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Down sendromlu bireylerin meslek edinmelerinin kendileri ve ailelerinin tizerindeki etkilerinin incelendigi bu arastirmada

down sendromu, aile ici iletisimleri, ailelerin tutumlar;, down sendromlu bireylerin istihdamlari, sosyal destek gibi konular ele
almmustir. Arastirma sadece is hayati ekseninde gerceklestirilmistir.

Calismada down sendromlu bireylerle ilgili bilgiye yer verilmis, down sendromlu bireylerin istihdami tizerine arastirma
yapimustir. Nitel bir arastirma olan calismada miilakat teknigi kullanilmis, derinlemesine goriismeler yapilarak daha agik ve ayrintili
cevaplar aranmistir. Miilakatlarda yar1 yapilandirilmis soru formu kullamilmustr.

Miilakatlarda elde edilen yamitlar karsilastirmalarla yorumlanmis; énemli bir sonug olarak ailelerin ¢ocuklarin is hayatina
katilimuyla ilgili genellikle olumlu kanaatlerinin oldugu goriilmiistiir.

Anahtar Kelimeler: Engelli Istihdami, Down Sendromu, Calisma Hayati, Engelli, Aile.

Abstract

In this study which examined the effects of occupation of individuals with Down Syndrome on themselves and their families,
the subjects such as down syndrome, family communication, attitudes of families, employment of individuals with down syndrome,
social support were discussed. The research was carried out only on the axis of business life.

In this study, the information about the individuals with Down Syndrome is given and the research on the employment of the
individuals with Down Syndrome has been done. In the study which is a qualitative research, interview technique was used, in-depth
interviews were made and more clear and detailed answers were sought. The semi-structured questionnaire was used in the interviews.

The responses obtained in the interviews were interpreted by comparisons; As an important result, it was observed that
families have generally positive opinions about children's participation in business life.

Keywords: Disability Employment, Down Syndrome, Working Life, Disabled, Family.

1. Giris

Down sendromu normalde 23 cift (46) kromozom yerine bir tane fazla kromozom ile ortaya ¢ikan
genetik farklilik durumudur. Bu farkliliga bagli down sendromlu kisilerin kendilerine has fiziksel goriintimii
bulunmakla birlikte zihinsel ve bilissel yetilerinde gorece zayiflik vardir
(https:/ /www.downsendromu.gen.tr/).

Down sendromunun nedenine iligkin ¢esitli iddialar bulunmakla birlikte heniiz kesinlik kazanmuis
bir sebep ortaya konulamamaktadir. Ancak yapilan arastirmalara gore annelerin yaslarma gore genel bir
istatistiki bilgi verilmektedir. Buna dayanarak anne yasi ilerledik¢e down sendromu riski artmaktadir. 20 yas
altinda 1700 dogumda 1 rastlanirken, 45 yas iizeri dogumlarda 16 dogumda 1 ¢ocugun down sendromlu
oldugu gortlmustiir (Ugur, 2005, 34).

Her ne sebeple olursa olsun, meydana gelen down sendromu hem bu kisiler hem de bu kisilerin
aileleri igin hayatlarinin en 6nemli giindem maddesi haline gelebilir. Down sendromlu bireylerin kisisel
bakimlari, egitimleri, sosyal ¢zellikleri dogrudan ve dolayl olarak ailelerini de etkiler. Bu kapsamda down
sendromlu bireylerin is hayatina katiliminin incelenmesi kendileri ve yakin gevreleri icin ayrica 6nem arz
etmektedir.
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Diinyada ve iilkemizde engelli bireylerin is hayatina katilimi ve istihdam edilmeleriyle ilgili pek ¢ok
calisma yapilmis/maktadir. Ulkemizdeki yasal diizenlemeler de engellilerin istihdama katilimiyla ilgili
pozitif yonli etki yaratmistir. “Ozellikle Oziirliiler Kanunu ve Is Kanunu'ndan sonra yeterlilik derecelerine
gore engellilerin istihdami ve sosyal aktivitelere katilimlarinda énemli artislar olmustur” (Geng ve Cat, 2013,
367).

