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Acilis konugmasi

Yrd. Dog. Dr. Nevin Eracar
Ofistikler Dernegi Y onetinm Kurulu Bagkan:

Bir hafta sonunu bizimle gecirmeyi segerek sempozyumumuzu onurlandirmaniza tesekkiirle

baslamak isterim.

Otistikler Dernegi’nin besinci sempozyumunu gonillilik ve sosyal sorumluluk hakkinda birlikte
distinmek ve biraz da yeniden tanimlamak tizere hazirlandik.

Degisen ve gelisen yasam kosullart dinyanin hali ve insanligin gidisat: icinde sosyallik ve sorumluluk ne
tarafa dustyor, gonullilik bu akisin icinde mi disginda mt kaliyor, biraz daha yakindan bakma zamanidir
simdi. Sempozyum boyunca konusma ve tartisma zeminimiz bu kavramlar ¢evresinde olacak diye bir

umidimiz var.

Iki giin boyunca dernegimizin ¢esitli kurumlarla isbirligi icinde yurittigi projeler, ¢calismact arkadaglarimiz
tarafindan sunulacak. Sunumlarimiz ¢alismalarin goriinen yizt kadar arka planda yer alan kuramsal yap1 ve
kavramsal temellerdeki anlamlariyla bitinlesiyor. Alternatif Gelisim Projemiz ve onun turevleri olan
Mesleki istihdam ve Gegis Evi Projeleri gorselleri ve yasamdan yanstyan uyarict, dusiindurici izleriyle
karsimizda olacak.

Sizler; aileler, meslektaglarimiz, gontllilerimiz, 6grencilerimiz ve diger konuklarimiz, olduk¢a zengin bir
sosyal doku olusturmaktasiniz. Dilegimiz birbirimizi anlayabilecegimiz yalin bir dil ile iletisim icinde
olabilmek.

Konferans ve panellerimizin verimli tartismalara alan agabilmesi arzusu igindeyiz. Katilimlariniz hepimizi
zenginlestirecek ve bircok kavrami yeniden dusiinme firsati yaratacaktir. Bu giiniin son oturumu atélye
calismalarina ayrildi. Goérece kiigiik gruplar halinde birlikte uygulama ¢alismalari yapabilmek icin firsatimiz
olabilecegini disinmekteyiz.

Bu sempozyumda bir ilk olarak Otizm Dernekleri Federasyonu Calistay1 da yer aliyor. Otizm derneklerini
sivil duyarlilik alaninda bir araya getiren Otizm Dernekleri Federasyonu temsilcilerine ayrilmis olan bir
panel ve ardindan bir ¢alistay yer alacak. Calistayin amaci, sivil gli¢ birligi adina iletisimi gliclendirmek ve is
bélimi icinde ilerleyebilmek.

Sempozyumun ve Ozellikle calistayin farkl gelisenler icin galistlan yolda hayata gececek projeleri, sistemli
bir is birligi ve is bolimi icinde stirdirebilmek i¢in yeni adimlar atilmasina hiz katacagini imit ediyoruz.

Hos geldiniz...



Goniilliilitk ve Sosyal Sorumlulugu Bir Kez Daha
Du§unmek |Konferans

Psk. Dan. Burak Ismanur
Auwra Psikoterapi, Sanatla Tedavi ve Egitim Merkezi
Otistikler Dernegi Genel Koordinatirii

Moderator
Orkun Yontar

Goniilliilitk ve Sosyal Sorumlulugu Bir Kez Daha Diigstinmek

= Sivil toplum, sosyal sorumluluk
* Son Yillarda Turkiye’de Sivil Toplum Calismalarina Bakis
*  Yeni durumun yarattigi zorluklar
= Otistikler Dernegi 6zelinde bu zorluklar neler?
o Nitelikli ve stirekli destek eksigi
o Maddi kaynak eksigi
®  Genel ilkeler ve gelecege bakis
o Gonulliluk tanimi

Tﬁrkiye son 10-15 yilda “sivil toplum” ¢alismalari kavramiyla daha yakindan ilgilenmeye basladi.

Bu durum ashinda toplumun kiiciik de olsa bir boliminin zaten icinde oldugu, emek sarf ettigi
calismalarin bitintne verilen yeni bir isimdi. Daha 6nceki yillarda ayni isleri yapan kurumlara “demokratik
kitle 6rgtitleri”, “dernek-vakif” gibi isimler daha uygun gorilir ve siklikla kullanilirdr. Bu alan son yillarda
“sivil toplum” diye genel bir adla tanimlandt.

“Sivil toplum” ¢alismalarina bir de “sosyal sorumluluk’™ gibi fiyakali bir kavram daha eslik etti. Bu kavram
da; “topluma karst gérevlerimiz olmali” y1 cagrstirtyor. Peki ya toplumsalligi, kollektif hareketi
diistindiiriiyor mu? Uzerinde diisiinmek gerekir.

1980’1 yillarda sonra bir yanhslik gorilmis olmali ki “kitle” , “Orgiit” gibi isimlerden arinip bu olgulara

“sivil” ve “toplum” isimleri layik gorildii. Ve bu anlayis son 10 yilda yerlesik bir hal aldr.
Aslinda neydi bu “sivil toplum” ve “sosyal sorumluluk”?

Sivil toplum; dernek, vakif, kooperatif, sendika gibi “sivil toplum kurulusu- (STK)” olarak adlandirilan
kuruluslarin faaliyet alanlartydi. Spordan sanata, egitime, kiltire, cevre sorunlarindan engellilige, emek
sorunlarindan genglige, kadina vb. toplumsal yasamin hemen hemen tim alanlarina ait yizlerce, binlerce
kurumun c¢alismalart bu alant dolduruyor.



Biz daha c¢ok icinde orgitlendigimiz “dernek” faaliyetleri ve Ozellikle de “engellilik” konusuna
odaklanacagtz.

Yeni durumun yarattig1 zorluklar

Dernekler tilkenin i¢inde bulundugu politik ve ekonomik durumdan etkileniyordu kugkusuz.

2005 yiinda AB miizakereleri ¢ercevesindeki bazi burokratik degisikler dogrultusunda sivil toplum
kuruluslarinin; sirketler, holdingler gibi ticari kuruluslarla isbirligi icinde olmast gerekliligi hizlt bir bicimde
umut verici bir gelisme olarak lanse edildi. Sivil toplumun talep ve ¢alismalar igin sosyal sorumlulugun
nasil finanse edilecegi ticari kurulus- sivil toplum kurulusu isbirligi ile ¢oziilecekti. Bunun fikri arka planini
da Avrupa Birligi’nin demokrasi anlayis1 destekliyordu. Model olarak gelismis Avrupa tlkelerindeki sivil
toplumun taleplerinin yerine getirildigi gosteriliyor ve dolayistyla daha mutlu bir topluma, refaha ulasilacagi
varsayiliyordu.

Avrupa Birligi tanimlamalart referans alinmaya baslandr: Buna gbre toplumdaki sosyal ve ekonomik
aktorleri temsil eden kuruluslar (is diinyast 6rgutleri, sendikalar ve isveren konfederasyonlart) ve sivil
toplum kuruluslart (toplumsal kuruluglar, dini topluluklar ve medya) sivil toplumu olusturmaktaydr. Yine

ticaret yapanlarla talebi ve endisesi olanlarin ayni1 saflarda yer aldigt gorisii...

Kopenhag Kriterlerine uyum g¢ergevesinde sivil toplumun gelismesine biyiik bir 6nem verilmekteydi. “Sivil
Toplum Kuruluslart temsil ettikleri kitlelerin, toplumsal yasamin tim yonlerine iliskin goris, endise ve
taleplerine aracilik etmektedir” deniliyordu. “Dolayistyla, faklt ¢ikarlarin dile getirilebilmesi ve katilimciligin
saglanabilmesi agisindan, STK larin karar alma mekanizmasina katilimu sarttir” deniyordu.

Tim bunlardan ¢ikan sonu¢ STK larin finansal kaynaklarini nereden saglayacagina sorusunda titkanmig
durumdadir. Bir dernegin varhigini stirdiirebilmek igin tye aidatt ve bagislar disinda bir kaynagi yoktur.
Ancak eger bulabilirse ofis kirast ve vergi yikiumliligu gibi yiklerle karst karstyadir. Herhangi bir medya
tanitim organizasyonu icin ciddi finansal kaynaklar gerekebilmektedir. Kendi kaynaklariyla bir projeyi
hayata gecirmesi ise neredeyse imkansiz durumdadir. Ayrica hibe programlari gibi 6zel ¢alismalar icin bile
maddi kaynaga ihtiya¢ duyulabilmektedir. Bu durum zorunlu ve kaginilmaz olarak STK lart sermaye
sahiplerinin kapisinda dayandirmaktadir.

Onerilen basitce su: Eger finansal ve tanitim-organizasyonda bir sorun yasanirsa -ki yasantyor- bir ticari
kurulusla isbirligi yaptlmalidir. Yani AB stirecinde 6ngérildiagi gibi sivil toplum kuruluslarinin (yani talebi
ve endisesi olan kitlenin) karar alma sireclerine katilimini bir kenara koyalim, ticari kuruluslarin halkla
iliskiler calismalarina destek olur duruma gelmektedirler. Sirketler bilmem ne dernegiyle yardima muhtag
bir gruba yaptig1 destekten dolayt medyada daha goriiniir olabilmekte, karint arttirma yolunda giivenle
ilerlemektedir. Bu sistem, takdir edilmelidir ki, son derece esitsiz ve adaletsizdir.

Boyle bir adaletsizlige ragmen bir siire sonra hayatimiza bir de “sponsorluk” kavrami girdi. Dernekler
faaliyette bulunmak icin illa ki bir sponsor bulacaklardi. Yoksa ne bir proje, ne bir isbitligi, ne bir destek
bulabiliyorlardi. Kendi kaynaklari tiim bunlara yetmiyordu. Sponsor aramaya basladi dernekler. Kim,
kimden ne koparirsa... koparabilirse!



Sivil toplum ve sosyal sorumluluk kavramlarinin popilaritesinin arttigt bu dénemde 6zellikle dernekler
sermaye sahiplerinden “sponsorluk™ ad: altinda yardim talep etmesi ve arayist gibi bir strece girdiler. Yani
bir engelli dernegi toplum yararina yapacagi/yuriitecegi bir faaliyet/proje icin maddi kaynagini bir sirketten
veya “hayirsever” birtakim insanlardan arayip bulacakti. Ilk duyusta kulaga cok hos gelen akla yatkin bir
isbirligi ve sistem gibi geliyor. Sanki isler tikir tikir ylrtiyecekmis gibi de gériintiyor.

Ancak bu stirece daha dikkatli ve yakindan bakmak gerek:

Bir kere dernekler insan kaynagini gonillilerden (... karsilik beklemeden, belli bir ideal ugruna kendi
iradeleri ile 6zverili ¢alisan kisilerden) saglar. Bunun disinda baska da kaynagi yoktur. Dernek zaten sadece
bir dernektir.

Gondullii kisinin zihninde toplumsal bir sorun tasinmaktadir. O sorunu ¢6zmek ugruna bir¢ok bagka
sorunla karsi karstya gelir ve ¢6zim icin ugrastr. Sivil toplumcu dénemde gonullilik kariyer basamaklarin
tirmanmak, asilmast gereken bir engel olarak gorildugiine sik sik sahit olunmaktadir. Hatta is dinyasinda
dernek calismalarina katilmis kisilerin bu tiirden faaliyetlerine “beyaz kariyer” ad: verilmeye kadar varmistir
bu is. Beyaz olmayan kariyeri ne renktir peki? Kara?

Maddi sorunlar bu sorunlarin basinda gelir. Yukarida da formiile edilen haliyle bu sorunun ¢ézimu igin
gosterilen adres “sermaye sahipleri” ve “hayirsever vatandaslar” olmustur. Yani bir tiir keyfilik vardir bu
formiilde. Yani bir sirket veya holding “sosyal sorumluluk™ adi altinda olusturdugu halkla iliskiler birimleri
aractligtyla bazi ihtiyag sahiplerine yardimct (maddi kaynak yaratma, lojistik destek vb)  olacaktir. Bu
kulaga hos gelen kismidir.

Dernek ¢alismalari bu bi¢imlerde Dernekler bu destekleri alabilmek i¢in 6nce ugrastiklart toplumsal sorunu
anlatmak ve destek verecek kisiyi kurumu ikna etmek durumunda kalirlar. Ayrica givenilir kisiler
olduklarint 1spatlamak zorunda kalirlar ve bunda her zaman basarili olamazlar. Bu durumun 6zeti sudur:
Dernekgiler Kap1 kap1 dolasip para dilenirler.

Maddi destegi bir sekilde alabilmis bir dernek varken 6te tarafta bu destekten yoksun bir baska dernek
gorebilirsiniz. Yani para kaynagr ayni sorun ve toplumsal c¢alisma yiiriiten dernekler icin esit bir bigcimde

dagitilmamus olur.
Peki kriter ne o halde?

= Kimi zaman bir sirketten tamidiginizin bulunmasina baglidir bir kaynak bulmak. Bu, adam
kayirmaya girer.

* Kimi zaman bu kriter muhatap kisinin size ve kitlenize acima duygusundan kaynaklanir. Engelli
derneklerine “yardim” her tiriiyle alkis alan ve prestij getirecek bir seydir.

* Kimi zaman artik zorunlu hale gelmis “sosyal sorumluluk™ ¢alismalarinin bir an 6nce bitirilip “asil
ise” dontlmesi olur. Bu, beraberinde 6zensizligi ve vurdumduymazlhigt getirir. Ancak ‘“halkla
iliskiler” actsindan iyi bir “gtinah ¢tkartma” olarak gorilebilir de...

Bir kez daha bakalim:
Sosyal sorumlulukla ilgili bir sitede su tanimlara yer verilmis:

“Sitketler, partner olarak sectigi bir STK ile Kurumsal Sosyal Sorumluluk Projeleri’ni hayata geciriyor.
Sosyal sorumluluk projelerinin sagladigi avantajlart géren bir¢ok kurum, kendi dernek ve vakiflarini
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kurdular. Sosyal Sorumluluk Projeleri tiretmede ve uygulamada su anda gelinen nokta diinya gelecegi icin
son derece umut vaat etmekte.”

Aynt1 kaynakta bakin nasil devam ediliyor:
“Sosyal Sorumluluk Nedir?

Sosyal sorumluluk; kamu, 6zel sektor ve sivil toplumun bir amag etrafinda toparlanarak, ortak yasama
yonlenmeleridir.

Sosyal Sorumluluk; kendi ¢ikarlarinin oldugu kadar toplumun genel ¢ikarlarint da gelistirecek ve koruyacak
eylemlerin yapilmasidir.”

Raynak:
http://www.siviltoplumakademisi.org.tr/index.phproption=com content&view=article&id=149:sosval-

sorumluluk&catid=50:0azetelerden&Itemid=114

Kendi ¢ikarlari? Her sey cok acik degil mi?
Peki, ne yapacagiz? Ne yapmaliy1z? Nasil bir durus sergilemeliyiz?

Otizm ve engellilik konusunda calisan derneklere kendi kaynaklarini en Ust seviyede tutmalar
gerekmektedir. Kendi emek ve insan guci gonulli destegini gercek bir bagimsiz hareket olarak
kullanabilmeleri igin sarttir. Oniimiize konulan AB kopyast STK sistemi gercek bir bagimsiz calisma
onermemektedir. Belki agza ¢alinan bir parmak bala benzetilebilir sunulan imkanlar. Elbette bu kanallardan
ctkan ¢alisma mikro dizeyde faydalar saglayabilmektedir. Ancak makro diizeyde bakildiginda derneklerin
sosyal sorumluluk tasimak ve yaymaktan ziyade bu sorumlulugun altinda ezilmesine sebep olmaktadir.

Biz tiim dernekleri kendi glicleriyle ayakta kalmaya davet ediyoruz.

Bu anlamda Otizm Dernekleri Federasyonunun varligi cok degerlidir. Ozellikle hukuki siireglerde alacag
yol, tim inisiyatif glicimiizii ortaklastirmak ve belli bir merkezi agirlikta bitinlestirmek anlaminda kritik
bir 6neme sahiptir ve bugiine dek otizm 6rguitlenmesi konusunda tlkemizde gelinen en Ust seviyedir. Tum
tye kuruluslar onu besleyecek ve oradan ctkan ortak giiclii iradeyle daha giicleneceklerdir. Bu yiizden
Otizm Dernekleri Federasyonu’nu var giicimiizle desteklemeliyiz. Ancak elbette yerel 6lcekteki faaliyet ve
varligimizt de g6z ardt etmeden. ..

