BURCU GOREN ©

DOWN SENDROMLU COCUGA SAHIiP
ANNELERIN YASAMLARINDA BASVURDUKLARI
DiNI BASACIKMA TARZLARININ
BELIRLENMESI

6z

Down Sendromu, beraberinde zihinsel engellilik ve cesitli fiziksel belirtilerin es-
lik ettigi bir kromozon anomalisidir. Down sendromlu bir ¢ocuga sahip olmanin,
tum aile fertleri ve bilhassa annenin yasaminda pek cok etkisi vardir. Bu calis-
ma, Down Sendromlu ¢ocuga sahip annelerin bu durumla basagikmada kullan-
diklari dini basagikma yontemlerini belirlemek amaciyla gergeklestirilmistir. Bu
amagla Down Sendromlu ¢ocuga sahip Ankara ilinde yasayan 13 anne ile yari
yapilandiriimis agik uglu milakat yontemi ile gorismeler gerceklestirilmistir.
Betimsel ve sistematik analizle degerlendirilen verilerden elde edilen sonuclara
gore, annelerin cesitli dini basacikma yéntemlerini yogun olarak kullandiklari
gorilmustdr. Bu basagikma yontemleri, anlam bulma, sosyal destek, erteleyi-
ci/tahammil odakli, ilahi adalet inanci ve teslimiyet/isbirligi seklinde bes tema
altinda incelenmistir. Sonug olarak annelerin yasaminda basacikma sirecinde
dini ve manevi dgelerin olumlu ve olumsuz anlamda etkili oldugu belirlenmis-
tir. Bu 6gelerin olumlu dini basagikma yéniinde degerlendirilmesinde manevi
bakim hizmetlerinin ve egitimin roll ve dnemi vurgulanmistr.

anahtar kelimeler

dini basacikma, Down Sendromu, ilahi adalet inanci, isbirlikci tarz, erteleyici
tarz
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abstract
Religious Coping Styles of Mothers with Children with Down Syndrome

Having a mentally retarded child is difficult for parents and this situation gives
the start of a new era in their parent's life. These families who start a new
process with participation of a mentally disabled child to the family in their
lives and they need to reshape expectations and plans for the future which is
related to development of their disabled child and cope with many unexpected
sources of stress and internal and forced to pass through familial various
transformations (Abery, 2006). Parents need to cope with this unexpected
situation which change opposite direction of their life and which have a big
power to change the colour of their life. They try to adapt to the situation
with a number of coping methods, but, the continuity of disability, requires the
continuity of the coping effort. In our study, we conducted interviews with 13
mothers of children with Down syndrome. Data were collected through semi-
structured interviews in Ankara in Turkey. We found that, mothers are using
religious coping styles, especially positive coping strategies like collaborative
and submissive coping strategies. They need to give meaning to their situation
with their children and feel themselves holy and as a chosen people for an
important task. And they think their children is a "heaven key", "heavenly
person" and "angel". They ask help from God to give the right of difficult
tasks, they want power and patience from Allah. In addition, it has been found
that the mother of the disabled children have an approach about having a
disabled child as a personal transformation and a self-development/training
opportunity And also they think about their children some metaphysical
meaning (blessing, richness and luck of their house and their life) as a positive
religious coping strategy. It has been found that mother using some negative
religious coping styles, especially deferring coping style and belief in divine
justice was determined heavily.

keywords

religious coping styles, down syndrome, belief in divine justice, collaborative
style, deferring style

Giris

Zihinsel engelli bir cocugun aileye katilimiyla baslayan yeni slirecte, aileler, ge-
lecekle ilgili beklentilerini ve planlarini yeniden sekillendirmek, gelisimle ilgili
ve hic beklenmedik bircok stres kaynagiyla basacikabilmek ve icsel ve ailesel
cesitli dontsiimlerden gegcmekle sinanirlar. Bu yolculuk aile bireyleri icin hem
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kisisel hem de aile olarak bir bliyime sireci olarak tanimlanmaktadir. Her ne
kadar her ailenin bu olgunlasma macerasi baska yollarla gergeklesebilse de,
bircok ortak noktayi da icermektedir (Abery, 2006). Ailelerin karsilastiklari bu
beklenmedik durumla basacikarken kullandiklari stratejiler, literatlrde tzerin-
de durulan énemli bir konudur. Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerle ilgili aras-
tirmalar yasam boyu siiren bu tiir engellilik durumlarinin ebeveyn igin yipratici
oldugu konusunda hemfikirdir. Ornegin Down Sendromlu bir cocuk yetistirme-
nin aileye cok boyutlu etkileri vardir ve literatlirde bu etkiler, esler arasi iliskiyi
nasil etkileyecek? Anne babanin diger ¢ocuklarla iliskisini nasil etkileyecek? Co-
cuklarin kardeslik iliskilerini nasil etkileyecek? Genis aile ve arkadas cevresiyle
iliskileri nasil etkileyecek seklinde detayl ele alinmistir. Ayrica, ailenin saglik
sorunlari, egitim sorunlari ve sosyal destek bulamama sorunlariyla nasil basa
cikabilecegi de baska 6nemli bir sorun olarak karsimiza ¢cikmaktadir. Bu sorular
cevabi kolay bulunabilen tiirden sorular degildir. Her bireyin yetenek ve ka-
pasitesi farkli oldugu gibi, her ailenin de farklidir. Her aile bahsi gegen soru ve
sorunlara kendi tarzinda yanitlar bulacaktir. Bazilari icin bunlarla basagikmak
kolay, bazilari ici cok zor olabilmektedir (Abery, 2006).