Ulkemizde engellilerin is hayatina katihmi 2002'deki aragtirmaya gore yaklagik yiizde yirmi
civarindadir (TUIK). Bu oranda farkli engellilik tiirleri bir arada bulunmaktadir. Engellilik tiirleri igerisinde
de calisabilir olma durumu farkli oranlar gostermektedir. “Tiirkiye Oziirliiler Arastirmasi ileri Analiz
Raporuna gore; %63,9 ile en fazla zihinsel engellilerin, ikinci sirada ise %45,9 ile konusma engeli
bulunanlarmn “calisamaz” durumda oldugu” ifade edilmistir (Gontilagan, 2016, 64).

Engellilerin calisma hayatma katilimi igin birbirinden farkli yontemler izlenmistir. Kota yontemi,
korumali isyeri, evde galisma, kooperatif ¢alisma ve kisisel calisma bu yontemler olarak siralanabilir
(Gontilagan, 2016, 47). Ancak her bir yontemin kendine has avantaj ya da dezavantajlar1 bulunmaktadir. Bazi
uygulamalar engellilerin istihdama katilimi icin kolaylastirict oldugu halde dislanma gibi yeni bir problem
dogurabilmektedir.

Engellilerin calisma hayatina katiiminda aileler énemli bir rol tistlenmis durumdadir. Ozellikle
zihinsel engellilerin is hayatina katilmi btiytik olglide ailelerin destegi ve yonlendirmesiyle
gerceklesmektedir. Zihinsel engelli ¢ocugun sahip oldugu yetenegin kesfedilmesi, gesitli 6zel egitimler
almasi, belli bir meslek alanina kanalize edilmesi vb. stireclerin tiimiinde ailenin yadsmamaz bir etkisi
vardir. Bununla birlikte ¢ocuklarinin is hayatina katilimiyla ilgili ebeveynlerin olumlu ya da olumsuz
tutumlar gelistirmis olmasindan s6z edilebilir (Ayata, 2016, 46).

Calisma hayatina engellilerin, bir bigimde katilimi hem kendilerinin hem de onlarin ailelerinin
hayatlarini etkilemektedir. Is ortamimin 6zellikleri ve hemen her is yerinde yasanabilecek problemler bu
minvalde engelli kisiyi ya da ailesini olumsuz etkileyebilir. Bununla birlikte is hayatina katiimm pek ¢ok
olumlu etki de yaratabilir. Ekonomik kazamimlarmn yaninda psikolojik ve sosyal olarak da kisilerin
hayatlarina katkida bulunulur. Engelliler i¢in yeni bir sosyallesme ortam1 olusurken; aileleri de bu ortamdan
yararlanabilir. Daha sosyolojik bir dille ifade etmek gerekirse; is hayatina katilim ekonomik ve sosyal sermayeyi
artiric1 etkiye sahiptir.

2. Arastirmanin Metodolojisi

Arastirma calisan down sendromlu bireylerin velisi olan 6 kisi ile yapilmistir. Amagli 6rneklem olarak
secilen kisilerle derinlemesine goriisme gerceklestirilmistir. Goriismelerde yar1 yapilandirilmis soru formu
kullanilmistir.  Gortismeyi gonilli  olarak kabul eden katilimcilarla goriisme gerceklestirilmistir.
Katilimcilardan 6zel bilgiler toplanmamustir.

Milakatin ilk kisminda velinin ve down sendromlu bireyin demografik ve sosyal bilgilerine
ulasilmak istenmistir. Devaminda ise is hayatinin down sendromlu birey ve ailesi tizerindeki etkileri
derinlemesine incelenmistir.

3. Bulgular ve Yorum

3.1. Katilimcilarin Genel Ozellikleri

Tablo 1. Katilimcilarin Sosyodemografik Ozellikleri

K1 K2 K3 K4 K5 K6
Yas- Cinsiyet 48- Erkek 57- Kadin 55- Erkek 71 -Kadin 52- Kadin 52- Kadin
Medeni Durum Evli Evli Evli Dul Evli Evli
Ogrenim Durumu Yiiksekokul Ikokul Universite Okuma- Ilkokul On Lisans
Mezunu Mezunu Mezunu Yazma Yok Mezunu Mezunu
Meslek Elektronik Ev Hanimu Makina Ev Hanimu Isci Isci
Teknisyeni Miihendisi
Toplam Gelir 3000 TL 2000 TL 10000 TL 2500 TL 3500 TL 4000 TL
Engelliye Yakinhik | Baba Anne Baba Anne Anne Anne
Derecesi

(K: Katilimer)

Miilakat calismas: toplam 6 katilimcidan olusmaktadir. Katilimcilarin 4'ti kadin 2’si erkektir.
Katilimcilarin hepsi ¢alisan down sendromlu bireylerin birinci dereceden yakinidir. Katilimcilarin yaslar 48-
71 araliginda olup bes tanesi evli bir tanesi ise duldur.