Otistikler Dernegi’ne Ozel Zorluklar

Otizm baslt basina zor bir konu... Bir gelisimsel bozukluk psikiyatrik bir durum, bir engellilik hali olunca
toplumun buytkee bir kismini zaten pek de ilgilendirmeyen bir alan. Bunu kabul etmek durumunday1z.

Peki, kabul etmek yeterli mi?
Elbette degil!

Alternatif Gelisim Projesi adli kiigiik 6lgekli ancak stirekli bir ¢alismamiz var. Otistik ¢ocugu olan ailelerin
en buyiik derdi olan bizden sonra ne olacak? Kaygisint en aza indirmeye donik uzun vadeli hedefleri olan
kapsamli bir proje.


http://www.siviltoplumakademisi.org.tr/index.php?option=com_content&view=article&id=149:sosyal-sorumluluk&catid=50:gazetelerden&Itemid=114
http://www.siviltoplumakademisi.org.tr/index.php?option=com_content&view=article&id=149:sosyal-sorumluluk&catid=50:gazetelerden&Itemid=114

Tahmin edilecegi tizere; bagimsiz yasam evi, istthdam programi, sosyal yagsamin organize edilmesi, egitim,
tedavi ve rehabilitasyonu iceren ¢ok yonli ihtiyaglar meveut bu projede. Kendi kaynaklarimizla uzman ve
aile ortakligiyla bu gline dek (1996-2014) gelindi. Ciddi bir deneyim ve kadro birikimi saglandi. Artik
projenin adim adim yayginlagtirilmast gerekiyor. Bu kisa vadede miimkiin gérinmiyor. Clnkii sosyal
sorumluluk anlayisimiz ciddi yanlislar igeriyor sakat yukarida saydigim sebeplerden otiirt. ..

Yukarida da saydigim gibi bize en ¢ok gelen 6neri neden bir sponsor bulmadigimiz oluyor.
Gelecege Bakis

Otistikler Dernegi bu ¢arpik sosyal sorumluluk ¢aginda ayakta kalabilmek i¢in kurulus amacit olan toplumda
biling ve duyarlilik kazandirma misyonundan asla taviz vermeden varolmaya yoluna devam edecektir.

Sosyal sorumluluk anlayisinin da daha insancil bir hale dogru evrilmesi i¢in de ¢alisacaktir.

Gonullilik ve sorumluluk bize gore taginmast zor kavramlar. ..

Neye ve neden goniillii olur insan? Goniilliiliigiin sorumlulukla alakast nedir? Ustiine istlitk toplumsal
olantyla?

Sorumluluk; kisinin kendi davranislarini ve/veya kendi yetki alanina giren herhangi bir olayin sonuglatint
Ustlenmesi; mesuliyet, tizerine alinmig gorev...

Gonully; yani kendiliginden, yani isteyerek. ..

Tabii ki gonilliligin toplumsal sorumlulukla birlikte ele alindigi noktada; bu kendiligindenligi ve istemeyi
yeniden tanimlamak gereklidir.

Kisinin yardim etme ihtiyact sosyal sorumluluk mudur?

Peki ya otizmde... Ve diger farkli gelisenler... Muhtaglara yardim etme ihtiyact m1? Acimak mi? Korku
mu? Belki de kendi farkliiklarimizi da gérme ihtiyact... Yoksa bireysel cikarlarin oncelikli gozetildigi
modern ¢agin umursamazligina duydugumuz 6fke mi? Belki de eli kolu bagl bu duyarsizlasmayi izliyor
olusun verdigi kaygt bizi yonlendiriyordur. Sebep belki de kardesimiz ya da bir akrabamiz olabilir. Ya da
sadece bir yaz eglencesidir.

Elbette ki duygularidir insant harekete geciren. Diisiinceleridir. Motivleri ortaya cikaran ihtiyaclaridir. Iste
bu noktada gonullii olanin tzerinde durmast gereken temel noktalardan biri motivasyonudur. Gonilli
olmaya giden yolda hangi nedenlerin siralandigi ifade edilebilmelidir. Bunlari disinmek gonilliiyti bir i¢sel
yolculuga gotirebilir. S6z konusu otizm ise bu, kacinilmazdir zaten. Bu igsel sorgulamalar toplumsal
sorumlulukla yakindan iligkilidir.

Oznel bir neden zamanla bizi toplumsal bir kazanima gétiirebilir. Hatta bu sorgulama dyle ileri
gidebilir ki toplumsal bir deger haline bile gelebilir.

Nedeni ne olursa olsun gontlli hizmetin dretilitken tasinan sorumlulugun farkinda olunmast esastir.
Gonullinin bir sivil toplu kurulusuyla iliskisinde “Neden boyle yaptyorum?” diye soruyor ya da sorabiliyor
olmast beklenir. Amact agiklayan bu 6nemli soru hizmetin ne derece dogru uretildigi konusunda ipucu
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verir. Ayrica gonillinin karsilastigt zorluklar karsisinda kendi yolunu bulmasinda elindeki en 6nemli
malzemedir. Verilecek cevabin ise ihtiyact ne 6l¢tide karsiladigt da ayrica distintlmesi gereken bir husustur.

Farkli gelisenle birlikte yasamay: ilke edinmis ve bunu toplumun bitiniine yaymayt hedeflemis kisidir
gonulli. Karsiliksiz mudir gercekten gonullilik? Karsilik bekledigimizde 6nce maddi olanlarin hatirimiza
geldigi bu ¢agda baska ne bekleyebiliriz ki...

Elbette gonullt de drettigi hizmetin karsihigini alir. Almalidir. Bu karsilik 6zellikle ruh sagligt ve egitim
alanlarinda hizmet veren profesyonellere egitim (kisisel gelisim ve mesleki donanim) olanagi olarak da
distntlebilir. Peki ya “insan insana karsilasma” dan daha 6nemli bir karsilik geliyor mu akliniza? Otizm
s6z konusu oldugunda karsinizdakini yonetemediginiz, sinirlarini keyfinize gore asamadiginiz... Ama
merak ettiginiz hatta kendinize doniip bakma ihtiyact hissettiginiz bir karsilasma. ..

Bireyin kendisiyle ilgili olanin aslinda toplumun diger tyeleriyle iliskili oldugu bilinci, “6teki” yle ilgili olanin
da “ben” le iliskilendirilecegini dustindurebilir. Bu dongtsel “ben ve digerleri” iliskisi gonullilik ve
toplumsal sorumlulugun tanimlanmasi ve anlasiimast agisindan 6nemlidir.

Gortlecegi tizere gonulliluk dedigimiz olgu; sorumluluk, ciddiyet, cesaret kavramlariyla iliskilidir.

Iste bu sekilde tanimlanan bir anlayist izlerken/kavramaya calisirken birilerinin/baskalarinin  goniilli
olusundan kaynaklt “giniil ferablgm:” yasamadiginizi agik¢a gorebilirsiniz. Aksine toplumsal sorumluluk
yolunda sizin de kendinize soracaklariniz oldugunu fark edersiniz. Gonulliligh kendinize yeniden
tanimlarsiniz. Ve bu “iyi” bir seydir...

Sonuca gelirsek, asil olan hep su:

Ulkemizde farkli gelisen bireylerin ailelerinden bagimsiz yasamayr siirdiirmekle ilgili giicliikleri
bilinmektedir. Farkli gelisen bireylerin yetiskin olduklarinda veya ailelerini kaybettiklerinde yasamalarini
nasil ve nerede surdiirecekleri sorunu séz konusu ailelerde ciddi bir kaygi ve ¢aresizlik uyandirmaktadir.

Peki o zaman!

Bugiinden itibaren farkli gelisenlerin “normal” letle bir arada yasami paylastigi bir yer ve zaman hayal
edin! Edebilir misiniz?

Farkli olanla birlikte yasama yolunda gergekten bilingli ve duyarlt olunabilir mi sizce?

Siz degilseniz kim? Simdi degilse ne zaman?
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Farkli Gelisen Cocuklarin Aileleriyle Calismalar

Yrd. Dog. Dr. Nevin Eracar

Bu makalede siklikla kullanilan "farkls gelisim" séylemi, tim farkli gelisenleri saygi ile ve oldugu

gibi kabul etme gerekliliginden yola ctkilarak ve yeni bir terim olarak kullanilmaktadir. Bu yenilige duyulan
ihtiyag, "normal" tanimi ile ¢cogunlugu olusturanlarin belitleyici ve sinirlandirict bilinci sorgulamalarint

onerme amacini tasir.

Otizm ve diger bircok farkli gelisim gbsteren ¢ocugun aile icindeki durumu, aile ortaminda da degisik
dizeylerde psikiyatrik semptomlart cagristiran/uyaran/ortaya ¢ikarabilen bir strectir. Ailelerin okulda
gelistirilen gelisim ve yetistirme programlarinin disinda kalmalari diisintlemez. Aileler, isteyen tim
bireyleri de dahil olmak tizere siirekli ve diizenli olarak destekleyici ve gelistirici programlar ile okulun
calisma kapsaminda olmalidit]ar.

Okulda psikolojik destek ve gelisimsel ilerlemelere iliskin projeleri ve uygulamalart rehberlik servisi, rehber
ogretmen, pedagog veya okul psikologu hazirlamali ve yuratmelidir.(*) Haftalik olarak dontsimla
programlarla rehberlik servisinin organize ettigi toplantilarda ¢ocugun okul icinde ve disindaki yasant1 ve
davranislari, gelisimi, iletlemeleri ve/ya problemleti paylasilit. Bu paylasimlar aile bireylerinin birbitlerini
duymalari, birlikte distinmeleri ve dayanisma agisindan 6nemlidir(Eracar,1994,Akkok,1992).

Aileler, kendi cocuklart icin yapilan toplantilar disinda benzer baska cocuklarin aileleriyle de grup
calismalarinda bulusabilirler. Stirekli ve diizenli olarak yapilabilecek grup terapilerinden de yararlanirlar.
Grup tekniklerinin kullanildigr terapi oturumlarinda yasanan paylagimlar ailenin ¢ocugun gelismesinde
vazgecilmez olan roliini olumlu yonde artirir.

Farkli gocuk ailede 6zel ve 6nemli bir degisiklik yaratir.

Aile kavramina “sistematik yaklasim” la ele alindiginda; sistem kuraminin bazi niteliklere dikkat ¢ektigini
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goriiriiz. Oncelikle aile icindeki her degisiklik sistemin yeniden organize olmast igin bir zorlama, bir stres
yaratir (Fidaner,1997). Aileye gelen yeni bir birey de bir degisiklik yaratir. Saglikli bir bebegin katilimt dahi
aile sisteminde ortaya ¢ikan yeni bir yapilanmaya neden olur. Farkli gelisen bir ¢cocugun aileye katilimi da
onemli bir degisikliktir. Bu degisiklik beklenen, istenen yonde degildir. Bu 6zel, farkli, bircok agidan eksik
kabul edilen bir ¢cocuktur. Boyle bir cocugun dogumu veya farklt gelisimi aile i¢inde travmatik degismelere
yol acar.

(*) Okullarda uygulamali psikoloji hizmetleri ruh saghgi ve egitim uzmanlarnin ortaklasa tstlenmeleri
gereken bir mesleki alani kapsar. Ulkemizde bu uzmanlara verilen isimler yasalar ve yoénetmeliklerle
degisebilmektedir. Kavram kargasalarini 6nleme amact ile burada ilgili tim mesleki branglari temsil etmek
amagclanmustir.

Ailenin eski aliskanliklart ile yasamasi zorlagir, hatta imkansizlasir. Aile ici alt sistemler yeniden organize
olmak durumunda kalir. Normal bir ailede kari-koca, anne- baba, ¢ocuklar, cinsiyetler, gibi alt sistemler
varken bu sistemler farkli cocugun 6zel ve yogun gereksinimleriyle parcalanir. Anne en ¢ok zamani ona
ayirmak zorunda kalir. Diger kardeslerin bu durumdan etkilenmeleri, eslerin kart koca sistemi iginde alistigt
diizeyde iletisimi yasamast zorlagir. Ailenin bu 6zel ve zor durumla birlikte yasayabilme yontemleri bulmasi
denemesi ve gelistirmesi gerekecektir. Bu yeni yapilanma streci bir tir yeniden adaptasyon yonelimidir.
Adaptasyon siireci uzun ve zorludur.

Aile iginde olugan degisiklikler yeniden yapilanma gereksinimi dogurur.

Aileye katilan yeni bir cocugun alisilmis bir gelisme gostermiyor olmast, ailenin hem kendi i¢ dengelerinde
hem de cevre iliskilerinde problemlere yol agar. Yasitlarina benzemeyen ¢ocugun bilinen yontemlerle
yetistirilemiyor olmasi aileyi kurumsal arayislara iter. Ancak az gelismislik sirecindeki tilkemizde bu
cocuklar kurumsal hizmetlerden geregince yararlanamazlar. Kurumsal hizmetler hem sayisal olarak hem de
niteliksel olarak farklt gelisen cocugu yetistirme, egitim ve saglik konusunda yetersiz kalmaktadir. Bunun
sonunda ailede ortaya ¢ikan degisimleri degisik duzeylerde ve farkli boyutlarda tanimlamak 6nemlidir.

Degisimler; duygusal, diisiinsel ve davranissal boyutta kendini gosterir.
Ailede duygusal diizlemde degisiklikler

Ailede meydana gelen degisimleri; kaygt, korku, 6fke, caresizlik, imitsizlik, sucluluk olarak siralayabiliriz.
Ailede gelisen duygusal karmagikligi 6ncelikle ¢cocugu yasamda tutma ve kapsama goreviyle ve glciyle
donanimli olmast gereken annenin yasadigi duygusal siiregleri dikkate alarak irdelemek oldukga agiklayict
olacaktir. Anne-cocuk iliskisindeki dongiisel duygu durumunu anlamak Melanie Klein’in yansitmali
6zdesim hakkindaki gorisleri (Klein, s.152, 156, 158) ve Bowlby’nin baglanma kuramindan (Bowlby, 1965)
yaralanarak miimkiin olabilir. Ozellikle korku ve &fke iliskisine bakmak igin bunlarin temelinde yatan
varolus kaygist hakkinda distinmek gerekir.

Kaygt; bilinmeze iligkin bir duygudur. Bizi bekleyen hallerin ve yasantilarin neler olabilecegine dair
tedirginlik unsurlari icerir. Ozellikle egitim ve saglik sistemlerinin yeterli islevsellikte olmadigi tilkemizde bu
tedirginlik hali daha yiksek olabilir. Engelli ve 6zirli kavramlarinin neredeyse kifir ve asagilama
diizeyinde kullanddigr dikkate alinirsa ailelerin bu kaygilarini anlamak miimkiin olur. Diger engellilerin
yasamlart ve haklarindaki yargilara da tanikligt olan aile, ayni seylere kendi ¢ocugunun da maruz kalacagini
hissederek siddetli kaygt duygulart icinde kivranir. Aileler ¢ocuklarint yetistirirken onlarin ileride kendi
yasamlarint kurabilecek yeterlilik ve glicte olmalart i¢in hayaller kurar ve ugrasirlar. Farkli bir cocuk igin bu
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timidi beslemek dahi zordur. Kisaca aile, kendi sistemini ve ¢ocugunu nasi yetistirip biyiitecegini,
problemleri nasil ¢bzecegini, agmazlardan nasi gikacagint kestiremedigi karanlik bir biling alanina sahip
olacaktir. Kaygt, bu alanin gostergesidir.