Kuramsal Cerceve

Whiting (2014), engelli cocuga sahip ailelerin kendilerini “engelli aile” olarak
tanimladiklarini ifade etmektedir. Aileler, engelli cocugun engelinin, daha ilk
ginden aile Gizerinde cesitli acilardan engellere neden oldugunu belirtirken,
durumun aile Uyeleriyle genis ve dar ¢ercevede iliskiler Uzerindeki olumsuz
etkisini, is imkanlarindan ve sosyal yasamdan uzaklasmayi, dolayisiyla ekono-
mik anlamda da engellenmis olmayi ve genel olarak aile hayatinda bozulma ve
aksakliklari buna 6rnek olarak vermektedirler. Engelli bir cocuga sahip olma-
nin aile yasaminda yaptigi cesitli etkilere dair anne babalarla yapilmis bircok
arastirma sonucu mevcuttur (Whiting, 2014). Literatirde anne babalarin ko-
nuya yaklasimi ve engelli cocuklarina uyumu konusuyla ilgili dne ¢ikan temel
yaklasim, "asama yaklasimi (stage theory)"dir. Asama Yaklasimi; cocugun en-
gelli oldugunun 6grenilmesiyle ailede deneyimlenen bambaska bir slirece vur-
gu yapan yaklasimdir. Anne- baba, gercegin kabullenilmesi siirecinde bir dizi
tepkilerden olusan asamalardan ge¢mektedir (Darica ve ark., 2000). Yapilan
calismalarda, engelli bir cocuga sahip olan anne-babalarin yeni sartlara uyu-
munda, aile yapisinda, birbirleriyle iliskilerinde ve i¢ diinyalarinda zorlanmalar
ve degisimler yasadiklarina (igmeli, Ataoglu, Canan ve Ozcetin 2008; Uguz ve
ark., 2004), yasama bakis ve degerlendiris tarzlarinda bir takim etkilerin mey-
dana gelebildigine (Olsson, 2004) dair sonuglara varilmistir. Asama yaklasimina
gore engelli cocugun varligiyla beraber aile sok ve inkar (Auluck, 2008), aci ve
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depresyon, sucluluk, kararsizlik, 6fke ve kizginlik, utanma, pazarlik, kapi kapi
dolasma, mucize arama, uzlasma, mantiga birime, uyum saglama, kabul etme
gibi gibi asamalardan gegcmektedir. Her anne-baba her asamayi yasamayabile-
cegi gibi, her asamayi ayni uzunluk ve derinlikte deneyimlemeleri beklenmez
(Varol, 2005). Bu makalede, engelli cocuga sahip ailelerin engelli ¢ocuga sahip
olma gercegiyle basagikma yontemleri lizerinde durulacaktir. Basagikma, “bi-
reyin stres yaratan yasam olaylarinin igsel ve dissal taleplerini karsilamak igin
ortaya koydugu disiinsel ve davranissal ¢abalar” seklinde tanimlanmaktadir
(Folkman ve Moscowitz, 2004). S6z konusu durumlara karsi kisinin kullandig
basa ¢ikma tutumlari yas, cinsiyet, klltlr ve hastalik gibi ¢ok ¢esitli etkenlere
bagl olarak degisebildiginden bireye 6zgl bir nitelik tasimaktadir (Agargilin ve
ark., 2005). Basagikma davranislari temel olarak palyatif ya da duygu odakli
basacikma ve bilissel- problem odakli basagikma (Lazarus ve Folkman, 1984)
olarak iki kategoride ele alinmaktadir. Ayrica, bireylerin bu iki tip basacikma
tarzindan birini secip onda dogrusal olarak devam etmesinden ziyade, genel-
likle bu iki tir arasinda gidip gelen tarzda basacikma davranislari sergiledigi
belirtiimektedir (Folkman ve Moscowitz, 2004).