Ogrenim durumlari incelendiginde 2 ilkokul, 2 6nlisans, 1 lisans mezunu vardir. 1 katilimci da hig
egitim gormedigini ifade etmistir. Farkli egitim seviyelerinde olmalarina ragmen ebeveynlerin tamanu
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cocuklar1 igin gerekli egitimleri almalarim saglamus, 6zel egitimlerinin yonlendirmeleriyle ¢ocuklarim kurs
ve diger egitimlerini almalarini saglamislardir. Bu noktada en duistik egitim seviyesinden en yiiksek egitim
seviyesine sahip olan katilimcilarin down sendromu hakkinda yeterli bilgi birikimine sahip olduklar:
gorulmistr.

Katilimcilardan 2’si ev hanimiyken diger 4 katilimcinin bir iste calistig1 6grenilmistir. Ev hanimi olan
katilimcilarin ekonomik durumlarin daha kétii oldugu 6grenilmistir.

Katilimcilarin aylik geliri 2500-10000 TL arasinda degismektedir. En diisiik gelire sahip olan velinin
dul oldugu goriilmiistiir. Bu velinin maddi destege ihtiya¢ duydugu diger velilerin ise kendi gegimlerini
yardim almadan sagladiklar: ve down sendromlu ¢ocuklar i¢in arastirmaya katilan hicbir ailenin ekstra bir
biitce ayirmadiklary, ailenin ortak biitgesinden ihtiyaglarini karsiladiklar: bilgisine ulasiimistir.

Arastirmada ailelere “Sosyal giivenceniz var mi?” diye soruldugunda ailelerin hepsi sosyal
glivenceden yararlandiklarim1 ancak bir katilmcmin (K4) “Kendi sigortam yok, ¢ocugumun
sigortasindayim” diyerek kendisine ait sigortas1 olmadigini ve cocugunun engelli sigortasindan yararlandig:
bilgilerine ulasilmistir.

“Engelli birey i¢in ayrilan biitce nedir?” sorusuna tiim aileler ortiisen cevaplar vermis ve engelli igin
ekstra bir biitce ayirmadiklarimi ifade etmisledir. Bu soruya bir katilimc1 “6ncelik onun ihtiyagclar1 kadar”
cevabini verip ¢ocugunun ihtiyaclarini ne kadar onemsedigini gostermistir. Baska bir katiimc1 yalmizca
engelli maasiyla gecindiklerini ve bu maasi ¢ocugunun tiim ihtiyaclar: i¢in kullandigini belirtmistir. Diger
bir katilimc1 “yok” cevabimi verirken K6 6zel bir biitce ayirmadiklar: ailenin biitcesinden ihtiyaglarinin
karsilandigimni ifade etmistir.

Arastirmanin 12. Sorusu olan “Maddi yardim aliyor musunuz?” sorusuna ise tiim katilimcilar
olumsuz cevap vermistir.

3.2. Engelli Bireyin Ozellikleri
Tablo 2: Engelli Bireyin Ozellikleri

D.S.B.1 D.S.B2 D.S.B3 D.S.B4 D.S.B5 D.S.B6
(K4) (K1) (K3) (K2) (K6) (K5)

YAS 40 21 23 28 22 31

CINSIYET KADIN ERKEK ERKEK KADIN ERKEK KADIN

(D.S.B: Down Sendromlu Birey)

Arastirmaya katilan ailelerden alinan bilgilere gore ¢ocuklarmin 21-40 yas araliginda oldugu ve 4
bireyin 20'li yaslarda oldugu 6grenilmistir. Ayni zamanda 3 erkek 3 kadin bireyin bilgileri alinmustir.