Korku ve 6fke adeta iki uglu bir olus dinamigi tasimaktadir. Ofke korkuyu, korku 6fkeyi tetikler. Bu iki
duygunun etkilesimini anlamak igin farkli gelisenin ailesinde duygu degisimlerinin dinamiklerine bakmak
gerekir. Kaygidaki bilinmezligin, belirsizligin aksine, korku bilinen, taninan bir tehlikenin varligs ile olusur.
Yani nesnesi bellidir. Aile bireyleri kendilerini nelerin bekledigi hakkinda daha ¢ok deneyim edinmistir.
Farkli gelisen cocugun toplum icinde buylylip yetismesi icin gerekli eylemleri yapabilmek, sosyal
ortamlarda bulunmak bir yandan ailenin asli gérevi iken bir yandan da bunlart dislanarak 6tekilestirilerek
yasamak atacaklart her adimin engellenecegi korkusunu beslemektedir. Bedensel engelliler i¢in toplum
acima duygulariyla hareket eder. Acimak da bir cesit buyiklenmedir ashnda. Ama kendi iginde bir
koruyuculuk ve destek tarafi vardir. Zihinsel ve duygusal yonden farklt gelisen bireylere karsi ise toplum
daha dislayict ve 6tekilestirici hisler tasir. Bu Gtekilestirme tutumunda 6zdeslesme ve kendi basina da bu
halin gelebilmesi olasiligini bilingten uzak tutma telast hakimdir. Bu arada, farkli gelisen ¢cocugun ailesi de
buytk olasilikla béyle bir cocuga sahip olmadan 6nce benzer hisler tasimaktadirlar. Iste bu karmasik durum
belki “korktugu basina gelmis” hal farkli gelisenin ailesini normal denilen toplumun 6fkesinden korkar hale
getirmektedir. Tum bunlarin yani sira farkh gelisen ¢cocuk zihinsel olarak normal bir gelisim gostermezken,
duygusal olarak fazlasiyla hassas ve ¢evresinde olan biteni tiim gercekligiyle sezmekte olan bir duyarliliga
sahiptir. Bu belki artmis dikkat olarak nitelendirebilecegimiz bir durumdur. Ozellikle psikotik gelisim
sureclerinde ¢evreden gelebilecek tehditlere karst adeta bir savunma tepkisi olarak gelisir. Kendisini
dislayan ve yok etme fantezileri icinde olan ¢evreden korku ve tehlike hissettigi zamanlarda duydugu 6tke
sonucu kontrolsiiz bir saldirganlik ortaya ¢ikar. Onlenemeyen 6fke ve siddet nébetlerinin dinamigi bu
sckilde agiklanabilir. Bu nobetler 6zellikle otistik belirtilerle seyreden tablolarda hentiz bebeklik déneminde
dahi ortaya ¢ikan ve nedensiz goriinen aglamalar, durdurulamayan asirt hareketlilik, bu korku kaygt ve
ofkenin disavurumu olarak yorumlanmalidir. Siireg, aile ile ¢ocugun da birbirlerinden korkmasina ve
saldirgan davranislarin dogmasina neden olan bir kisir déngt olarak isler ve aile bu dénguyt fark edene
kadar artarak iletler.

Kendi ¢ocugundan ve onunla yasanmakta olan, yasanacak olan zorluklardan korkmak, ailede, en ¢ok da
annede karmastk duygulara neden olur. Istedigi gibi yetistiremedigi cocugun bir de &fkesine ve
saldirganligina maruz kalan anne bu durumun ustesinden gelmekte zorlanir. Ona karst 6fke duymasint
bilincine cikarabilmek kolay degildir. Ofke sucluluk duygularina ve acimaya déniiserek kilik degistirir. Biling
disinda var olan yikict egilimleri kontrol altinda tutabilmek icin anneligi bir yana birakip 6gretmen ya da
doktor gibi ¢ocugun egitim ve tedavisi hakkinda c¢abalar 6n plana geger. Egitim kurumlarinda
Ogretmenlerin aile isbirligi olarak anneden talepleri hakkinda bu bakimdan dustinmek ¢ok 6nemlidir.
Ogretmenlerin annelere cocugun édevlerini yaptirma konusunda dikkatli olmalart gerekir. Annelik duygusu
karmagikligr ile imitsiz ve garesiz hale gelmis olan anne, ¢ocugu kapsayict ve tastyict olabilmekten ¢ok uzak
bir duruma savrulur. Annelik roliinii tamamen unutup Ogretmen gibi davranmaya ve ¢ocugun tim
tepkilerini bu dizeyden kontrol etmeye baslar. Annenin bu hali ¢cocugun biitiinlesememis benligi icin daha
da given sarsict olur. Tasidigt gelisimsel farkliliklar nedeniyle annesi tarafindan oldugu gibi kabul
edilememis, anneye baglanamamus, tutunamamis olan ¢ocuk artik varolus kaygiari gevrenin tehditkar
kontrolctligu ve yok edilme tehlikesine karst duydugu korku icinde bogulmaya karst adeta canhiras bir
korku ve saldirganlik tutumunu bir savunma tepkisi ve sanki adaptasyon yolu olarak yerlestirir.

Ailede diigiinsel boyutta degisiklikler
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Duygularin bu karmagik yapist daha ¢ok biling disinda tutulmaktadir. Yasam devam eder. Farkli gelisenler
de buyurler ve aile ister istemez bir savunma yolu bularak yasam devam eder. Ailede, anne baba ve
kardeslerde savunma careleri dustince streclerinde yansimalar yaratir. Bircok kronik hastalik durumlarinda
ortaya ¢ikan diisinme basamaklari olusur (Ross). Neden oldu? Su¢ kimde? Diye sorulan ilk asamalarda
anne ve baba bir tiir gen suglamast pesine dusmuslerdir, ya da hamilelikte olan bitenlerin duruma neden
olabilecek bir etkisi olabilir mi meraki gibi gortintir. Bir bakima inkar asamasi diye gorebilecegimiz bu evre,
yasanacak giicliiklere karst caresiz bir ¢irpinustir. Bazen hekimler de bu inkar strecine katkida bulunurlar.
Cocukta erkenden gozlenen gelisimsel aksamalari degerlendirmekte gecikebilirler. Tant i¢in beklemeleri
gereken zamant ¢ocugun gelisimsel olarak desteklenebilecegi, ailede/annede olusmakta olan duygu
kargasasinin 6nlenebilecegi siire¢ bosa gecip gidebilir. Ardindan pazarlik diyebilecegimiz bir asama gelir. Bu
asamada aile “evet ama” dedikleri bir donem gecirir. Okula gidinceye kadar normallesebilme umudu ile
avunurlar. Bu donemlerde hizmet veren profesyonellerin dikkatli ve gercekei olmalar biyik bir 6nem
tasir. Aileyi hayali vaadlere karst korumak adina profesyonellerin de kendi duygularini dikkatle izlemeleri ve
saglam cercevelerle calismalart gerekir. Ailenin umutsuzluga karst korunmasi, duruma uygun olmayan
hayallerden uzak tutulmast da uzmanlik gerektiren bir hizmettir. Aile bu dénemlerden onartlarak gecebilirse
gercegi oldugu gibi kabullenmeye daha yakin bir hale gelir. Bu kez, durumun tstesinden nasil gelinecegi ve
farkli gelisim Ozellikleri gosteren ¢ocugun olabildigince desteklenerek biiylimesi yetismesi meselesi
gindeme gelir. Ailenin 6ntinde zorlu bir is vardir. Bu asamada simdi ne olacak sorulart 6ne ¢ikmistir.
Hangi okul, hangi terapist, hangi rehabilitasyon merkezi, hangi doktor bu siirecte en dogru yolu gosterecek,
kimle, kimlerle isbirligi saglanmast ise yarayacak bunu anlamak ve se¢mek de karmastk ve zor bir istir.
(ilkemizde bu hizmetlerin verildigi merkezler tant ve tedavi programlarinin planlanma ve uygulamasina
iliskin hizmetler tam olarak oturmus degildir. Aileler toplumun disladigt bir ¢ocukla toplu tagima araglariyla
uzak semtlere binbir gliclikle gidip haftada bir iki saatlik hizmetler alabilmektedirler. Bu durum yukarida da
s6zl edilen unsurlarla bitlestiginde ailenin yiikleri ciddi sekilde artar.

Tim bu karmagik tabloda aile gerek simdiki yasami, gerekse cocugun gelecekte nasil yagsayabilecegi
hakkinda ciddi ve gercek endiseler icinde kalir. Dahasi, ailenin dlimiinden sonra ¢ocugun nasil ve nerede
yasayacagl hakkinda derin bir kaygi ve Uziinti yaratir. Simdi ne olacak? Sonra ne olacak? Ve tabi ki,
“bizden sonra ne olacakr” Ailelerle yapilan galismalarda en ok dile gelen sorulardir. Bu distincelerle
Ozetlenebilecek savunmalarin yasama devam etmek ve bu yeni durumla birlikte yeniden adaptasyon
stirecinin her seye ragmen kurulmasi gerekir.

Yeniden adaptasyon olduke¢a zorlu ve uzun bir siirectir. Adaptasyon yollari bir aileden digerine degisim
gosterir. Ailenin sorunlarla bas edebilme glicti anne- baba ikilisinin iliskisine ve tabi ki kadin ve erkegin
kisilik yapilarina baglhdir. Yasam problemlerine karst kabullenici, yaratici, ¢6ztimleyici bir giice sahip olan
ailelerde yeniden adaptasyon gorece daha kisa sirede kurulabilir. Aileye yapilmast gereken miidahale ve
destegin rolt de bu baglamda 6nemlidir.

Ailede davranis diizleminde degisiklikler

Farklt cocukla yasama ve onu yetistirme zorluklart deneylendike¢e aile bireyleri yeni yasama ve bas etme
metodlart bulmaya calisirlar. Yakin gevre ve akrabalar da genellikle toplumun genel tutumlarina benzer bir
dislayict tutumla yaklasirlar. Daha dogrusu uzaklasirlar. Aile 6nce yalnizlasir. Bazen evden tasan cigliklarin
komgulardaki yankilariyla, bazen bir toplu tagima aracindan apar topar inmek zorunda kaliglarla, bazen de
bir restorandan kovularak yasama devam etmek yeni arayislar, yeni ¢evreler, yeni insan iliskileri, yeni yollar
aramayt gerektirir. Aile ve cevresinde olusan bu degisikliklerle birlikte savunma reaksiyonlart olusur.
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Savunmalar bireylerde oldugu gibi ailelerde de her zaman adaptasyonu saglayacak ve ailenin ruhsal sagligin
koruyacak nitelikte degildir. Cogunlukla adaptasyonu daha da bozacak nitelikte savunma tepkileri olusur.
Bu durum genellikle ailenin bu travmay1 yasamaya baslamadan 6nceki giic dengesi, iletisim stirecleri ve
sistematik isleyisinin saglikli olup olmamasina da baglhdir.

Ailede adaptasyon bozucu savunmalarin ortaya ¢ikisi

Farkli gelisim Ozellikleri ortaya ¢tkmaya basladigt zaman aile duygusal diizeyde yasadigi zorluklarla bas
edebilmek icin distnsel dizeyde yeni formiilleri yaratmak ve yeni bir yasam algisina dogru evrilmek
durumunda kalir. Bu evrilme saglikli bir yeni adaptasyon ve yeni bir yasam bicimi, yeni iliskiler, yeni
ugraslar gibi tretken ve yaratict olabilecegi gibi tikenmeye striikleyen, hayali beklentilerin gercekligin
ontine gectigi bir tavir ve tutum gelistirebilir. Bu tiir yonelimler hem aileye, hem de farkli gelisen bireye
faydadan ¢ok zarar verir. Zira ihtiyact olan hizmetler aksar. Gergek problemleri gérmemek, bir tir inkar
diizenegi icinde kalmak, ¢cocugun durumunu kabullenmekte iyice uzaklasmaktir. Bu durum zaten kisitlt olan
tedavi ve egitim sansini daha da azaltr. Aile giderek hi¢ kimsenin kendilerini anlamadigi, herke tarafindan
dislanma kayg1 ve kendi icine kapanik depresif bir tabloya hizla stiriiklenir.

Kardesler

Boyle bir ortam, engelli cocuk kadar onun kardesleri tizerinde de ciddi zorluklar ve yaralanmalara yol agar.
Ige kapanma, toplumdan soyutlanma, saldirgan tutum ve davrants eylemsizlik, depresyon, kronik intihar
denilebilecek bir yasam motivasyonu disikligti gorilebilir. Engelli kardesin gordiigli ihtimam haset
duygularini koriikleyebilir. Ofke ve buna baglt sucluluk duygulariyla bitlikte performans diistikligii ortaya
ctkabilir. Bir bakima kendini engelli durumuna getirmis ¢ocuklara da rastlanabilir.

Farkli ¢ocuk-anne iligkisi:

Aileye farklt bir cocugun katilimi tiim aile bireylerini kapsayan bir degisim olmakla birlikte doganin anneye
yiuklemis oldugu gorevlerin gorece biraz daha fazla oldugu tim kiltirlerde bilinen bir gercektir. Bu
durumdaki ailelerde de anne, aile i¢indeki yiikleri en ¢ok tastyan birey olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Farkl
cocuklarin aileleriyle yapilan c¢alismalarin  pek ¢ogunda annelerin esas ¢ogunlugun olusturdugu
gorilmektedir (Eracar, 1995, 5.17; Akkok, 1992, s.11). Ayrica nesne iliskileri kuramindan yola ¢iktigimizda
anne-cocuk iliskisinin dogumla ve hatta dogum 6ncesinde baslayan gelisim sureglerini belirleyen 6nemli
bilesenlerin basinda geldigini hatirlamak durumundayiz (Winnicott, 1971, s.30). Bu bakimdan anne-¢ocuk
iliskisine 6zellikle deginmek yararlt olacaktir.

Anneletle bireysel ve/veya grupla yapilacak calismalarin 6zellikle belitli alanlart hedeflemesi uygun
olacaktir. Bu calismalarin egitsel ve terapétik dizeylerinin ¢ok iyi ve Ozenli planlanmasi annenin ruh
sagligint korumak bakimindan 6zel bir 6nem tasir (Eracar, 1995; Akkok, 1992; Aysev, 1993). Annelerle ve
aile bireyleriyle calisirken gézetilmesi gereken hedefler séyle siralanabilir:

e Annenin ¢ocugu algilayisi ve ona ytikledigi anlam:

Anne bu 6zel ve farkli cocugu nasil algiliyor, onun varligi ile yasamint nasil surdiiriiyor, zorluklarla
ugrasirken bunlart nasil tanimliyor, nasil ¢oziimliyor, ne gibi savunmalara bagvuruyor, yasam
motivasyonu ve yaratma giicii ne dizeydedir, 6nce bunlart anlayabilecegimiz bir asamada calisiimalidir.
Annenin kendi duygu ve distnceleriyle karsilasmasi, onlart bilincine ¢ikarmasi ve 6zellikle negatif
duygulariyla yiizlesip barismast igin bu ilk evrenin dikkatle, 6zenle ele alinmasi gerekir.
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e (ocugu yetistirmede ortaya ¢tkan diistince ve davranis semalari:

Annenin yasadigt 6zel annelik deneyimi stirecinde gelisen yeni disiince kaliplari, inan¢ ve tutumlar,
buldugu uyum careleri saglikli ve yaratict yollar mudir, yoksa hayali ve sagliksiz savunmalarla ailece
hastalanmaya dogru bir gidis mi vardir, bunlarin anlagilmasi ve yine dikkatle agiklanmasi, islenmesi
gerekir.

Anne gocuk iliskisinde dongiisel siireg

Engelli veya farkli gelisimsel ozellik gosteren cocuklarda genellikle gorilen iligkisel tablo soyle
izlenmektedir. Anne, ¢ocugu kolayca ve oldugu gibi kabul edemez. Anne tarafindan kabul edilmemek
cocugun kendilik olusumunu belirler. Karsilikli yasanan duygusal gerilim acik¢a tanimlanamaz. Her iki taraf
gerileme siireci yasar.

Gerileme siirecinin sonuglari

Annede depresif egilim ve\veya tutumlar olusur. Cocuk sosyo-duygusal gelisim alaninda takiir veya
yavaglar. Gelisimin diger alanlari(dil, zeka, hareket)bu degisimden etkilenir. Gelisim tablosundaki farkliik
gelisim bozuklugu olarak yerlesir.

Terapi amagl galigmalarda danigmanhiktan farkli olarak; annenin duygusal, diistnsel ve davranigsal
degisimi hedeflenmelidir. (i) Cocuga karst duygularinin terapotik olarak farkina varmasi. (if) Cocugun
oldugu gibi kabuliini saglamak. (iif) Cocugu kendi prezantasyonu gibi gérmekten kurtulmast. (iv) Kendi
yasamini kendi ihtiyaglar tGzerinden yeniden dizenlemesi. Kisaca kendini engelli ¢ocuk annesi rolinin
disinda kadin, es ve insan olarak goérme konusunda desteklenip giiclenmesi saglanir. Sanatla terapi,
psikodrama ve sosyodrama gibi eylemsel yontemleri iceren damismanlik ve psikoterapi calismalari, fark
edilmesi zor ve travmatik duygularin disavurumunu kolaylastirir ve hizlandirir. Duygularin taninmast ve
dontsimi aynt seanslar icinde gergeklesir. Yaraticiligt ortaya ¢ikararak degersizlik duygularindan arinmayt
saglar.