Problem odakli basacikma yontemleri, bilissel ve davranissal olarak prob-
leme odaklanma, stres yaratan problemlerin ¢6ziimiine odaklanma seklinde
iken, duygu odakl basacikma yonteminde (izerinde durulan konu problemin
kendisi degil, bireyde meydana getirdigi olumsuz duygulardir. Bu duygularin ce-
sitli rahatlama teknikleri, diislinceyi yeniden olumlu sekilde ele alarak olumsuz
duygulardan kurtulma gibi yontemlerle degistirilmesi seklinde duygularla ba-
sacikma saglanabilmektedir (Neely-Barnes ve Dia, 2008). Palyatif-duygu odakl
basacikma yontemleri, kaginma, nedenini sorgulama, inkar, kendini suglama
ve hayalcilik olarak siralanir (Abery, 2006). Arastirmacilar, sosyal destek arayisi,
manevi destek arayisi ve konu i¢in yeni bir ¢ergeve olusturma arayisi gibi ¢caba-
lari ise, problem odakl basagikma yontemlerine 6rnek olarak vermektedirler
(Glidden ve ark., 2006). Engelli cocuga sahip anne babalar birtakim basagikma
yontemleri ile duruma uyum saglamaya calisirken, engelliligin strekliligi, basa-
¢tkmanin da surekliligini gerektirmektedir (Friedrich ve ark., 1985). Cocugun
gelisimiyle birlikte sorunlarin tirinin degismesi kacinilmazdir. Farkli sorunlar,
farkli basacikma yontemleri gerektirmektedir. Bu noktada ailenin degisime
ayak uydurmasi, yeni yontemler gelistirmesi ihtiyaci ortaya ¢cikmaktadir (Abery,
2006). Anne-babalarin tercih ettikleri basagikma yéntemlerinin tird, sosyoeko-
nomik durumdan, cocugun engelliginin derecesinden, kisilik 6zelliklerinden ve
diger cevresel faktorlerden etkilenmektedir (Abbeduto ve ark., 2004). Bu nok-
tada dini basagikma, yasam olaylariyla basagcikmada énemli bir yontem olarak
karsimiza gikmaktadir. inanglar insan hayatinda zorluklari anlamlandirma konu-
sunda 6nemli bir etkiye sahiptir (Kula, 2005). Dini basagikma, bireyin yasamsal
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olaylar karsisinda miicadele ederken inancini kullanmasi olarak tanimlanabilir
(Pargament, 1997). Pargament ve arkadaslari, dini basagikmayi, bireyin tan-
risini problemin icinde konumlandirma tarzina gore, lice ayirmaktadir. Birinci
tur, self-directing olarak isimlendirilmektedir ve temel olarak problemin ¢6zu-
miinde birey merkezdir ve 6zgiirdir. ikinci tiirde problemin ¢éziimii tanrinin
sorumlulugundadir (deferring), son olarak lglincl tlirde ise, birey tanrisiyla
problemin ¢6ziml konusunda isbirligine gider (Glrses, 2008). Dini basagik-
manin olumlu yanlari kadar olumsuz etkileri de Gzerinde durulan bir konudur
(Trevino ve Pargament, 2007). Pargament ve ark. (2000), basacikmanin yaygin
kullanimina vurgu yaparken, dinin, basagikma yéntemi olarak genellikle olumlu
boyutlarinin ele alindigini, ancak dinin bir de karanlk ylzi oldugu gercegini
gormezden gelinmemesi gerektigini belirtmekte ve olumsuz dini basagikma
yontemlerinden s6z etmektedir (Pargament ve ark., 2000).

Bu durumda, dini basacikma yontemlerini, olumlu ve olumsuz olarak iki
ayirmak mimkuindur. Pargament, dini arinma, din gorevlilerinden destek ara-
ma, affedicilik, dini donlisiim, manevi baghlik gibi yontemleri olumlu dini basa-
¢itkma yontemlerine 6rnek olarak verirken, manevi tatminsizlik, hosnutsuzluk,
cezalandiric tanri imaj gibi yonelimlerin de olumsuz dini basacikma yéntemleri
oldugunu belirtirken, olumlu dini basagikma yontemleriyle olumlu psikolojik
uyum arasinda, olumsuz basacikma yontemleriyle de olumsuz psikolojik uyum
oldugunu belirlemistir (Ano ve Vasconcelles, 2005)

Ailelerin, ozellikle de annelerin yasadigi stres, anksiyete ve depresyonla
basacikmada kullandigi yéntemler pek ¢ok arastirmaya konu olmustur (Sengiil
ve Baykan, 2013). Ebeveynin kullandigl basacikma tarziyla stres durumu ara-
sinda iliski oldugu ve ailenin stres doguran degisikliklere uygun bicimde adapte
olabilmesinin en 6nemli sartinin basacikma oldugu belirtilmektedir (Dabrowski
ve Pisula, 2010).