Katilimcilardan sadece biri ¢ocugunun down sendromu tanisimi dogumdan ©nce almustr.
Katilimcilardan ilki ¢ocugu 2 giinliikken, ikincisi 3 gtinliikken, tiglinciisii 2 yasinda, dordiinctisti gebelikte,
besincisi dogumdan 2 hafta sonra, altincisi da 4 buguk aylikken down sendromlu cocugu oldugunu
ogrenmistir.

Katilimcilarin besinin ¢ocugunun down sendromlu oldugunu dogumdan sonra 6grenmesini o
ginki teknolojik yetersizlige ve ailelerin maddi imkansizliklarina baglanabilir. Sadece aylik geliri 10.000
TL’den fazla olan K3 ¢ocugunun down sendromlu oldugunu esi gebeyken 6grenmistir. Bu veriden maddi
geliri yiiksek kisilerin saglik hizmetlerinden daha fazla yararlandig: ¢ikarimi yapilabilir.

3.3. Engelli Bireylerin Egitimine fliskin Bilgiler

Arastirmada “Cocugunuz 6zel egitime gitti mi?’ sorusuna tiim ebeveynler olumlu cevap vermis ve
cocuklarmin 6zel egitime gittigini soylemistir. D.S.B2'nin babasi ¢cocugunun normal egitim aldigini ve aym
zamanda rehabilitasyon merkezine gittigini belirtmistir. Ek olarak cocugunun normal okula gitmesinin onun
sosyallesmesinde biiyiik bir etkisi oldugunu ifade etmistir. Bunun onlar icin bir dislanma yaratmamasi;
D.S.B2'nin gelisimine dnemli olumlu katkilar saglamistir. Baba bir diger soru olan “Ozel egitimin faydasin
gordiintiz mii?’ sorusuna ‘kismen gordiik’ cevabmi vererek, cocugunun normal egitim gormesindeki
memnuniyetini ayrica belirtmistir. D.S.B5'in annesi ¢ocugunun 6zel egitime 3 yasinda gitmeye basladigini ve
¢ocuguna sadece 6zel egitimle kalmayip, bunun yetersiz oldugunu dustindtikleri i¢in gocuklarinin hayatini
farkli aktivitelerle doldurduklarini belirtmistir. Bunun tizerine farkli aktivitelerin icerikleri soruldugunda
ozel egitimden sonra normal egitim stirecine devam ettigini boylece haftasonlarinda judo egitimi aldig1 ve
bu alanda kendini gelistirerek madalyalar kazandig1 ve su anda lisansh milli sporcu oldugunu belirtmistir.
Ayni zamanda her giin is ¢ikisinda fitnessa gittigini ifade etmistir. D.S.B3’tin de Capa Tip Fakiiltesi
Universite Hastanesi boliim bagkanlarindan aldig1 6zel egitimle bagladigi ve halen devam ettigini aym
zamanda D.S.B5 gibi sosyal aktivitelere katildig1, egitimsel programlarda yer aldig1 ve su an stirmekte olan

- 1006 -



Uluslararas: Sosyal Arastirmalar Dergisi o The Journal of International Social Research
Cilt: 11 Say: 59 Yl 2018 Volume: 11 Issue: 59 Year: 2018

bir tiyatro grubunda yer aldigini babas: dile getirmistir. D.S.B1’in annesiyle yapilan derinlemesine miilakatta
annenin ¢ocugunu 5-6 yaslarinda 6zel egitime baslattigi, gerekli egitimleri tamamladig icin 9 yasinda aldig1
egitimden memnun kalmayarak 7 yilin sonunda kurum degistirdigi alinan bilgiler icerisindedir. Uzun stiren
egitimler sonunda ¢ocugunun egitimlerin faydasm gordiigiinii ve her seyi 6grendigini belirten anne
¢ocugunun ayni zamanda seramik, ahsap boyama ve taki yapma kurslarma gottirdtigtinii ifade etmistir. 1 ay
normal egitim almasi i¢in okula gotiirdiigii ancak kizimin okulda stirekli kendisiyle birlikte olmay: istedigini
ve okula uyum siirecinde sorunlar yasadigini belirtmis ve bu yiizden de 6zel egitime devam etmesini
¢ocugu i¢in daha uygun oldugunu fark etmistir. D.5.B4’tin annesi ise cocugunu ilk ve orta dgretim igin 6zel
egitime yolladigin1 ve bu egitimin faydasimi ¢ocugunun gelisimi yoniinden gordiiklerini dile getirmistir.
D.S.B6'nin velisinden alinan bilgilerde ise kizinin 6zel egitime gittigi ama 6zel egitimden 6nce kendisinin
bircok seyi kizina Ogrettigi 6grenilmis ancak ©zel egitime ka¢ yasinda basladigma dair bir bilgi
edinilememistir. Ayn1 zamanda 6zel egitimin kizinin sosyallesmesini sagladigini da ifade etmistir. Tiim bu
cevaplara bakarak down sendromlu bireylere sahip olan ailelerin 6zel egitimi destekledigi ancak bununla
yetinmeyip kendilerinin de buna destek oldugu ¢ikarimi yapilabilir. Normal egitimi denemeyen ailelerin bu
konuda bir bilgisi yokken, normal egitimi deneyen ailelerin biri memnun kalirken digerinin tekrar tzel
egitime dondugiinii gorilmektedir.