Yaraticiligt ortaya ¢ikan kadin tiim iliskilerinde daha gtvenli olmaktadir. Annenin giveni ¢ocugun hizla
degismesine ve gelismesine yol agmaktadir. Yasama iliskin korkularin yerini yaratma heyecant alir ve
yasamda yenilikler olusur. Annenin degisimi ailenin tiim sistematik isleyisinde yanstr.
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Otizmde Izlem ve Tedavi

Doc. Dr. Burcu Ozbaran

Ovtizm gicli genetik temelleri olan ve dogumda veya yasamin ilk {¢ yilinda ortaya ¢ikan, bir

hastaliktan ¢ok beyin gelisimini etkileyen noéropsikiyatrik gelisim bozuklugudur. Otizm cocukluk caginda
baslamakta ve bireyin tim yasamini etkileyebilmektedir. Gliniimiizde daha ¢ok genis bir yelpaze bozuklugu
olarak tanimlanan otizm, DSM V’te Otizm Spektrum Bozukluklari (DSM-V) olarak yer almaktadir.

Otizm spektrum bozukluklari, erken ¢ocukluk déneminde baslayan, dil ve iletisimin gelisiminde, sosyal
beceri gelisiminde ve davranis alaninda sapma ve gecikmelerle, uygun gelisememe veya kayiplarla
karakterize hastaliklardir. Genel olarak bu bozukluklar gelisimin bir¢ok alanini etkiler ve siiregen islev
kayiplarina yol agabilir.

Otizmde sorun alanlarina bakacak olursak, toplumsal ve sosyal etkilesimde bozulmayi ilk olarak agiklamak
gerekir. Toplumsal etkilesim saglamak icin yapian el-kol hareketleri, alinan viicut konumu, takinian yiiz
ifadesi, goz gbze gelme gibi sézel olmayan bircok davranista belirgin bir bozulma belirgindir. Bu durum
nedeniyle, otizmi olan ¢ocuk yasitlaryla gelisimsel dizeyine uygun iligkiler gelistiremez. Diger insanlarla
eglenme, ilgilerini ya da basarilarint kendiliginden paylasma arayist icinde olamayabilir; 6rnegin ilgilendigi
nesneleri gostermeme, getirmeme ya da belirtmeme, sevincini-duygularini paylasmama bazi klinik
ozelliklerdendir. Toplumsa olarak uygun duygusal karsiliklar verememenin belirgin oldugu otizmde, sosyal
karsiliklihik davranislarinda bir bozukluk vardir (g6z iletisimi, yasit iliskisi, sosyal etkilesim...)

Bu konuya daha derinligine bakacak olursak, erken dil gelisimi ¢ocuklarin zihinlerini, bagkalarinin zihniyle
paylasmalarint saglamaktadir. Etkilesim modeline gore, diger kisilerin zihin durumlarini anlama kapasitesi
cocugun dil gelisimine etkilidir ve bu nedenle de erken sosyal etkilesim sorunlari dil gelisiminin normal
zamaninda olmasini engeller (Bloom, 2004). Otizmde, s6zel olmayan iletisim becerilerinin arttirilmast da bu
modeli destekler sekilde dil gelisimini arttirmaktadir. Normal gelisen ¢ocuklarda sosyal davranslar diger
bilissel alanlarin gelisiminde birincil diizenleyicidir (Mundy, 1995, 2001; Klin 2003; Dawson 1989, 1998).
Yani sosyal gudilenmede ve etkilesimde bir yetersizligin dil ve genel biligsel gelisimdeki yetersizliklerin
oncusi oldugu distntlmektedir (Siller ve Sigman 2002).

Otizmde ikinci etkilenen alan iletisimde nitel bozulmadir. Konusulan dilin gelisiminde gecikme vardi ya da
dil hi¢ gelismemistir. Ayni zamanda dil gelisim geriligine; el, kol ya da yiiz hareketleri gibi diger iletisim
yollariyla bunun yerini tutma girisimi eslik etmemektedir. Konusmast yeterli olan kisilerde, bagkalartyla
sOylesiyi baslatma ya da stirdirmede belirgin bir bozuklugun olmast tipiktir. Bazen dil gelisimi olan otizmli
bireyler, basmakalip ya da yineleyici ya da 6zel bir dil kullanabilirler. Otizmi olan ¢ocuklarda, gelisim
diizeyine uygun ¢esitli, imgesel ya da toplumsal taklitlere dayali oyunlart kendiliginden oynamama yani
senaryolu oyunlarin olmamasi da bir diger klinik 6zelliklerdendir.

Otizmde, tgtncu etkilenme alani ise davranis alanidir. Davranss, ilgi ve etkinliklerde sinirli, basmakalip ve
yineleyici oriintiiler bulunur. Ilgilenme diizeyi ya da itizerinde odaklanma acisindan olagandist, bir ya da
birden fazla basmakalip ve sinirl ilgi Gruntlsi gercevesinde kapanip kalma otizmi olan g¢ocuklarda
belirgindir. Ozgiil, islevsel olmayan, alisilageldigi tizere yapilan giindelik islere ya da torensel davranis
bicimlerine hi¢ esneklik géstermeksizin siki sikiya uyma da gorilebilir. Basmakalip ve yineleyici motor

18



mannerizmler (6rn. parmak siklatma, el ¢irpma ya da burma ya da karmasik tim viicut hareketleri)
bulunabilir. Esyalarin butiiniinin islevinden ¢ok parcalariyla siirekli ugrasip durma gérilebilir.

Otizmde bilissel yetersizlikler, genellikle ti¢ baslik altinda toparlanmaya calistimaktadir. Bunlar; zihin
kurami bozuklugu, yuriticu islev bozuklugu, zayif merkezi butinlesmedir (weak central coherence). Zihin
kurami kapsaminda incelenen sosyal bilis (sosyal kognisyon) bir bilgi islem stirecidir ve dogustan gelen,
asamali olarak Orgitlenmis bir modili temsil eder. Zihin kurami, sosyal bilisi agiklamaya calisan
kuramlardan biridir.

Bebeklik ve erken ¢ocukluk déneminde zihin kuraminin 6nctlleri; paylasiimis dikkat (shared attention-
joint attention), Onctl-anlatim isaretlemesi (protodeklerative pointing), hayal giiciine dayali oyunlardir
(pretend play).

Paylagilmis dikkat (frontal lob gelisimine paralel, 8-10. aylarda gelisir) ve 6nciil-anlatim isaretleme, ¢ocugun,
bakim verenin zihinsel durumunun farkinda oldugunun gostergeleridir. Bir ¢ocuk 18 ay civari, gérmenin
bilmeye kilavuzluk ettigini basit dizeyde Ogrenir, 6nciil-anlatim isaretlemesi (protodekleratif pointing)
jestleri ile ve gbzlerin bakis yonini izleyerek belirti verir. 18 aylik cocuklarda paylasimis dikkatin ve hayal
giiciine dayanan oyunlarin olmamast otizm spektrum bozukluklari lehine ¢cok 6nemli bir gostergedir.

Otizmin tedavisinde erken mudahale, erken tani ve egitime yonlendirmenin 6nemi buyiktir. Bu nedenle
en 6nemli sey otizmi bilmek ve farkinda olmaktir. Bu yonden erken ¢ocukluk, bebeklik doneminde bebek
ve ¢ocuklarla profesyonel anlamda temas eden herkesin otizmi bilmesi ve belirtilerinden siiphelendigi anda
riskli bebek/cocuk diye yonlendirmesi hayati 6nem tagtmaktadir. Cocuk psikiyatrisi takipleri, ek tanilarin
degerlendirilmesi, tedavisi ve izlemi bakimindan 6nem tasir.

Otizm epidemiyolojisine bakildiginda; erkeklerde kizlara gére 4-5 kat daha sik oldugu goriilmekte ve
gunimiizde siklik oranlarinin yaklasik 88 ¢ocukta bir olarak bildirilmektedir. Sitkligin artisinin bir nedeni ise
farkindaligin artmasi olarak yorumlanmaktadir. Diger yandan cevresel faktorlerin epigenetik etkileri de
etiyolojide glincel olarak tartisilan konulardandir.

Otizm etiyolojisindeki genlerin hiicreler arasindaki baglanti molekilleri, sinaptik proteinler, reseptor ve
transporterlerle iliskisi olan genler oldugu bilinmekte ve otizmden giiniimiizde bir sinaps bozuklugu,
sinaptogenez bozuklugu olarak bahsedilmektedir. Organizmadaki, endokrin ve immun sorunlarin da
dolaylt yoldan nérolojik gelisimi olumsuz etkileyerek otizm tablosuna yol acabilecegi belirtilmekte;
organizmanin diger sistemlerini etkileyen cevresel etkenlerin dolaylt yoldan beyin gelisiminde de olumsuz
etkili olabilecegi dustintilmektedir.

Yani; otizme neden olan etmenler anlasilmaya calisilirsa, bazt genlerin otizmin ortaya ¢tkmasinda etkisi
buytk 6nem tastyor; bir diger bakis ise, cevresel etkenlere daha duyarli ve genetik olarak otizme yatkin
bireylerde gevresel etkenler otizme gidisi kolaylastirict faktor olabiliyor.

Otizmde c¢alistlan diger biyolojik etkenler incelendiginde zeka gerilikleri (%50) ve epileptik nébetlerin
otizmle birlikteligi karsimiza ¢ikmaktadir (%10-80 EEG anomalisi); serebral palsi (SP) yine otizmle birlikte
gorilebilmektedir (SP’de %8 otizm vardir).

Otizmde genetik etkenlere baktigimizda, kardesler ve ikizler arast gorilme sikliklarinin yitksek olmast
nedeniyle kalitimsal yontn gicli oldugu belirmektedir (kardeste %2-8; tek yumurta ikizinde %40-90). Yine
diger bazi genetik sendromlarda da otizm birlikte gérilebilmektedir (Fr X’de %15-25, Nérofibromatozis,
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TS’de %25-50 otizm bulunur). Aslinda otizm geni yoktur; beynin gelisimini etkileyen genler vardir ve
bunlarin bozulmast ile belirtiler ortaya ¢tkmaktadir.

Otizmde néroanatomik faktérlere baktigimizda; otizme 6zglh bulgu olmadigr séylenebilir. Otizmde beyin
boyutlarinda artma gdsterilmis; bu bulgu, nérogeneziste artma, planli néron OSlimiinde azalma, glial
hiicrelerde artma ile iliskilendirilmistir. Corpus callosum boyutlarinda azalma, parietal lob hacminde
azalma, temporal lob degisiklikleri, ventrikiiler genisleme (%20-25 olguda), cerebellar hipoplazi; dogum
oncesi beyin gelisiminde huicre gocti anormalliklerini yansitan bazi gostergelerdir. Yine otizmde limbik
sistem degisiklikleri; hipokampus, amigdala, septum, 6n singulat korteks, mamiller cisimde hiicre sayisinda
ve dendritik dallanmada azalma, néronal paketlenme yogunlugunda artis gézlenebilir.

Beklenen sekilde sosyal beyin dedigimiz, sosyal bilisi diizenleyen beyin bolgelerinde de (frontal lob,
temporal lob, 6n singulat korteks, amigdala ve arka assosiyan korteksi, fusiform girus, tist temporal sulkus
ve bunlarin i¢ baglantilart) degisiklikler belirtilmektedir.

Immiinolojik-Allerjik Faktorler

Bazi calismalar, otizmde, fetusa karst olusmus anne antikorlarinin otizm etiyolojisinde roli oldugunu
bildirmektedir. Prenatal rubella, CMV enfeksiyonlarina sik rastlanmustir. Bazi otistik ¢ocuklarda stt ve tahil
tiketiminden sonra otistik belirtilerde kotulesme bildirilmistir. Otistik ¢ocuklarda kazein, laktalbumin ve
beta laktalbumine karst IgA antijen Ozgul antikorlari ve kazeine karst da IgG ve IgM antikorlar
bulunmustur. Bu sonuglar otizm ile gida alerjisi arasindaki iliskiyi desteklemektedir, ancak bu bilgilerin
dogrulugu icin daha ¢ok galismaya ihtiya¢ vardir.

Otizmde Tan1 Suireci

Otizmde tan siirecinde tibbi incelemeler 6ncelikle planlanmast gerekenlerdendir. Isitme testleri, metabolik
inceleme, gerektiginde genetik inceleme ve danismanlik, norolojik muayene; gerektigi durumlarda EEG ve
diger néroradyolojik incelemeler yapilmaktadir.

Tk is; aileyi uygun sckilde bilgilendirmek ve otizmi olan ¢ocugun yogun sekilde 6zel egitim almasint
saglamaktir. Bunun i¢in ekibi iyi olusturmak gerekir; otizm tedavi ekibinde bir ¢ocuk ve ergen psikiyatristi,
egitim kurumu, konusma terapisti, okul/kres, ev egitimcisi/oyun ablasi ve aile yer almaktadir.

Otizmde psikiyatrik takibin 6nemi buytktir. Giniimiizde ne yazik ki hala en fazla yapilan yanlishik, ilk tant
asamasinda ¢ocuk psikiyatrisi ile ¢alisip daha sonra dizenli muayenelerin aksamasidir. Psikiyatrik takibin
6neminin baslica nedenleri arasinda otizm yelpazesinde ek psikiyatrik hastaliklarin ¢ok stk olmast gelir. Bu
ek psikiyatrik durumlar otizm tedavisini aksatabilir, cocugun uygun egitimi almasina engel olabilir. Cocuk
psikiyatristi aynt zamanda cocugun aldigt egitimi de denetler; gerektiginde psikofarmakolojik (ilag)
tedavisini diizenler ve tedavi etkinligini degerlendirir, yan etki izlemini yapar. Psikiyatrik izlemde buytimeyle
degisen semptomlar, kriz donemleri mutlaka degerlendirilir. Her psikiyatrik muayenede; bilissel, sosyal
duygusal, dil iletisimsel, davranissal islevler, 6zbakim becerileri, ek psikiyatrik tanilar, ek ttbbi tanilar
degerlendirilmelidir.

Otizmde Es Tam

Otizmde %70 en az bir; %40 birden fazla (Siminoff ve ark, 2008, JAACAP) es tant bildirilmektedir.
Yiksek fonksiyonlu otizmlerde es tant %50 (Mazefsky 2012, JAACAP) olarak belirtilmektedir. Ek tanilar
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ve ek durumlar kabaca su sekilde belirtilebilir; Dikkat Eksikligi Hiperaktivite Bozuklugu (%30-80);
Anksiyete bozukluklart (Obsesif Kompulsif Bozukluk %30-80; 6zgtl fobi %30), duygudurum bozukluklart
(depresyon %036-56; bipolar bozukluk %1-27), mental retardasyon (%70), uyku bozukluklart (%50-80),
yeme bozukluklart (%5), sizofreni, psikotik bozukluklar, tik bozukluklari; travma sonrast stres bozuklugu,
katatoni, kendine ve baskasina zarar verme, cinsel kimlik bozuklugu, 6grenme bozuklugu, okul reddi.

Ek taniarin tanist o kadar da kolay degildir, belirtiler ¢akisabilir, belirtiler maskelenebilir, emosyonel

durumlarin yorumlanmasinda guclukler olabilir, semptomlarin anlami1 yanlis yorumlanabilir.

Psikiyatrik degerlendirmede 6zel egitim, bireysel egitim programi, konusma terapisi degerlendirilmeli,
6zbakim becerileri detaylt olarak incelenmelidir. Programin ¢ocuk icin uygunlugu, kalite ve yogunlugu
degerlendirilmelidir. Aile isbirligi evdeki egitimin strdurtlebilirligine bakilmalidir. Egitsel yaklasimlar;
sosyal etkilesimsel alanlarda gelismeyi, istenmeyen davranislarin azalmasini ve yeni beceriler kazandirmay:
hedefler. Neyse ki; otizm olusumunda varolan epi-genetik mekanizmalar yanisira, tedavi edici “epi-
treating” etkenlerin de varligi umut vericidir. Ilaglar, uygun 6zel egitim kosullari, bireysel egitim programlar
bunlardan baslicalaridur.

Otizmde Farmakoterapi (Ilag tedavisi)

Otizmde kullanilan psikoaktif ilaglarla tedavide amaglanan hedef semptomlar; hiperaktivite, 6fke
patlamalari, irritabilite, ¢ekilme, stereotipler, saldirganlik, kendine zarar verici davraniglar, depresyon ve
obsesif kompulsif davranislardir.

Psikofarmakolojik  tedavi icinde; antipsikotikler, SSRI grubu antidepresanlar, DEHB ilaglar
(psikostimiilanlar, nonstimiilanlar), anksiyolitikler, antiepileptikler yer almaktadir. lag yan etki ve etki takibi
o6nemlidir.