Abery (2006), anne-babalarin aileye katilan Down Sendromlu bireylerle il-
gili basagikma stratejilerini dort ana baslikta toplamistir. Yiki hafifletmek, kay-
naklari iyi organize etmek, ¢6ziimsiiz gerginlik biriktirmemek ve anlam vermek
olarak siralanmaktadir (Abery, 2006). anlam verme, dini basagikmanin yogun
olarak kullanildigi bir alandir (Hood, 1996) ¢iinki insanlar yasadiklari olaylari
anlamlandirirken inanclarindan faydalanmaktadir (Kara, 2008). Hatta dinlerin
en belirgin 6zelliklerinden birinin, yani dinin niteliginin, insanlara sunduklari
nedensel aciklamalar oldugunu séylemek mimkindir (Gurses, 2008). Litera-
turde, engelli cocuga sahip ailelerin bir basacikma yontemi olarak dini basa-
¢tkmayi kullanmalarina iliskin arastirmalar bulunmaktadir. Gray (2006), Avus-
turalyali engelli cocuga sahip ailelerde zaman icerisinde degisen basacikma
yontemlerini incelemistir. Engelli cocugun yasi ilerledikge anne babanin, “dine
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yonelmek” ve “durumu yeni bir cerceve icinde degerlendirmek” seklinde basa-
¢tkma yontemleri kullandiklarini tespit etmistir. Bununla beraber, bu ailelerin
“profesyonel destek arama ve alma” davranisindan vazgectiklerini de gérmis-
tur. Bunun muhtemel sebebi, yetiskin engellilere yonelik bu tlr hizmetlerin az
olmasi olabilir. Bazi arastirmalara gore dini basa ¢ikma tarzlariyla ebeveynlik
stresi arasinda dogru orantili iliski bulunmaktadir (Tarakeswahr ve Pargament,
2001). Folkman ve arkadaslarina (2004) gore ise, birey, baska bir aciklamasi
bulunamayan durumlarda dini inanglari basagikma yontemi olarak kullanmak-
tadir. Bu anlamda ilk ¢alisma, Katolik annelerin Katolik olmayan annelerden
engelli cocuklarini kabul etme basarisi acisindan daha basarili oldugunu tespit
ettigi calismasiyla Zuk (1959)a aittir. Ayni sekilde Ortodoks inancinin da engelli
¢ocuga uyum saglamada annelerde stresi diistiriict etkisi olduguna dair sonug-
lara ulasilan arastirma da Levinson (1976) tarafindan yapiimistir.

Arastirmanin Amaci

Bu calismada, diinyada ortalama her 600 dogumda bir oraniyla, en sik gorilen
kromozom anomalisi ve zihinsel engellilik tlrli olan Down Sendromuna sahip
cocuklarin annelerinde, durumla basagikmada kullandiklari dini basagikma
tarzlarinin belirlenmesi amaglanmigstir.

Evren ve Orneklem

Arastirmanin evreni Ankara ilinde yasayan Down Sendromlu ¢ocuga sahip an-
nelerdir. Arastirmanin 6rneklemini ise arastirmacinin sosyal medya lizerinden
gonullalik esasina dayali olarak baglanti kurdugu; 13 Down Sendromlu ¢cocuga
sahip anne olusturmaktadir.

Veri Toplama Siireci

Down Sendromlu ¢ocuga sahip annelerle yari yapilandirilmis agik uglu mulakat
yontemi ile gérismeler gerceklestirilmistir. Goriismelere katilan anneler, Anka-
ra ilinde, arastirmacinin kisisel iliskileri ile ulaghigi kisiler arasindan arastirmaya
katkida bulunmaya gonilli olan kisilerden olusmustur. Gorismeler 6ncesin-
de arastirmaci, konunun annelerin yasamindaki etkisi ve anlamini gbz 6nilinde
bulundurarak, tanisma ve muhatabini rahatlatmaya 6zen gostermistir. Arastir-
macinin Down Sendromlu bir kardese sahip olmasi, bu noktada vurgulanmaya
degerdir, clinkli gorisilen anneler, gortismenin 6zellikle ilk safhasinda, ken-
dileri igin paylasmasi zor olan bu konuyu, kendileri ile benzer yasamsal tecri-
belerden geg¢mis biri ile paylasmaktan memnun olduklarini dile getirmislerdir.
Gorusmeler, katihmcilarin tercihi ile, kendi ev ortamlarinda gergeklestirilmistir.
Gorusme Oncesi katilimcilara ¢alismanin amaci hakkinda bilgiler verilmis ve
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ses kaydi yapma konusunda izinleri alinmistir. Kayda gegcirilen veriler goriisme
sonrasinda arastirmaci tarafindan yaziya dokilmus, bir diger uzman tarafindan
kontrolleri saglanmistir. Toplanan nitel veriler, betimsel ve sistematik analizle
degerlendirilmistir.