3.4. Down Sendromlu Bireyin ve Ailesinin Calisma Fikrine Kars: Tutumu

Katilimcilara sorulan “Cocugunuz ¢alismaya nasil basladi? Bu fikir nerden ¢ikt1?” sorusuna verdigi
cevaplara bakildiginda ailelerin bu stirecte etkin ve istekli oldugu goriilmektedir. Bir kafede ¢ocuklariyla
birlikte calisan iki katilimc1 “Bizim uzun yillar cabamizla ise basladi. Bu fikir ¢alisma ve tiretme isteginden
¢ikt.” ve “Uzun siiren ¢abalarimiz sonucunda gergeklesti. Oglum normal bir liseye gittigi icin akranlar gibi
calismak veya tiniversiteye gitmeyi ¢ok istiyordu. Down kafe projesini ¢ok istedim. Bu yonde belediyeye
strekli proje sundum ve sonunda hayalimiz gergeklesti.” cevaplarimi vererek cocuklarinin is hayatma
katilabilmesi igin 1srarci olduklar1 ve bu yonde aktif caba sarf ettiklerini ifade etmislerdir. Bir katilimci
“Belediyeden bu yonde bir talep geldi. Once egitim gordii sonra da kafede calismaya baglad1.” diyerek karst
taraftan gelen bir istek dogrultusunda istihdama katilim sagladiklarim belirtmistir. Diger bir katilime1 “Ozel
egitimdeydik. Kafe agilinca buraya yonlendirdiler.” cevabini vermistir.

Katilimcilarin timii “Cocugunuzun galismasini destekliyor musunuz?” sorusuna “evet” yanitin
vermistir. Katilimcilar ¢ocuklarinin ¢alisma fikrine olumlu olarak bakmakta ve bu konuda goniillii bir tutum
sergilemektedirler.

“Cocugunuz calismaya istekli miydi?” sorusuna tim katilimcilar olumlu yanit vermislerdir.
Katilimcilardan biri “Basta istekli degildi. Ama artik isine ve arkadaslarina alistig1 i¢in istekle ise gidiyor.”
demistir.

3.5. Engelli Bireyin Calisma Siireci ve Calisma Siirecinin Engelli Bireye Etkileri

Miilakatta sorulan “Cocugunuz ¢alisma hayatina uyum sagladi mi1?” sorusuna 6 katilimc1 “Evet”
diyerek kisa ve net yanitlar vermislerdir. Yalmizca bir katiimci gocugu igin hi¢ sorun yasamadigini;
hocalariyla goriistiigiinde ise, “normal insanlarda oldugu kadar bazen sinirli oluyor” cevabmi aldigin
sOylemistir.

“Cocugunuz calisirken ne ttir yardimlara ihtiya¢ duyuyor?” sorusuna katilimcilardan biri “Kendi
isini goriiyor” cevabini verirken baska bir katilime1 “Gelip giderken ben gotiirtiyorum, burada her seyi kendi
yapiyor” demis fakat ulasimin zorlugundan 6tiirti yalmiz birakmadigim yoksa ¢ocugunun bunu da tek
basina yapabilecegini eklemistir. Bir katilimc1 bu soruyu yanitsiz birakmustir. Bireylerden birinin babasi “Her
seyi tek basma yapiyor, kendi ihtiyaglarimi karsilayabiliyor” cevabini vermis sohbet sirasinda da bunun
cocukluktan beri alisik oldugu bir durum oldugu normal egitim gormesinin buna katki sagladigim
belirtmistir. Bir anne “Su an tamamen adapte olmus durumda ama zaman zaman ihtiya¢ duydugu zamanlar
oluyor.” demis; fakat yardima duydugu durumlar hakkinda ayrintili bilgi vermemistir.