Otizmi izlerken, ekibin 6nemli bir pargast olan ailenin de yakindan degerlendirilmesi gerekir. Ebeveyn
psikopatolojisi oldukc¢a sik rastlanan bir durumdur. Aile bireylerinde depresyon, anksiyete bozukluklari,
yasam kalitesinde dusiiklik, bosanma sik gorulen durumlardir.

Ozetle bitirecek olursak, otizm biiyiik cogUnlukta hayat boyu siiren norogelisimsel bir beyin hastaliktir;
kisiden kisiye farkli siddette seyredebilir ve bitin olgular farkli diizeylerde egitimden yararlanabilitler.
Egitsel tedavide aileye ¢ok is diiser, bu nedenle uzun siiren bir egitim ve izlem siirecinde, tedavi igin enerji
ve biitceyi iyi ayarlamak gerekir.

Otizmin Tedavisi Miimkiin mui?

Cesitli calismalar olgularin 3-25% tani kaybindan s6z etmektedir (Helt et al. 2008). Otizmin temel
belirtilerinin kaybolarak tant almama durumunu bildiren ¢alismalar da bulunmaktadir (Fein 2005, Zapella
2010, 2009,Mukaddes 2010, 2012).
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Otizm ve Psikoterapi

Uzm. Psk. Zeynep Magkali

‘Otizmde tedavi baslikli bu panelde otizmin tedavisinde psikoterapinin yerini ve islevini ele

alacagim. Norogelisimsel bir bozukluk olan otizmin ele alinmasinda gelisimsel kavramsallastirmanin ¢ok
6nemli oldugu inancindayim. Bu nedenle konusmama gelisimin ne demek oldugundan bahsederek
baslamak istiyorum. Gorildigi tzere, gelisim kalittmi, hormonal sistemi, sosyal ¢evreyi, ebeveynle iliski,
yasam olaylar1 ve mizag gibi faktorleri kapsayan psikolojik etkenleri kapsamaktadir. Beyin gelisimi sirasinda
yasanan komplikasyonlar, kalittmsal o6zellikler, hormonal sistemdeki duzensizlikler risk etkenlerini
olusturmaktadir. Sosyal ¢evredeki olumsuzluklar zorlu yasam olaylariyla birlikte ruhsal bozuklugun ortaya

¢itkmasina neden olmaktadirlar.

Gelisim dort alt alandan olusmaktadir: Fiziksel gelisim (ezzeklemek, yiiriimek, kosmak, catal-kagsik tutabilmek,
kalem tutabilmek gibi), biligsel gelisim (dikkat etme, problemleri cigebilme, yaratiwihik ve akademik becerileri),
sosyo-duygusal gelisim (&zsinin duygnlarm: anlayip, ifade etmesi, cevredeki insanlarla toplum kurallarma mygun
olarak iliski kurabilmesi, vb.), ve dil gelisimi (6nce sesler gikarabilme, sonra siraswyle beceleme, kelime soyleyebilme,
ciimle kurma, ve sonrasinda kelime dagarcidinin ve ciimle kurma becerilerinin gelismesi). Gelisim alanlari birbirleriyle
etkilesim halindedir. Herhangi birinde meydan gelen aksamanin digetlerini etkiledigi unutulmamalidir
(Miller 2008).

Konumuz otizmin psiko-sosyal miidahalesiyle ilgili oldugundan, sosyo-duygusal gelisimin tanimint bir kere
daha hatirlamanin uygun olacagini distintyorum. Santrock (2009) sosyo-duygusal gelisimi bireyin
duygularini fark etmesi ve (sosyal ve Kkiltiirel olarak uygun sekilde) ifade edebilmesi, c¢evresini
kesfedebilmesi ve Ogrenebilmesi, yakin ve giivenli ebeveyn ve arkadas iliskileri kurabilmesi seklinde
tanimlamistir. Otizmde en belirgin aksama bu alanda gézlenmektedir. Sosyo-duygusal gelisimdeki belirgin
duraklama, annenin ¢ocuguyla kurdugu iliskiyi olumsuz etkilemekte, anne-¢ocuk iliskisi icinde bir kisir
dongtintn olusmasina neden olabilmektedir (Eracar 2012).

Psiko-sosyal gelisimin desteklenmesinde oyun 6nemli bir role sahiptir. Oyun c¢ocuklarin i¢ dinyalarin
disavurmalarinda faydast muazzam olan bir aractir. Oyun kiic¢iik cocuklarin dil ve iletisim becerilerinin
gelismesinin yani sira hayal giiclerinin, planlama ve problem ¢6zme becerilerinin gelismesinde de 6nemlidir
(Holmes ve Willouhbhy, 2005). Aynt zamanda ¢ocuklar duygusal ve sosyal anlamda yasadiklarint oyun
yoluyla islerler (Gonct, Patt &Kouba, 2002; akt. Stanley 2000).

Otizmin tanimint bir kez daha hatirlatmak gerekirse, otizm akranlariyla karsilastirildiginda sosyal iliski,
etkilesim kurma isteginde kisitlilik, diger insanlarla ilgilenmeme ve dil kullaniminin kisitlt veya hi¢ olmadig:
bir gelisimsel bozukluktur. Daha 6nce de belirttigim gibi, otizmde gelisimsel aksama sosyo-duygusal alanda
daha belirgindir. Oyunun gelisiminde gerekli olan sosyal motivasyon (iliski i¢in arzu duymak), sosyal
deneyim, kavrama ve dili kullanma becerisi ile esneklik otistik spektrumdaki problem alanlaridir (Thomas
ve Smith 2003). Otistik bireyler sosyal uyaranlari islemlemede ve bu yolla edindikleri bilgileri daha sonra
kullanmakta zorluk yasamaktadirlar (Eracar 2000).

Oyun sembollestirme icin alan sunar. Sozel dilden 6nce gelir ve sozel dildeki gelismeyle birlikte gelismeye
devam eder (Udwin ve Yule 1982). Lyytinen, Poikkeus ve Laakso (1997) taklide dayali oyunlarin
baslangiciyla kelime dagarciginin olusmasinin ayni zamana denk geldigini saptamuslardir. Stanley ve
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Konstantareas (2007) ise otistik ¢ocuklarin oyunlarinin basit, tekrarlayici, karmastk ve gesitli olmadigin
gormiuslerdir.

Otizmin psiko-sosyal tedavisinde gelisimsel kavramsallastirma kapsaminda ortak dikkate de Onem
vermekteyiz. Ortak dikkat kisinin dikkatini kendisi, karsisindaki kisi ve nesne arasinda koordine edebilme
becerisi seklinde tanimlanmaktadir (Durukan ve Turkbay 2008). Bu kavram dikkati paylagsmayr (6rn.
digerinin nereye baktigini izleme), digerinin bakigini takip etmeyi ve digerinin dikkatini yonlendirmeyi igerir
(Dawson ve ark 2004). Otizm spektrumunda yer alan ¢ocuklarla yapilan arastirmalarda otistik ¢ocuklarin
nesneleri isterken jestleri kullanabildikleri fakat sosyal bir uyaran karsisinda tepkisiz kaldiklart (Mundy ve
ark. 1986), dikkatlerini 6zellikle sosyal uyaranlara (6rn. yuz ifadeleri, mimikler, vs.) yonlendirmekte,
surdiirmekte ve gelen bilgiyi islemekte zorluk yasadiklart (Dawson 1991) ve sosyal uyaranlara dikkat
etmeyislerinin sosyal deneyimlere katilma olanaklarini da kisitladiklar: (Dawson ve ark. 2004) bulunmustur.

Otistik spektrum bozukluklarinin psiko-sosyal miidahalesinin bireysellestirilmis hedeflere gore planlanmast,
cocuk icin pek ¢ok farkli 6grenme olanagt sunabilmesi, sosyal etkilesimi gelistirmeye odaklt olmasi ve
ebeveynleri de igeren sosyal etkilesimleri kapsamasi 6nemlidir (Ingersoll 2011). Psikoterapotik agidan
bagimsizlasma, kendini ifade etme arzusunun gelisimi, kelime dagarciginin gelismesi ve yaraticiligin
gelismesi hedefler arasinda yer almaktadir. Onerdigimiz psiko-sosyal miidahalede ¢ocuk ve aile ile ayri
psikoterapistler c¢alismaktadir. Strec 4 hafta siiren gelisimsel degerlendirme ile baslamaktadir.
Degerlendirmenin ardindan aile ile yapilan gérismede hem gézlem ve degerlendirmeler paylasiimakta hem
de surecin nasil ilerleyecegi hakkinda bilgilendirme yapimaktadir. 4-6 seanshik araliklarda aile ile
degerlendirme ve damismanlik goriismelerine devam edilmektedir. Psiko-sosyal degisim seanslardaki
oyunlar (sira, igerik, oyunu baslatma, oyunda iligkiyi sirdirme acilarindan) goz Ontne alinarak
degerlendirilmektedir. Cocuk ile yapilan psikoterapi seanslarinin yani sira annenin de psikoterapotik
desteklenmesi 6nerilmektedir.

Goruldigu uzere, 6nerdigimiz modelde gelisimsel aksamalari olan ¢ocuk ile strdurtlen psikoterapi
seanslarinin yani sira ailenin de desteklenmesine 6nem verilmektedir. Bunun nedeni ailenin endiselerinin
ciddiye alinmasina ancak aileyi urkiitmeden uygun bir tanit ve degerlendirme yapilmasina ve gerekli
miudahalenin gerektigi gibi planlanmasina olan inancimizdir. Klinik gézlemlerimiz ve deneyimlerimizin
sonucunda elde ettigimiz bu ¢ikarim ebeveyn-¢ocuk arasindaki etkilesim ve iletisimi glclendirmenin,
cocuktaki degisimde olumlu yonde etkisi oldugunu gosteren farkli arastirmacilar tarafindan da
desteklenmektedir (Tonge ve ark. 2006; Solomon ve ark. 2007; Matson ve ark. 2009; Green ve ark. 2010;
Roberts ve ark. 2011; Rogers ve ark. 2012).

Psikoterapi strecinde oyun bir disavurum aract olarak gorilmektedir. Oyun icerisinde mizik aletleri
(bongo, davul, darbuka, parmak zil, melodika, ksilefon), farkli boylarda resim kagitlari, cesitli boyalar
(parmak boya, pastel boya, kegeli kalem, mum boya, sulu boya), ¢esitli boylarda ve renklerde oyuncak
arabalar, cesitli araglar (itfaiye, ambulans, ucak), parmak kuklalar ve el kuklalari, basit kostumler, tiller
kullanilmaktadir. Tliski arzusunu uyandirmak ve gelistirmek, benlik algisint olusturmak ve gelistirmek, sézel
etkilesimi uyarmak adina birlikte miizik yapmak, karsilikli miizik yapma, ortak kagida resim yapma gibi
teknikler kullanilmaktadir. Sanat ¢ocugun kendini kesfetmesine ve deneyler yapmasmna olanak
saglamaktadir. Degisimin degerlendirilmesinde dikkate aldigimiz noktalardan biri olan ¢izim gelisimi
(6rnegin, karalamalarin bir sekle doniismesi) soyut disiinme becerisindeki gelismeyi yansitmaktadir (Evans
ve Dubowski 2001; Martin 2009). Ayrica ¢izimlerin tzerine konusma istegi de nesne strekliliginin
gelisimiyle iliskilendirilmektedir (Emery 2004).
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Klinik deneyimlerimiz bize sosyal/duygusal iliskide bir bagkast ile oyun oynama, oyuna katilma istek ve
ihtiyacinin uyarilmasinin sosyal/duygusal gelisime hiz verdigini gostermektedir. Oyun yoluyla kurulan
kisilerarast iliskide ortaya ¢ikan Gglnct alanda iliski arzu duyulur, keyif alinir hale gelmektedir. Oyun ve
oyundan alinan keyifle cocugun istedigi renkleri se¢mesi, istedigi sesleri ¢ikarmasi yasadigt duygular
simgelestirmektedir. Psikoterapétik siirecte ortaya ¢ikan oyuna eslik edip, aynalayarak simgelesen duygular
lizerine calisilmakta ve boylece ruhsal gerceklikte var olan yasantilar bitiinlik kazanmaktadir (Winnicott
2007).

Sonug olarak, cocugun iliskiye davet edilmesi amaclt olarak yapilandirilan “oyun ortam1” ¢ocugun iliskiye
arzu duymasini baglatmaktadir. Oyun ortaminin en 6nemli bileseni, egitimei veya yon/bicim veren bir
yetiskin ~ degil, c¢ocugu merak eden, anlamaya agik, c¢ocugun yoOnelimlerine izin veren bir
yetiskinin/calismacinin varligidr.
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Sosyal Sorumluluk ve Kurumlar | Panel

Sabriye Seker
Seker Sanat Evi

Nazan Kayran
Firuz Kafe

Gursel Artkan
Miicver Ev Yemekler:

Moderator
Zeynep Magkali

Sosyal Sorumluluk ve Kurumlar - I

Sabriye Seker

Bir an durup dustinmeni istiyorum... Sen de ‘Siddete maruz kalan, tacize ugrayan, egitim hakk:

elinden alinan, maddi imkanlari, insani ihtiyaclarin ¢ok altinda, 6liimcil hastalikli, down sendromlu, otistik,
farklt gelismis birey, 6zurli ve benzetleri olabilirdin... Ve bu sen istedigin icin olmazdi... Herkes icin
yeterince agir sartlart olan hayat sen ve ailen i¢in daha da zor olabilirdi... Ve bu sorunlarinla tek bagina
miucadele etmek zorunda kalabilirdin...

Kurucusu oldugum Atélye Seker, kuruldugu ilk giinden bu yana her dénem farkli sosyal sorumluluk
projelerinde yer almaya calismaktadir. Gelecek nesillere birakabilecegimiz yasanabilir bir dinya icin
hukiimetler ve yerel yonetimlerin gosterdigi ¢abalara ilave olarak sivil halkin el ele vermesini ve ortak
¢oziimler Gretmesini ¢ok anlamli buluyoruz. Resmi bir gorevlinin o anda bize uzatamayacagi eli tamamen
spontane bir sekilde komsumuz, arkadasimiz uzatmiyor mu?

Oncelikle Atélye Seker’in ‘Sosyal Sorumluluk’ tan ne anladigina kisaca deginmek istiyorum: Atélyemizin
sosyal sorumluluk dusiincesinin 6zt bir projeye maddi destek olmak degildir. Herhangi bir cikar
saglamadan, hedef grupla bir amag etrafinda toplanmak, ortak yasama yonlenmek ve toplumun genel
ctkarlarini da gelistirecek ve koruyacak eylemleri yapmaktir.

Atolye Seker icin sosyal sorumluluk sahibi olmanin anlami sadece resmi beklentileri yerine getirmek degil,

gonulliligin Gtesine giderek insan sermayesine ve iliskilerine yatirim yapmaktir.

Sosyal sorumluluk projelerinde en ¢ok 6nem verdigimiz kriterler yaraticilik, siireklilik ve atélyemizin
kimligiyle uyumlu tretimlerde ve paylasimlarda bulunmaktir.

Otistik 6grencilerimizle yaptigimiz ¢alismanin amact birlikte calisarak onlari tanimak, onlarin degerlerine
saygl gostermek kisacast onlarin varligint kabul etmekti.
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............... den bu yana sevgili otistik Ogrencilerimizle yurittigimuz atdlye calismalarinda en iyi
bildigimiz dil olan ‘Sanat Dili’ ile konustuk. Kendilerinin hepimiz gibi birer birey oldugunu, tim dinyayi,
gerceklik temelinde degil kendi dustince duygu ve arzulart dogrultusunda algilayan ve kendi duygu ve
distincelerinin 15181 altinda degerlendiren bireyler oldugunu gordik ve bir sanat grubu olarak kendileriyle
en ¢ok da bu noktada bulustuk.

Onlara dokunurken kullandigimiz ‘Sanat Dili’, daha derin anlamlar kazandi ve hepimize yepyeni dinyalarin
ve duygularin kapisint araladi. Aralanan bu kapidan giren 1sik bizleri buytledi ve hep birlikte beslendik ve
trettik.

Ustlendigimiz sosyal sorumluluk projeleri icinde digerlerinden farklt olarak bir tek otistik kardeslerimize
ortak {iretim yapabildik. Iletisim giicliikleri ceken otistik Ggrencilerimizi renklerin ve sanatin biiyiilii
diinyastyla tanistirmay1 ve icinde bulunduklari duygu dinyasinin kapilarint aralamayi basardik. Bu yontyle
2013 yilinda gergeklestirdigimiz ortak sergimiz bizim i¢in de ayrica tek ve 6zel bir konumda.