Engelli cocugun ¢alismasinin onun psikolojisinde, sosyallesmesinde, davranislarinda ve sorumluluk
algisinda ne ttir degisikliklere sebep oldugu soruldugunda “Ise yaradigini hissetmek onlara iyi geliyor”,
“Calisma ortami onun sosyallesmesi ve gorev almasi agisindan olumlu etkiler yaratti. Kendi parasini
kazandig1, bagimsiz bir birey olma diistincesi 6zgtivenini arttirdi.” demistir. Baska bir cevapta ise “daha iyi
geldi, eve gelince ¢ok sikiliyor. Cok yaradi burasi, evde de kendi iglerini yapiyor ama calistiktan sonra daha
¢ok yapmaya basladi. Diger insanlara karsi olan misafirperverligi artti. Daha memnunuz biz, boyle kafeler
¢ogalsa daha iyi olacak.” yanitin1 vererek uzun uzun anlatmisken bir katilimc1 “Oldu” diyerek 6z bir cevap
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vermistir. Bir baska katilimc1 ise “Calismasi, disiplin ve yerine gore davranma ve kurallara uyma tavrini
pekistirerek daha da artt1” diyerek soruyu yanitlamistir.

Tum yanitlarina bakildiginda calisma hayatinin genel olarak olumlu etkiler dogurdugu
gorilmiistiir. Bu etkilere bakildiginda sosyal agidan kisinin diger bireylerle olan iletisiminin artti1, yeni
sorumluluklar kazandiklari, yeni insanlarla tamistiklar1 gorilmistiir. Psikolojik acgidan bireylerin
ozgilivenlerini arttirdigi, kendilerine yetebildikleri diistincesinin onlara iyi geldigi, bos vakitlerini burada
degerlendirerek kendilerini degerli hissettikleri velilerin gozlemleri sonucunda alinan bilgilerdendir. Bunun
disinda toplumsal agidan yerine gére davranma, kurallara uyma davranislarini pekistirerek yeni kazanimlar
elde etmeleri saglanmustir.

3.6. Calisma Siirecinin Aile ve Sosyal Cevre Uzerindeki Etkileri

“Cocugunuzun calismasi sizin calisma hayatinizi ve {izerindeki bakim yiikuni etkiledi mi?”
sorusunda alinan yanitlar su sekildedir; “Bana ytik degil”, “Oglum zaten normalde de bakim yiikii olmayan
bir ¢cocuk. Calisma hayati benim calisma hayatima herhangi bir etki yapmadi.”, “Bakim ytkimi tabi ki
hafifletti, haftada bir giin kafeye, iki giin 6zel egitime gidiyor”, “Bakim yiikii yok”. Diger iki katilimciya
bakildiginda ¢ocuklariyla ayni kafede calismalar: bir katilimci icin kendi tabirinde “avantajli” olmusken,
diger katiimci da bunu destekler bir cevap vererek “ayni yerde calismak isimizi kolaylastirtyor” ifadesini
kullanmistir. Cogunluga bakildiginda aileler ¢ocuklarmi bir yiik olarak gérmemektedir. Cogu igin onlarin
calismasi, onlara iyi geleceginden bu calismanin arttirilmas: yontinde isteklidirler.

“Diger cocuklarimiz (varsa) engelli ¢ocugunuzun calismasindan etkilendi mi? Etkilendiyse bu
degisim ne sekilde oldu?” sorusuna bir katilimci hari¢ diger katilimcilarin down sendromlu ¢ocuklar: kardes
sahibidir. Katilimcilara sorulan tiim sorulardan en kararsiz ve ¢ekimser cevaplar bu sorudan alinmistir.
Ctinkti down sendromlu bireyin calismasinin ona katkidan, mutluluktan ¢ok yorgunluk olarak donecegi
diistincesi olusabilmektedir. Aile bireyleri down sendromlu yakinlarini istismara agik bireyler olarak
gormekte ve calisma ortamina giivensizlik duyabilmektedirler. Katilimcilardan biri soruya “Digerleri evli.
Onceden kardeslerinin basina bir sey gelebilir diye kafeye giivenmiyorlardi. Sonradan ben de aym endiseleri
tasidigim i¢in bes ay boyunca kafenin kapisinda bekledim. Sonra baktim ki ¢cocuguma iyi davramiyorlar ve
gayet mutlu. Ben tam olarak giivenince kardesleri de giivenmeye baslad1.” cevabini vermistir. Gortismecinin
cevabindan ¢ocugunun isi konusunda basta cekimser davrandigi, korkularinin oldugu fakat sonradan bunu
astig1 bilgisine ulasilmistir. Goriismeciler “Tabii ki zaman zaman. Ama kabullenmis olmak en tnemlisi.
Kardesleri artik engelli bir kardeslerinin oldugunun bilincinde olarak hareket ediyor.” “Kardesleri 6nceleri
bu konuda kararsiz kaldilar. Ama bir sekilde bu durumu kabul ettiler. Stirekli gelip kardeslerini ziyaret
ediyorlar. Kabullenmek bu gibi durumlarda ¢ok onemli.” gibi birbirine yakin cevaplar vermislerdir. Bir
katiimcr da “Diger ¢ocuklarim bu durumu sevingle karsiladi kardesleriyle gurur duyuyorlar.” cevabimu
vererek kardeslerinin ¢alisma durumuna destek oldugunu belirtmistir.

“Cocugunuzun calismasi size maddi anlamda bir destek sagladi mi1?” sorusuna tim katilimcilar
0zdes bir sekilde ¢cocuklarinin ¢alismasinin onlara maddi bir katki saglamadigini ifade etmistir. Bir katilimci
“ihtiyaclar1 bizler tarafindan karsilaniyor” deyip kazandig1 paray1 cocugun kendi istekleri dogrultusunda
harcadigini ve ailesi olarak gereksinimlerini de kendilerinin karsiladiklarini belirtmistir. Yine baska bir
katilimcr “kendi bagimsiz kullamiyor” diyerek ¢cocugunun kazandig1 paraya karismadiklarimi ifade etmistir.
Velilerin soylemlerinden, ¢ocuklarinin ¢calismasindan maddi anlamda bir beklentiye girmedikleri yalnizca
onlarin mutlulugunun s6z konusu oldugu anlasiimaktadar.

“Cocugunuzun galismasi sizde onun istismara agik oldugu yoniinde ya da herhangi bir zarar gorme
riskine kars1 endise olusturuyor mu?” sorusu sorulmustur. Arastirmada sorulan soru 1s1ginda aileler; “Evet,
diistinityorum ama bu biittin bireyler icin gecerli” seklinde yanit vererek cocugunu diger bireyler kadar risk
altinda oldugunu ve onlardan daha az savunmasiz gormedigini belirtmistir. “Hayir. Kurumsal ve gtivenli
bir kurumda calisiyor. Isten ¢iktigi zaman endiseler oluyor.” diye yanit veren bir katilimci ise endige
duymamasinin sebebini ¢ocugunun ¢alistig1 kuruma giiven duymasindan otiirti oldugunu ifade etmis fakat
calistigt kurumdan ayrilip, toplum igerisine karistiginda endise duydugunu sodylemistir. Bir katilimeci
endisesinin sadece kendisiyle kisith kalmadigini bu endiseye bireyin kardeslerinin de ortak oldugunu
belirtmis, “Giivenemedik basta. Acaba ne olur? Birakabilir miyiz?” diye sorguladiktan sonra 5 ay sonunda
giiven kazandiklarini ve bir zarar gérme riskine karsi endise duymadiklarini anlatmistir. Bir diger yamnt ise
“Normalde de sosyal hayata katiliyor. Belediyenin giivenli bir kurum olmas: yontinden de bir endisem
olmadi1.” seklinde yanit vererek diger katilimcryla ortak olarak kuruma giivendiklerini belirtmistir.