Otizmle 1ilgili hi¢ bir bilgiye sahip degilken onlarla ¢alisma fikri hem ¢ok heyecan verici hem de
trkiitiiciydii ctinkii nasil olacagt bizim icin bir bilinmezdi. Tk bulugsmamiz hi¢ de cekindigimiz gibi zor
olmadi. Oyunlar oynadik, dans ettik ve resimler yaptik. Tabi 6ncesinde bir 6n hazirlik yapmistik ¢iinki
onlar hakkinda okuduklarimizin yeterli olamayacagini hissetmistik. Oncelikle onlarin calisacagi kagitlari
cesitli tekniklerle farkli hale getirdik, zeminlere cigekler ve yapraklar yapistirdik, kahve dokerek
renklendirdik ve boylece onlarin bu giizel gorsel karisima nasil tepki vereceklerini anlamaya calistik.
Sonugta onlarin bu 6zel kagitlarla degil sadece ve sadece gizmekle ilgilendiklerini ve alabildigine 6zgtir
hareket ettiklerini sevingle fark ettik.

Daha sonraki ¢alismalarimizda 6nce onlar 6zgiirce ¢izdi daha sonra biz onlardan esinlendik ve onlarin
cizimlerini tezhip ve minyatir desenleriyle bitiinlestirmeye calisttk. Calismalarimiz biyiik bir uyum iginde
ve ¢cok neseli bir ortamda devam etti. Projenin bitiminde ortaya ¢tkan uyumlu ¢alismalarimizin itici glicint
hepimiz biliyorduk; bu 'Sevgi ve I¢sellik' ti. ..

Zamanin tuzagina dismeden, gelismek ve arttirmak gayesiyle yola ¢ikan ve ‘Egitimde kaybedilecek birey

yoktur’ sozini ilke edinen atolye grubumuzun Oftistikler dernegi bireyleriyle calismis olmaktan onur
duyuyoruz.
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Sosyal Sorumluluk ve Kurumlar - II

Nazan Kayran

Bugi'm Cihangir 'CAFE FIRUZ ' adina buradayim. Biz 2 kadin girisimcinin "2 Nisan 2008' de
hizmete agtigt bir isletmeyiz. Kafemizde; kahve igmeye gelen Nevin Hanim ile tesadifen bir sohbet
strasinda tanisttk. Ve o glin; '2 Nisan' tarihinin her iki taraf icin de, anlamlart farklt olsa da, 6nem arz
etmesi; ilk ortak noktamizi ortaya ¢ikartti. '2 Nisan Diinya otizm ve Farkindalik Gind'... Ayni giin isletme

olarak farkli gelisen ¢ocuklarimiz ile birlikte neler yapabiliriz dustincesi ile AURA ekibiyle isbitligine karart
verdik.

Sizlere; ekibimize ilk katilan ve yaklastk 5 senedir birlikte oldugumuz evladimiz-kardesimiz ECE ve
ekibimize yaklasik 1 sene 6nce katlan DOGUKAN 'dan bahsedecegim.

Once ECE ile yasadigimiz siireci sizlerle paylasmak istiyorum.

Kafemizde ilk ise basladiginda, ayni staja gelen yeni bir ¢alisanimiz gibi; trkek ve tedirgin, bakislarini
bizden kaciran ECE.

Bugtin;

GUVENLI, HUZURLU, YAPTIGI ISTEN KEYIF ALAN, DUYGULARINI BAKISLARIYLA BiZE
HISSETTIREN VE MOLALARDA KUCUK SOHBETLERLE BIZLERLE YASAMINI PAYLASAN
ECE

Baslangig ve simdi geldigimiz nokta olarak bu siirece bakarsak;

BASLANGIC SIMDI

Ogretmeniyle gelip, dénerdi Ise yalniz gidip geliyor

Calisma siiresince is tanimini 6gretmeni aracihgiyla alir ve Yeni isin nasil yapilacagini kendisine tarif ediyoruz

yardimiyla yapardi

Haftada 1 gin/1saat calistyordu. Haftada 1 tam glin/3 yarim gtin calistyor

Sadece pegete katlardi. Takim kuruluyort, yerlestiriyor
Mutfakta yesillik ayikliyor, borek sariyor, sosis kesiyor, patates soyuyor.
Boslar1 toplayrp mutfaga birakiyor
Hatta masalara servis yapmaya basladh..

Bizletle hi¢ konusmazdi. Isteklerini bizimle paylastyor

Elimizi uzattgimizda givenle elini bize veriyor

Ona tesekkiirimizt dokunarak hissettirmemize izin veriyor.
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Sizlere biraz da bu stirecin bizim taraftaki yoniint anlatmak istiyorum:

Biz tim ekip olarak baslarda ¢ok endise icindeydik. Nasil davranmamiz gerektigini bilmiyor ve ¢ogu
zamanda onunla yakinlasmaktan kaginip uzaktan izliyorduk. Onu incitmekten, hatali davranip

¢c6zemeyecegimiz bir durum igine girmekten korkuyorduk.
Bu stirecte AURA ekibinden ¢ok destek aldik.

ECE, buradaki is suregleri icin egitim alirken; mutfak ve servis ekibi olarak biz de kendimizi egitmeye
calistik.

Bugiin ise, arttk ECE ve DOGUKAN ile ayni ekipteyiz.

Isletme olarak ECE ve/veya DOGUKAN izinde veya hasta olup ise gelmediginde, onlarin
sorumlulugunda olan islerdeki birikmeler yokluklarint hissettiriyor.

Simdi biraz da, DOGUKAN ile gecirdigimiz siireden sizlere bahsetmek istiyorum:

Yaklastk 1 sene 6ncesinde ekibimize katilan DOGUKAN; cumartesi-pazar sabahlart kafemizin acilig-
hazirlik siirecinde bizimle ¢alismaya basladu.

Simdilerde barda portakal tedarikinden- meyve suyu siselerinin temizligi - portakal suyu stkma -¢ay verme
gibi islerin sorumlulugunda ve ayrica masalara servis hizmeti de vermekte.

Is tanimi1 yapilmadan sadece kendi gézlemiyle farkls islere yonelme istegi ve basarisint da sizinle paylasmak
istiyorum.

'FARKLI GELISEN COCUKLARIMIZ' ile ¢alismanin bir isletmeye getirdigi faydalarin basinda; onlarin
sorumlulugundaki isleri kontrol etmeye gerek olmamasini sayabiliriz.

Is tarifi kesin ve net olarak verildiginde, onlar, en basit bir is streci i¢in bile, bir sistematik gelistirip itina ile

aynt standartta isi sonlandirirlar.
Sonugta, tlkemizdeki egitim ve istthdam sorunu 'FARKLI GELISEN COCUKLARIMIZ' icin de gegerli.
Hatta bu zorluklara, toplumun onlara karst hatalt yaklasimlarini da ekleyebiliriz!

Bizden hizmet alan misafirlerimiz; arttk ECE ve DOGUKAN’t tanimaya, otizm hakkinda bilgilenmeye
basladilar.

Hatta bazilar1 onlarla memnuniyetlerini paylasmak -iletisim kurmak bile istiyorlar.
Hepimiz gibi, farkli gelisen cocuklarimiz da;

* EGITIME

= SOSYALLESMEYE

* BECERILERINI GELISTIRIP ARTTIRMAYA

» KENDI AYAKLARI UZERINDE DURMAYI OGRENEREK OZGUVENLERINI
GUCLENRIRMEYE

ihtiyaglari var.
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Hep birlikte onlara el uzatalim, istthdam firsatlari yaratalim.

Isletmelerimiz adina kaliteli is glicii ve standart i$ sonuglarina sahip olurken, kendimiz adina da; ginimiiz
diinyasinda artik ¢ok zor bulunan 'DUPDURU-TEMIiZ YUREKLERIN' hala var oldugunu ve bunun
huzurunu hissedelim.

Cunkii onlardaki EN GERCEK FARK; HIRSLARLA TANISMAMIS, SAF SEVGI DOLU
YUREKLER.

Sézlerimi; ECE ve DOGUKAN’in bana ve kafemiz misafitlerine verdiklerinden bahsederek bitirmek
istiyorum.

'FARKLI GELISEN COCUKLARIMIZI' ¢evreden soyutlamanin ne denli hastaliklt bir gériis oldugunu
hem tim ekip olarak bizler hem de kafemiz konuklart olarak anladik.

Onlara actyarak, onlardan ka¢mamiz degil; yapmamiz gereken onlarla birlikte yasamayr 6grenmek ve
ogretmek!

Onlara firsat verildiginde, hepsinin nasil bir gelisim gosterecegine, sosyal yasama nasil uyum
saglayacaklarina ve hayatlarini idame ettirecek islerdeki basarilarina tanik olacaksiniz

Son olarak; bizlere kattiklar tarifi miimkiin olmayan her sey icin ECE ve DOGUKAN kardeslerimize tim
ekip adina tesekkir ediyorum.
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Sosyal Sorumluluk ve Kurumlar — III

Gursel Arikan

Merhabalar;

Oncelikle sizletle, béyle bir projede yer almanin mutlulugunu paylasmak isterim. Yapilan isleri gordiikce
mutlulugumuz katlanarak artiyor ve alinan sonuglara sahit oldukca sevkimiz cogaliyor. Miicver ev
yemekleri olarak bu siire¢ bizim icin bir yil énce bagladi. Once proje ekibi ve sonradan calisanlarimiz olan
arkadaglarimiz buraya yemek yemeye geliyorlardi. O zaman tanistik kendileriyle. Daha sonra nasil bir is
yaptiklart hakkinda fikir sahibi olduk. Cok faydali bir is yaptiklarina inaniyorum. Buradaki farkli gelisen
bireylerin kendi hayatlarint kurabilmeleri igin zaman zaman belitli yerlerde ¢alistiklarini 6grendik. Biz neden
béyle bir sey yapmiyoruz diye dustinerek proje ekibine teklifte bulunduk. Bu sayede Otistikler Dernegi ile
bulusmus olduk.

Bu arkadaslarimizin hayata uyum siirecinde, onlar farklilastirmadan nasil davranmam gerektigini 6grendim.
Benimle birlikte burada ¢alisanlar hatta musteriler de yasayarak, gorerek buna taniklik ettiler. Hayatta var
olan duygularin, onlara, nasisa Gyle yansitilmast gerektigini diigintyorum. Aksi bir tutum ayrimciliga
girecektir. Bu da bizi hedefimizden uzaklastiracaktir.

Bes kisi calistyor Miucver’de. Bu bes kisi de geldiklerinden bu yana degisim gosterdiler. Bu
arkadaslarimizdan biri (Ulas) ilk olarak mutfakta ¢alismaya basladi. Mutfakta da bone takilmasi gerekiyor.
Bu arkadasimiz ilk geldiginde bu bonenin ona hastaneyi hatirlatigindan bahsediyordu ve takmay:
reddediyordu. Simdi ise iceri girdiginde ilk is olarak bu boneyi takiyor. Artik bunun isinin bir pargast
oldugunu 6grendi ve hastaneden bahsetmiyor bile. Bu bana islerini benimsediklerini gosteriyor.

Cocuklarin her biri ayr1 birer diinya, ayri birer bireyler. Hepsi teker teker cok degerli bizim igin. Sunu ayrica
belirtmek isterim ki hepsi cok caliskanlar. Isten kaytarmak nedir bilmiyorlar. Aldiklari gorevleri sonuna
kadar yapmaya, basarmaya calistyorlar. Hem mutfakta hem de servis alaninda pek ¢ok is, pek ¢ok
sorumluluk veriliyor. Projeye daha yeni basladigimiz zamanlarda, onlarin yaptiklari isleri yapan birileri
bulunuyordu burada. Baslangicta insani duygularla baslanan bu girisim simdi ihtiya¢ haline dénusti. Simdi
ihtiyacimiz var onlarin isine. Bu ¢ok 6nemli bir nokta ve beni cok mutlu ediyor.

Simdi (Dogukan) bir baska arkadasimiz daha calismaya basladi. Onu buraya yemege geldiginde
goriyordum. Sormustum tanisinin, 6zelliklerinin neler oldugunu. Onu direk servis bélimunde baglattik.
Burada paket servisin hazirliklarini yapmak, miisteriye servis acmak gibi isler yapmaya basladi. Ilerleyen
zamanlarda telefona bakmasi, paket servise gitmesi gibi hedeflerimiz var. Bunlarda da agama
kaydedecegimizi disintyorum.

Bu siirecte zorlandigimiz konulardan bahsedecek olursak bu konu dil konusuydu. Onlarla nasil iletisime
gececegimiz konusunda ¢tkmaza girdigimiz zamanlar oldu. (Konusabilenler disinda.) Is yaparken, is
sirasinda yanlis giden bir sey oldugu zaman onlara bunu nasil bir yolla anlatacagimiz en sikistigimiz
noktaydi. O konuda da arkadaslarimizin eslik¢ileri, projenin gézlemini yapan arkadaslar ve proje ekibindeki
arkadaslar yardimci oldular. Simdi biz de 6grendigimiz icin ne yapilmasi gerektigini séyleyebiliyoruz. Cinki
artik onlar1 tantyoruz, biliyoruz. Yéntemle ilgili problemim vardi benim. Onceleri nasil davranacagimiz
konusunda bizim de egitim almamiz gerektigini distniyordum. Ancak sonra bunu astm. Farkl
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davranmama gerek yoktu. Siirecin dogal akisinda bu kendiliginden oldu. Benim de anlayisimin degistigini
soyleyebilirim.

Buradaki ¢alisan arkadaslar da onlart benimsedi. Kucak agan bir tavirlari vardi Sirecin degisimini
gozlemledik¢e onlarin da heyecanlart artti. En basindan beri higbir sorun yasamadilar. Simdiki siirece
bakarsak ¢alisan her arkadagimizin buradaki ihtiya¢ dahilinde gelisen isleri var. Bir arkadasimizin gelecegi
giin toptancidan aligveris yapiliyor, diger bir arkadagimizin gelecegi zaman ment ona gore olusturuluyor.
Buradaki is gicti ayr1 bir ¢calisma olarak degil isin iletleyisiyle butinlesmis halde.

Otistikler Dernegi’nin bu projesini ¢ok degerli buluyorum ve destekliyorum.

Selamlarimi sunarim.
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Otistikler Dernegi Projelerine Yakindan Bakis | Panel

Uzm. Psk. Orkun Yontar Bagimsi1z Yagama Dogru: GegisEvi
Aura Psikoterapi, Sanatla Tedavi ve Egitim Merkezi

Psk. Cimen Giildoker Cergeveden Pencereye
Aura Psikoterapi, Sanatla Tedavi ve Egitim Merkezi

Uzm. Psk. Zeynep Mackali Herkes Caligabilir!
Aura Psikoterapi, Sanatla Tedavi ve Egitim Merkezi

Moderator
Burak Ismanur

Bagimsiz Yagsama Dogru: Ge¢isEvi
Ding¢ Orkun Yontar

Neden «Gegis Evin?

Geg:i§ Evi farkl gelisen bireylerin sosyallesmesinin ve bagimsizlasmasinin tesvik edildigi gtinlik

yasam aktiviteleri, sanat atolyeleri ve bagka cesitli etkinliklerin yer aldigt; psikoloji alanindan meslek
elemanlarinin liderligindeki psikososyal gruplara ev sahipligi yapan mekandir. Gegis Evi adini ‘gegis alant’
(Winnicott, 1971) kavramindan almistir. Gegis alant kavrami bir bebegin annesiyle iliski kurup oynadigt ve
annesinden ayr1 bir varlik oldugunu deneyledigi bagimsizlasma alanini ifade etmektedir.

Gegis alani oyun ve sanatin, kendiliginden icten gelenlerin uyarildigt giivenli bir ortamin, iceridekini disa
vurmanin, iceridekine disaridan bakmanin, kendine dair 6grenmenin, 6tekini ve sinirlart kesfetmenin
gerceklestigi alandur.

Ihtiyag

Ulkemizde farklt gelisen bireylerin aileleri ve yakinlart disinda temel ihtiyaglarinin karsilandigi, yasamlarint
surdiirebilecekleri, «bagimsiz» olabilecekleri ve ayni zamanda ruh sagliklarini destekleyen ortamlarin azligt
ve yetersizligi gbze carpmaktadir.

Turkiye’de farkli gelisenler genellikle aileleri ve oldukea kisitlt bir sosyal ¢evreden ibaret olan ¢ok sinirlt bir
sosyal destek agina sahiptirler. Ancak farkli gelisenlerin farkl gelisim alanlarinda gelisim dénemlerine gore
farkli ihtiyaglart vardur.

Ne yapiyoruz?