“Cocugunuzun calismasi cevreden tepki almaniza yol a¢ti mi?” sorusuna verilen cevaplar su
sekildedir: “Haywr”, “Hayir tepki almadik”, “Aksine olumlu tepkiler aldik, tesekkiir ve tebrik edenler
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cogunlukta.”, “Herkes simdi ¢ok memnun, herkes olumlu karsilad1.”, “Onu bir birey olarak kabul etmemiz
ve calismasimi desteklememiz cevremiz ve ailemiz tarafindan olumlu bir sekilde karsilandi.”, “Herkes
tarafindan olumlu karsilandi. Bizlere bu ugraslar i¢in tesekkiir edenler oldu.”. Cevaplarin bicimleri farkl
olsa da genel anlamda cevreden olumlu tepkiler alindigi, insanlarmn bu durumu destekledigi katilimcilar
tarafindan dile getirilmistir. “Cevremiz ¢ocugumuzun calismasini desteklemis ve onu bir birey olarak
gormemizi takdir etmistir.” cevabina bakildiginda ailenin ve cevrenin bu durumdan ne denli memnun
oldugu goriilmektedir. Iki katilimci sadece “Hayir” diyerek ayrinti vermemistir.

4. Sonug ve Oneriler

Bu calisma; calisan down sendromlu bireylerin ¢alisma hayatinin down sendromlu bireylere ve
ailelerine etkisinin aileler tarafindan degerlendirmesini arastirmak amaciyla yapilmistir. Toplamda 6 down
sendromlu bireyin ebeveyniyle gortisilmiistiir. Down sendromlu birey ve ailelerin sosyo-demografik
ozellikleri, ailelerin ve bireylerin ¢alisma hayatina karsi tutumlari, calisma hayatinin down sendromlu birey
ve ailesine olan etkisi ve calisma hayatinda ailelerin endiseleri sorgulanmustir.

Down sendromlu bireylerin ebeveynleri ¢ocuklarimin ¢alisma durumuna olumlu bakmakta, bu
durumun destekgisi olmaktadirlar. Calisma hayat: down sendromlu bireylerin ve ailelerinin sosyallesmesine
katki saglamaktadir. Calisma arkadaslariyla ve miisterilerle stirekli iletisim kuran down sendromlu
bireylerin 6zgiiveni artmakta ve bu durum sosyal hayatlarina da etki etmektedir. Ebeveynler ¢ocuklarinin is
hayatina kolay uyum sagladigin ifade etmektedir.

Yapilan miilakatlarla is hayatinin calisan down sendromlu bireylere etkisi sorgulandiginda
sorumluluk duygularinin gelistigi, gorev almada daha aktif olduklari, iletisim becerilerinin arttigy,
davranislarinda olumlu degisimler oldugu sonucuna varilmistir.

Is hayatinin ailelere olan etkisi incelendiginde de aile bireylerinin bu durumdan mutluluk duydugu,
¢ocuklarnda gordiigii olumlu degisimlerin ailelere de yansidigy, ailelerin bazilarinin bakim yiikiinde azalma
oldugu, cevrelerinden olumlu tepkiler aldiklar1 ve ¢ocuklarmin calisma durumundan dolay: ailelerin de
sosyallestigi bilgilerine ulasilmistir.

Calismadan elde edilen en 6nemli bulgulardan biri katilimcilarin ¢ocuklarinin ¢alistiklart kuruma
olan giiven duygusudur. Kuruma ve is ortamina giiven duyulabilmesinin gocuklarin calisabilmesi igin
aileler tarafindan gozetilen en 6nemli unsurlardan biri oldugu gozlenmistir.

Sonug olarak aileler ¢ocuklarinin is hayatma dahil olmalarindan memnundur. Ulasim da dahil
olmak {izere is ortaminin giivenli ve elverisli hale getirilmesi down sendromlu bireylerin calismasin
saglamaya yardimci olacaktir. Down sendromlu bireylerin calismasindan maddi beklentilerin 6tesinde
kisisel kazanimlarin olmasi bu yondeki calismalarin tesvik edilebilecegine isarettir. Resmi veya ozel
kurumlar bu minvalde gerekli giiven ortamini saglayabildikleri takdirde ailelerinin de destegiyle down
sendromlu bireyler i¢in is sahalar1 olusturabilir ve onlar1 istihdama katabilirler. Boylelikle hem down
sendromlu bireyler hem de aileleri pozitif yonlii bir kazanim elde edebileceklerdir.
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