Farkli gelisen bireyleri uzmanlarin esliginde haftanin kendileri i¢in belirlenmis gunlerinde ailelerinden ayri
sekilde agirliyoruz.
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Ne amagliyoruz?

Farkli gelisenlerin diger insanlarla iliski icinde glndelik yasama bagimsiz olarak dahil olmalarini
potansiyelleri 6l¢iisinde kendi hayatlarini stirdurebilecek bir duruma gelmelerini amagliyoruz.

Genel Amaclar

Farkli gelisen bireylerin;

Bagimsiz yasama becerisinin kazanimi ve gelistirmest,

Ozbakim becerilerinin gelistirmesi,

Sosyal yasama uyum saglanmast ve sosyal iliskilerinin gelistirmesi,
Basta sosyoduygusal alan olmak tizere tim gelisim alanlarinda ilerlemeler,
Digetleriyle iliski icinde kendilerine 6zgu yanlarinin gelisimi,
Sorumluluk alma davranslarinin gelisimi,

Yaraticilik ve sorun ¢6zme diizeylerinde artis,

Uretkenliklerinde artts,

Sozel ve soz dist ifadelerinin gelisimi,

Toplum icinde hissedilen 6zgtiven ve/veya bagimsizlik hislerinde artis,
Aidiyet hislerinin gelisimi,

Sosyal iliski arzusularinda artis amaglanmaktadir.

Nasil yapiyoruz?

Farkli gelisenlere yonelik calismalarimizi soyle 6zetleyebiliriz:

Ihtiya¢ analizi

Bireysel ihtiyaca yonelik program(lar) belirleme
Grup c¢alismasina hazirlayict calismalar

Sanatla terapi ve disavurumu destekleyici ¢alismalar
Grup calismalart

Egitsel calismalar

Spor programlart

Gezi programlari

Halkla bulusmalar

Faaliyetler: Evdeki Faaliyetler

Ev ici Rutinler: Temizlik, duzenleme, aligveris gibi

ve

Ozbakim faaliyetleri: Kisisel temizlik, tiras olma, yemek pisirme, sofra hazirlama, yatak hazirlama

gibi

Gelisim / Egitim Amacli Calismalar: Sanat atolyeleri, ders c¢alisma/O6dev yapma, Ozel egitim

calismalarint destekleyici galismalar, 6grenme amach diger faaliyetler.
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Herkes Calisabilir!

Uzm. Psk. Zeynep Magkali

Mesleki Egitim ve Istihdam Programi (MEIP)

Farkn gelisen bireylerin; anlasmalt olunan is yerlerinde, is yeri ¢alisanlari ile birlikte bir ¢alisma

ortamini paylasmalart ve kendileri icin uygun olan isleri yaparak iiretim siirecine katimalarini
kapsamaktadir.

Yurtdisinda yapilan arastirmalar otizm spektrumunda yer alan bireylerin ancak % 4 ile % 11.8’inin is bulup
yetlesebildigini gostermektedir. Turkiye’de ise 650.000 civarinda oldugu tahmin edilen otizmli birey
igerisinde yiizde kaginin istiham edilebildigine dair veri bulunmamaktadir. Bu acidan MEIP, Tiirkiye’de
biiyiik bir ihtiyaca hizmet eden bir ilk, yurtdisinda ise sayili projelerden biri olma ézelligindedir.

MEIP, 2008 yilinda Cihangirde bulunan bir kafede pilot proje olarak baglamistir. Su anda proje
kapsaminda bes farklt gelisen birey Cihangir ¢evresindeki cesitli kafelerde calismaya devam etmektedir.
Micver Ev Yemekleri, Cafe Firuz, Akbabali Cafe, Meyra, Kahvedan isbirligi yaptigimiz kurumlar
arasindadir. Projede kurumsal firmalar ile yeni isbirlikleri sayesinde daha fazla sayida farkli gelisene
ulasilmast hedeflenmektedir.

Farkli gelisen bireyin iiretime katiimi toplumlia biitiinlesme acgisindan da 6nemli bir isleve sahiptir.
MEIP ortak kamusal alanlart paylasarak farkli gelisme dair toplumsal bir biling kazandirmayr da
kapsamaktadir.

isveren

Calisan

Musteri

TOPLUM

MEIP kapsaminda kurumlara Farklik Yénetimi konusunda danismanlik da verilmektedir. Farkldik
Yonetimi Tilay Bozkurt (2011) tarafindan su sekilde tanimlanmustir (s. 263):

“Toplumlarda yerlesmis olan basmakalip yargilar, pesin hitkimler, sosyal kategorilestirmeler
gibi, ¢ogu zaman farkinda olunmadan isi hayatini etkileyen sosyo-psikolojik direnglerin
giderilerek galiganlarin is ortamina getirdikleri bireysel potansiyellerinin timund,
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isletmelerin stratejik amag ve hedeflerine katk: saglayacak sekilde kullanabilecekleri bir ¢aligma
iklimi yaratmay: ve strdiirmeyi amaglayan bir siirectir.”

MEIP’te farkli gelisen bireyler, is yeri calisanlart, ¢alismacilar (farkli gelisen bireye ¢alisma saatleri siiresince
destek olan kisi) ve musteriler i¢in ayrt hedefler tanimlanmigtir:

e Uretim siirecine katilim
e Bireysel ve toplumsal olarak islevsel olabilecekleri alanlari kesfetmeleri
o Uretime katilimla kendilik algilarinin olumlu yénde gelisimi

e Rutin ev ortamindan farkli, sahici bir sosyal gevre ile karsilagsmalari

1 e Gergek sosyal durumlarla ve kisilerle etkilesime gegmeleri, buna uyum
Fa rkl I Gel ISen saglama butlnlesme slreglerini yasamalari

—

e Farkl gelisen bireylere bakis agisinda olumlu yénde degisim saglanmasi
eisten aldiklari keyfin artmasi

-/

*Mesleki anlamda deneyim kazanma
e Hizmet verdigi grubu sahici bir ortamda destekleme imkédnina kavusma
e Farkl gruplarin bir araya geldigi ¢alismalar ytritme becerisi kazanma

./

eFarkh gelisen bireylere bakisinda degisimin kazanmasi
eFarkh gelisen bireye dair farkindalik kazanmasi

.~/

Mesleki Egitim ve Istihdam Programt’nda Siireg

MEIP’te siirec temel olarak farklt gelisen bireyin giiclii 6zelliklerinin belirlenmesini hem de bu 6zelliklere
uygun isyeri ile eslestirilmesini kapsamaktadir. Fakat asagidaki bolimde gorilecegi tizere, is sadece
eslestirme yapmakla bitmemekte, performans takibini, isyerine danismanlik verilmesini ve isyeri ile diizenli
takip gorismelerini de icermektedir. Asagida program kapsaminda izlenen strece dair detayl bilgi yer
almaktadir:

1. Farkli gelisen bireyin guiclii 6zelliklerinin belirlenmesi
2. Thtiyac varsa, eslik edecek profesyonel calismacinin secimi
3. Is yerinin secilmesi
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4. s yeri ile 6n gériisme yaparak projenin amag-hedef ve misyonun agtklanmast

5. 15 yeri calisanlari ile 6n goriisme (Bu goriismede siirece dair karsilikli beklentiler ele alinmaktadir)

6. TFarkli gelisen icin oryantasyon c¢alisgmasinin planlanmasi (Yapilacak muhtemel gorevlerin ¢alisma
ortaminda farkli gelisen bireye tanitilmasi ve birlikte 6n galisma yapilmast)

7. Calisma giin ve saatinin belirlenmesi

8. Farkli gelisen bireyin ve ¢alismacinin is yeri ¢alisanlari ile karsilagmasi, isin tanitimi

9. Degerlendirme

10. s yeri calisanlart (ayda bir) ve is yeri sahibi (3 ayda bir) ile ara degerlendirmelerin yapilmast

11. Isyeri calisanlarindan geri bildirim alinmast  (Yapidandirdmis formlar araciign ile is yeri
calisanlarindan geri bildirim raporlarinin saglanmasr)

Bir farkli gelisen hangi islerde galigabilir?

Bu sorunun iletisime gectigimiz pek ¢ok isverenin bize yonelttigi ilk soru oldugunu goérmekteyiz.
Programda gorev alan kisiler olarak cevabimiz ise su oluyor: Farkls gelisenler uygun altyap: hazirlanirsa cesitlilik
yelpazesi genis islerde ¢calsabilirler’. Onemli olan farkli gelisen bireyin giiclii 6zelliklerinin ve yeteneklerinin g6z
ontine alinmasidir. Ayni zamanda birbirini tekrarlayan ve keyif vermeyen islerin (pegete katlama, nane
aytklama vb.) otistik bozuklugu olan bireylerce gayet keyifle (otizmde ayni isin tekrar ediliyor bireye gtiven
duygusu kazandirir) yapiliyor olmasindan otiirti is glicii kazanimi saglanabilecegi unutulmamalidir.

Program kapsaminda kafelerde yapilan islere 6rnek olarak, diizenteme isleri (6rn: raflardaki kaplari indirmek,
raflar1 ve kaplar silip, kaplart yerlerine koymak); servis agma (pegete katlamak, katlanan peceteleri plastik
catal-bicak ve tuz ile kagit torbalara koymak); bulasik yikama, durulama, kurnlama, dizme, bulasiklar: bulasik
mafkinesine yerlestirme, getir-gotiir isler (esya tasima, teslim etme vs.) verilebilir.

Sonug olarak, iilkemizde zihinsel ve fiziksel engelli bireylerin kendi sosyal hayatlarini kurmalari
ve iiretim siirecine katilmalar1 yéniinde yeterli alt yapr bulunmamaktadir. Ozellikle ergenlik
déneminden sonra toplumsal etkinliklere katiimi diisen farkli gelisenler ve ailelerinin yasadiklar:
sorunlara bir yenisini eklemekte ve hastaligin seyrinde artiglar goriilebilmektedir. Sadece “farklr”
olmas1 ile hatirlanan farkli gelisenlerin toplum ig¢inde islevsel oldugunu gdérme firsati
kalmamaktadir. Mesleki Egitim ve Istihdam Programi (MEIP), farkli gelisenlerin iiretime
katlimunt  kolaylastirmak igin bu siirecte rol alan tiim aktérlerin (farkli gelisen, aileler,
¢alismacilar, isveren ve/veya c¢alisanlar, -varsa- miisteriler) siirece hazirlanmasi ihtiyact ile
gelistirilmis ve siirdiiriilmeye devam etmektedir.
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Cerceveden Pencereye

Cimen Gildoker

Bu sunumda Otistikler Dernegi ve Aura Psikoterapi Sanatla Tedavi ve Egitim Merkezi isbirligi ile

yuritilmekte olan Alternatif Gelisim Projesi’nin (AGP) kapsami, hedefleri, cercevesi ve cevrenin saglamis
oldugu perspektifle tiretilen kapsamli projelerden bazi 6rnekler tizerinde durulacaktir.

Alternatif Gelisim Projesi (AGP), gelisimsel ve psikiyatrik bozukluklari olan cocuk, ergen ve yetiskinler
icin gelisimsel ve psikoterap6tik hedefleri olan bir psikososyal destek projesidir. Otistikler Dernegi ve Aura
Psikoterapi Sanatla Tedavi ve Egitim Merkezi igbirligi ile yurttilen AGP kapsaminda gelisimsel
bozukluklar tedavi; egitim ve rehabilitasyon olmak iizere ii¢c ana eksende ele alinir. Ug ana eksenin
alinda ise on farkli bilesenin bulundugu butinlikci bir yapt mevcuttur (1. Degetlendirme ve Tani, 2.
Psikoterapi ve Psikoegitsel Miidahale Programi, 3.Psikosoyal Grup Programi, 4.0zel Egitim ve Evde Destek
Programi, 5.Aile Destek Programi, 6.Mesleki Egitim ve Istihdam Programi, 7.Sosyal Yasama Katiim ve
Bagimsizlagsma, 8.Farkli Gelisimde Erken Midahale, 9.Medikal Tedavi Programi, 10.Ekip Egitimi ve Stpervizyon
Programr).

Tipkt kompleks bir makinanin ayri ve her biri kendi iginde islevsel pargalarinin, biitinin fonksiyonelliginde
olmazsa olmaz rolleri gibi, AGP’nin ¢arklar1 da igbirligi icinde, birbirlerinden bagimsiz ama birbirlerini
tamamlayarak hareket etmek tzere kurgulanmistir ve yuritilmektedir. Cok yonli ve ¢ok boyutlu bir
problemin tiim yonleri ve boyutlarina ayri ayr1 ¢oziimler sunulmaktadir.

Yasadigimiz topraklarda ve dinyada pek cok tilkede hala gelisimsel ve psikiyatrik bozuklugu olan bireyler
ve aileleri, ulagsmalari gereken hizmetleri uygun kalite ve c¢ercevede alma konusunda bir¢ok zorluk
yasamaktadir. AGP, bilimsel ve teorik altyapiyla kurgulanmis uygulamali programlar ile tretilmesi gereken
hizmetlere bir 6rnek teskil etmektedir. Ayni zamanda gerekli egitim ve siipervizyondan gecmis meslek

elemant ve uzmanlarca tekrarlanabilir bir model 6nermektedir. AGP bunyesindeki uzmanlar/gorevler su
sekildedir:  Proje Sorumlusu/Bilimsel danisman, Proje Koordinatori, Proje Koordinatér Asistan,
Siipervizor, Psikoterapist, Aile Danigmani, Grup Lideri, Lider Yardimcist, Ozel Egitim Uzmani, Medikal
Tedavi Uzmant, Yardimet Egitmen, Sanatet, Stajyer/Gonulla

Sunumda modelin alt bilesenlerinin icerik 6zetlerinden ve farklt grup ve kurumlarin ihtiyaglarina yonelik
olarak farkls alt bilesenlerin 6ne ¢ikarilmasiyla kurgulanan 6zgtn proje 6rneklerinden bahsedilecektir.

Degerlendirme ve Tani
Ne yapiyoruz?

Basvuruda bulunan aile ve ¢ocugunun bireysel ve sosyal alanlardaki mevcut durumunu ve ihtiyaglarin
tespit etmek icin detaylt degerlendirme yapiyoruz. Farklt metotlart bir arada kullanarak degerlendirmenin

¢ok yonli ve kapsamli olmasint sagliyoruz.
Neden yapiyoruz?

Ozellikle otizmin erken dénemde fark edilmesi ve miidahale edilmesinin, otistik gelisimin normal gelisime
yaklagsmasini saglayacagina inaniyoruz.
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Ne bekliyoruz?
Gelisim Programr’na katilan bireylerin;

% Psikososyal, mesleki ve akademik islevselliklerini gelistirmek yoninde bireysel ihtiyaclart tespit
etmek

% Bilgiler 1s131nda kendilerinin ve ailelerinin yasam kalitelerini iyilegtirecek bireysel miudahaleleri
belirlemek

% Bireysel midahale ile ihtiyaglarin giderilmesi arasindaki iligkiyi gormek
Nasil yapiyoruz?

Ailenin basvurusunun ardindan;

R/

¢ Aile ile detayli degerlendirme goriismesi

¢ TFarkli gelisen ile 4 hafta boyunca gelisimsel degetlendirme seanslatt (oyun yoluyla yapilan gizlemler,
dantsanin_yasina, bilissel kapasitesine, dil gelisimine nygun testler)

¢ Degetlendirme (farkl: gelisenin iliski kurma kapasitesi, hayal giicii, oyun kurma becerisi, oyun cesitliligi ve
yaratwihgs degerlendirilmefktedir)

Gelisimsel degerlendirmede yararlandigimiz testler:

OHDIDA (Okul Oncesi Hedeflerine Déniik Izleyici Degerlendirme Aract), AGTE (Ankara Gelisim
Tarama Envanteri), Peabody Resim Kelime Tanima Testi, Resim Cizme Testleri, Bender Gestalt Gorsel
Motor Algt Testi.

Psikolojik degetrlendirmede yararlandigimiz testler:

o Rorschach, CAT ve TAT testleri, Louisa Duss Psikanalitik Hikayeler Testi, Resim Cizme Testleri
o Zeka degerlendirmesinde yararlandigimiz testler:
o Wechsler Cocuklar igin Zeka Olgegi-WCZO

Psikososyal Grup Programi

Ne yapiyoruz?

Farkli gelisen ¢ocuk, ergen ve yetiskinlerin sosyal ve psikolojik gelisimlerini destekleyici bir¢cok calisma
yaptyoruz. Gunlik yasam aktiviteleri (alis-veris, yemek hazirlama, temizlik vb.), sanatsal etkinlikler
(atolyeler, sergi-muze gezileri, konser/festival vb.) ve grupla terapi ¢aligmalari birada oldugu bir program
yurttuyoruz. Cok disiplinli bir anlaysla yiritilen program: tim gelisim alanlarinda etkili olacak sekilde

yuritiyoruz.
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Psikoterapi ve Psikoegitsel Miidahale Programi
Ne yapiyoruz?

Farkli gelisen bireyin bir yeni bir iliskiye, rutine, mekana hazitliyoruz. Kendini ifade edebilecegi bir alan
saglayarak bireysel gelisim siirecini nitelikli hale getiriyoruz. Farkli gelisenin varligt ve davranislarinin
anlamlt oldugu bir ortam yaratmakta, kendisini givenli ve anlasilmis hissetmesi, dis diinyay1 tehdit olarak
algilamadan diger insanlarla iligkiye girme arzusu duymasint sagliyoruz

Ozel Egitim ve Evde Destek Programi
Ne yapiyoruz?

Bireyin giindelik yasam aktivitelerini bagimsiz olarak gerceklestirebilmesi ve yasam kalitesini artirmak igin
uygulamalar duzenliyoruz. Belirledigimiz planla bireyin 8 alanda gelisimi igin egitsel calismalar
gerceklestiriyoruz (psikomotor alan, bilissel alan, sosyal alan, 6z bakim becerisi, giinlik yasam beceri,
toplumsal yasam becerileri, akademik beceriler, kendi kendini yonetme). Ogretmenin farkli gelisen bireyle
“iliski” temelli bir bakisla bireysel bir plan hazirliyoruz.

Aile Destek Programi
Ne yapiyoruz?

Cocuklarinin aldigt hizmeti tamamlayict nitelikte ebeveynlere yonelik destekleyici ¢alismalardir. Ailenin her
bir Gyesinin yasam kalitesinin artirlmast oncelikli hedeflerimizden biridir. Projemize katilan anne-babalar
(veya diger yakinlar) cocukla birlikte egitim ¢alismasi (ev 6devi gibi) yapmak durumunda kalmazlar.

Caligmalarda katiimcinin ebeveynleri ve aile Uyelerinin strekli isbirligi esastir. Aile-ebeveyn calismalari
yapilan diger calismalarin etkisini arttirir ve ailenin genel yasam kalitesini yiikseltme hedefi tagir.

Mesleki Egitim ve Istihdam Programi (MEIP)
Ne yapiyoruz?

Farkli gelisen bireylerin is edinmelerini ve tretim siirecine katilmalarini sagliyoruz. Is yerlerinde
yeteneklerine uygun olan isleri yaparlar. Boylece sosyal yasama katilimda artis gerceklesir.

Ortak kamusal alanlari paylagarak farkli gelisme dair toplumsal bir biling kazandirmay: da kapsamaktadir.
Sosyal Yagama Katilim ve Bagimsizlagma

1. GegisEvi Program
Ne yapiyoruz?

Farkli gelisen bireylerin uzmanlar esliginde belitli periyotlarda bagimsiz bir evde yasamasint kapsamaktadir.
Amag farkl gelisenlerin ailelerinden “bagimsiz” olarak giindelik yasama dahil olmalart ve kendi hayatlarini
surdiirme pratigi edinmeleridir.
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2. Kamp Programlari
Ne yapiyoruz?

Otistikler Yasamla Bitiinlesme Kamplart 1996 yilindan bu yana diizenli olarak her yaz yapiyoruz. 1 hafta
(veya daha uzun siire) uzman ekibimiz ve gonilli egitimcilerimizle otistiklerin egitim ve bakim
hizmetlerinin yani sira onlarla birlikte tatil ve dinlenme etkinlikleri diizenliyoruz.

Nasil yapiyoruz?

e Gonullt se¢imi

e 30 saatlik kuramsal ve uygulamali gonullii egitimi

e Farkli gelisen ile goriisme, gerekirse 6ncesinde kampa hazirlik calismalar
e Aile bilgilendirme toplantist

e Kamp alanindaki yerel halk ile calisma

e Sanat calismalar

e Bahgecilik ve doga sporlari

e Deniz tatili

Farkli Gelisimde Erken Miidahale (1-3 yas)
Ne yapiyoruz?

Erken dénemde (1-3 yas) otistik belirtileri olan ¢ocuklarla gerceklestirilen bireysel terapi seanslari ve aileye
verilen danismanlik hizmetini kapsamaktadir.

Medikal Tedavi Programi
Ne yapiyoruz?

Medikal tedavi destegine ihtiya¢ duyan farklt gelisen bireylerin ilag takibi nde bireylere ve ailelere destek
hizmetini kapsamaktadir.

Ekip Egitimi ve Siipervizyon Programi
Ne yapiyoruz?

Farkli gruplarla calisan uzman ekiplerin kisisel ve mesleki agidan gelisimini destekliyoruz. Uzmanlart kendi
calisma alanlarinda donanimint artirarak titkenme riskine karst koruyu calismalar yapiyoruz.

Otistikler Dernegi Projeleri’nden Ornekler
Kaynama Noktas1 Projesi

Smifinda kaynastirma Ogrencisi bulunan sinif 6gretmenlerine yonelik kurgulanan “Kaynama Noktast”
Projesi, 1 Subat- 1 Agustos 2012 tarihleri arasinda Otistikler Dernegi tarafindan yurtatilmistir. AB Egitim
ve Genglik Programlart Merkezi Baskanligi Eylem 1.2 kapsaminda gerceklestirilen projede stuf
ogretmenlerinin yaraticilik, farkindalik, bilgi ve deneyim potansiyellerini artirarak, kisisel ve mesleki olarak
desteklenmesi amaglanmugtir. Farkli gelisen c¢ocukla ilk defa sinif ortaminda karsilasan Ogretmenlerin
karsilastiklart bireysel ve mesleki zorluklari asmalarini destekleyici, mesleki tikenmisligi azaltma ve
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6nlemeye yonelik uygulamalar gerceklestirilmistir. 12 oturumdan olusan pratik ve uygulamali oturumlarla
ogretmenler, farkli gelisen cocuklarin; kendi beceri ve vyeterlilikleri dogrultusunda islevselliklerini
surdiirebilecekleri ve o6grenmeye actk hale gelebilecekleri siif ortamini  hazirlanma konusunda
desteklenmistir. Boylece Otistikler Dernegi’nin 6nermis oldugu model, farkli gelisen bireylerle calisan
uzmanlar olarak Ogretmenlere aktardmistir. Oturumlarin yani sira, proje boyunca OD uygulamalarinda
katiimecr  gozlemci olarak bulunan Ggretmenler, bir yandan smniflarinda  uygulama Grnekleri
gerceklestirmistir. 12 6gretmenin katddigr proje ile 6gretmenler ve her birinin siniflarinda bulunan
ogrenciler ve velilerinin timiine erisim saglanmistir. Proje sonucunda tim proje siirecinin aktarildigi; proje
egitimcilerinin ve grup liderlerinin kendi uzmanlik alanlarinda kaleme aldiklart metinlerin bulundugu ve
proje oturumlarinin detaylarinin yer aldigr Kaynama Noktas: kitab1 hazirlanmis ve basilmistir.

“Farklt Olanla Birlikte Yasamak” Projesi

Beyoglu Belediyesi ve Aura Psikoterapi, Sanatla Tedavi ve Egitim Merkezi isbirligiyle yiritilen projede,
Beyoglu ilgesinde ikamet eden farklt gelisenlerin topluma dahil olmasini kolaylastirmak amaglanmistir.
Nisan-Haziran 2013 tarihleri arasinda gerceklesen Farkli Olanla Birlikte Yasama Projesinde Beyoglu
ilgesinde ikamet eden ve 5-6-7-8. siniflarda okuyan kaynastirma veya Gzel egitim smifi 6grencileri ve
ailelerine ulasmak hedeflenmistir. Bu baglamda halka agik seminerler, cocuklara yonelik psiko-sosyal destek
programi ve aile egitim destek calismalart gerceklestirilmistir. Pilot proje sonucunda farkli gelisen
cocuklarin ve ailelerinin sanat tekniklerinin kullanildigi galismalarda ortaya ¢tkan eserleri 24-30 Haziran
tarihleri arasinda Cihangir Sanat Galerisi'nde sergilenmistir.

LOADED Projesi

Italya’nin Reggio Emilia kentinde bulunan Gramigna - Associazione di Promozione Sociale ve Otistikler
Dernegi ortakligtyla gerceklestirilen projede farkli gelisenlerle calisan uzmanlar, gengler ve farkli gelisenlerin
bir arada yasama deneyimleri elde etmeleri ve uzmanlarin gelisimini desteklemek amaglanmustir. Nisan-
Ekim 2014 tarihleri arasina yurutilen proje kapsaminda Gramigna - Associazione di Promozione Sociale
ev sahipliginde 10 glinliik bir egitim kamp: dizenlenmistir. Farkli gelisen bireyler ve farkli gelisen bireylerle
calisan uzmanlara yonelik sanatla terapi tekniklerinin kullanildigt uygulamali atélyelerin yan sira, Italya’daki
iyi uygulama Ornekleri incelenmistir. Proje sonunda tim Reggio Emilia halkina acik bir giinlik festival
gerceklestirilmis ve proje boyunca ortaya cikan trtinler sergilenmistir. Ayrica proje strecinin aktarildigr bir
kisa film ortaya ¢tkmuistir.
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Calistay Sorulari
Kuruluglarin;
Hedefleri, amaclari neler,
Yapabildikleri neler var,
Yapmak istedikleri ama yapamadiklari neler var,

Nedenleri neler olabilir?

Otizm Dernekleri Federasyonu (ODFED)

Giiglii yanlar:

e Hukuk birimi
e Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig ile iletisim

Zayif yonler:

e Mali kaynak

e c-postalarda cevap almak.

o Upye derneklerin federasyonla ilgili sayfalarinda yerin olmamast
e Derneklere tanitim

e Yurtdist baglantilar

e Maddi anlamda stirdurilebilirligi saglayacak stratejiler

Bilgi: Tiirkiye'de toplam 4 federasyon var. Tiim federasyonlara bir araya gelmek iizere diger federasyonlara davet gonderilds.

Otistikler Dernegi (OD)

Guglii Yanlar:

Bilimsel calismalar
Egitimler (gonilli ve aile)
Proje uygulamalari

o O O O

Geng ve yetiskin otistik bozuklugu olan bireylere yonelik yapilan calismalar

Zayif Yanlar:

° Aile desteginin az olmasi

. Organizasyon, duyuru, tanitim ve géruniirlik
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. Ekip i¢i organizasyon (is bolumu ve gérev tanimlanmasinda, potansiyelin dogru kullanilmasinda
bazen eksiklikler oluyor) (Egitimciler, ruh sagligi, psikoterapistler, sanatcilar ve gonilliler,
ebeveynler, akademisyenler var, ancak potansiyeli etkin harekete gecirecek strateji yok)

. Uzun vadeli hedeflere cok yatirim; kisa stireli egitimler ve kisa stireli hedeflerde eksiklik

° Aile- uzman birlikteligi
Oneriler:

o Sivil baski olusturmak konusunda daha fazla giiclenmek; politikalara daha ¢ok etki edilebilir=>
Diger derneklerle daha fazla temas edilmeli

e (Calistaya katilan derneklerle isbirligine daha fazla yer agilmali bu sayede katk: saglayacak
paylasimlara daha ¢ok yer acilabilir

Otizmle Miicadele Eden Aileler Dernegi (OMAD)

Giiglii yanlar:

o Ic elestiri yapabilme

e Bilgi paylasimu - bilgi birikimi.

e Platformun federasyona déntismesinde alinan aktif rol
e Takim calismast yapabilme.

e Platformda danisma kurulunda olunmast

Zayif yanlar:

e Bilgi aktarimi

e Sosyal medyada yer alma ve aktif kullanma
e Yaptiklarimizi anlatma kaygisinda eksiklik
e Yapilan islerin dernek icinde aktarilmast

e Hedeflere odaklanma

e Platformda danisma kurulunda olunmasina ragmen etkinliklere hep ayni kisilerin katilmasi
Oneri:

e Kurumsal ve organizasyonel agidan aktarimda daha gliclenmek

Otizm Dostlar1 Dernegi (ODDER)

Gugli yonler:

e Sosyal medya
e Farkliillerde farklt derneklerle isbirligi
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Zayif yonler:

e Zamansizlk

e Normal anneler ve otistik cocuklarin annelerini bir arada tutmakta zorluk
e Yz yiize toplanti yapabilmek i¢in zaman bulamama

e Belli islerin belli kisilerin tizerinde kalmast

o Uye sayisinin yiiksek olmasina ragmen aidatlarin toplanamamast

Aktif calisacak kisi sayisinin az olmast

Otistik Cocuklari Egitim ve Yagsatma Dernegi (OCEGDER)

Guglii yonler:

e [Kisilere rahat sekilde ulasilabilmesi
o Upyelerin birbirlerini uzun zamandir tanimast

o Tldeki tiniversitede 6zel egitim bolimuntin olmast
Zayif yonler:

e Icine kapals; 60 tiyeden sadece 10 ailenin bir araya gelebilmesi.
e Demokratik bir yonetim anlayisiyla karar paylasiminin gerceklesememesi.
e Yonetim ve yeler arasindaki bilgi aktariminin yapilamamast

e Hedeflerin net olmayusi

Lojistik gerekgeler sebebiyle federasyona katkida yasanan sorunlar

Giines Otizm Dernegi
Giiglii yonler:

e Dernek hedeflerinin tanimlanmis olmast
Kisa: Yagam evi (6zel egitim merkezi statiisinde bir yer agiliyor. 20 kisilik kapasiteli;
Zekeriyakoy’de insaatt devam ediyor)
Uzun: Yasam koyt kurmak + Vakif olmak

®  Yogun Ozel egitim, spor egitimi ve sanat egitimi organizasyonu

e Ayni hedefe sahip ailelerin bir araya gelmis olmast
Zayif yonler:

e Bilinirlikte eksiklik
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Otizm Giiglii Aile Dernegi (OGAD)

Giiglii yonler:

Aileleri destekleme; (aile egitimlerinde hedef, 6ncelik ve uygulamalarin varligy)
Gondlliler (koglar, kisisel gelisim uzmanlar)
Hedefinin belirlenmis olmast: Okul ve yasam koyt projesi

Diger derneklerle isbirligine a¢ik olmak

Zayif yonler:

Maddi kaygilardan dolayt okul ve yasam koyu hedefine yonelik calismada eksiklik

Uye sayisinin az olmast

Oneriler - Sonuglar

Federasyon araciligi ile dernekler ve vakiflarin neler yaptiklari ve isbirligi icin bir metot gelistirilmesi
Branslasmanin gerekli olmast.
Organizasyon ve sosyal medya kullanimini arttirmak

Her sene bir veya iki defa tiim sivil toplum kuruluslariyla bir araya gelinmesi, bunun igin sabit
tarihlerin belirlenmesi

Otizmli ¢ocuk sahibi olmayan ama katki sunmak isteyen kisilere daha fazla ulasilmasi, bunun icin
tesvik edici (6dul verme gibi) organizasyonlar yapilmast.

Federasyon i¢indeki iletisimin artmast. Derneklerin kendi islerini birbirlerine duyurmaya daha 6zen
gostermesi ve basinin nasil islediginin daha yakindan takip edilmesi.

Belediyeden federasyon tyelerinin bir araya gelebilecegi bir mekan istenmesi

Derneklerde profesyonel ¢alisacak uzmanlarin istthdam edilmest

Fon ve hibelerin kullanimt konusunda derneklerin daha fazla harekete gegirilmesi

Federasyon icindeki derneklerin ortak projelerde yer almasina daha uygun bir ortam hazirlamak ve
isbirliklerini arttirmak

Federasyona tiye derneklerin zorluklarini ve deneyimlerini paylastigt aylik bilgi paylasiminin
yapilmast

Federasyonun web sitesinde derneklere ait bir bélumiin daha aktif kullanidmast (Bunun i¢in de
federasyona mail ile ulasilmasi gerekiyor!)

Federasyonun bilten, vb. yayimnlarin tiye derneklerden geri bildirim gelmesinin saglanmasi
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OTISTIKLER DERNEGI

OtistiklerDernegi OtistikDernegi otistiklerdernegi

wwww.otistiklerdernegi.org.tr

+90 212 252 75 05

Siraselviler Cad. Kriton Palas Apt. No: 43 Kat:2 Beyoglu, istanbul
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http://www.facebook.com/OtistiklerDernegi
https://twitter.com/OtistikDernegi
https://twitter.com/OtistikDernegi