Annelerin Kullandig1 Dini Basagikma Yéntemlerine iliskin
Bulgular

Gergeklestirilen goriismeler sonucunda elde edilen veriler, betimsel ve siste-
matik analizle incelenmistir. Bulgularin, 5 ayri tema altinda toplandigi sonucu-
na variimistir.

1. Anlam verme/anlam bulma

Engelli bir cocuga sahip olan anneler, engel durumunun sirekliligi nede-
niyle, sirekli olarak basagikma yontemlerine bagsvurmak durumundadir.

Cocugun biliyiime silrecinde, degisen yas donemleri, farkl sorunlarla bir-
likte gelmektedir. Bu durumun anneleri kullandiklari basagikma yontemlerinde
de farkh ¢cozimlere yonelttigi gérilmustar.

Cocuga Metafizik Anlam Yiikleme bu basagikma yontemlerinden biri ola-
rak karsimiza ¢ikmaktadir. Anneler, cocuklarinin Bereket-sans ve huzur sembolii
oldugunu ifade etmektedirler.

Dini
Te Alt boyut Alt boyut
AR ema oyu oyu
1 Anlam bulma A..' Cocuga anlam 1.Berek?t, sans, huzur
ylikleme sembolii
2.Melek

3.Sifa kaynagi

4 Korunan/cennetlik

B. Kendine (anne)
anlam yukleme

1.Emanetin sahibi, go-
rev icin secilmis kul

2. Cennetin anahtarina
sahip olmak

3.Cennetlik bir gocu-
gun annesi olmak

4. Kisisel degisim ve ge-
lisim yasamak, bilgelik

2 Teslimiyet ve isbirligi| A.Dua etme ibadetlere ydnelme
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1.Din biyiklerinden

B.Dua isteme .
dua isteme

2. Cemaat gruplariyla
dua halkalari kurma

C. Pazarhkgi yaklagim | 1.Adak adama

2 Turbeleri ziyaret
etme

3. Hocalara gitme

Erteleyici yaklasim/

3 tahammiil odakli A.Imtihanda olma
B.Ahirette miikafat
a ilahi adalet inanci/ |A. toplum tarafindan
ceza odakli suglanma
B. ic muhasebe/an-
lam bulma
Dini sohbetlere ve
5 Sosyal destek arayisi| cemaat ¢evrelerine

katihm

“Down Sendromlu ¢ocuklar doért yaprakl yonca gibidir. Her yap-
ragl ayri ugur getirir. Evimize onunla birlikte bereket geldi. Haya-
timiza ugur geldi. Buna inaniyoruz. O geldikten sonar biz iki ev bir
araba aldik. Ben ¢alismadigim halde. Ve sonra is buldum en rahat
ve iyi maash konumda galisiyorum. Ayrica Edanin iyi niyetinden
mi bilmiyorum ama kalp g6zl agik gibi, dnsezileri ¢cok glicli. Pise-
cek yemegi, gidilecek yeri, bahsedilmeden bilir” (ilkay, 40)

ilkay Hanim, down sendromlu ¢ocugu hakkinda, “dért yaprakli yonca”
benzetmesi yapmistir. Ayrica cocugunun “kalp goziiniin acgik” olduguna inan-
digini ifade ederek, cocuguna metafizik anlam yukleme boyutuna uygun bir
tablo sergilemektedir. Cocuga yiiklenen bir diger anlam, onun Melek oldugu
seklindedir. Down sendromlu ¢ocuklarin masum hallerine istinaden onlari me-
leklerimiz diye anmak yaygindir. Ayrica internet ortaminda DS ailelerin bir ara-
ya geldikleri sosyal paylasim sitelerinde cocuklarina melekler, melegim, melek-
lerimiz, gibi ifadelerle seslenen c¢okca aile oldugu gorilmektedir.

“Ben bu ¢ocuklarin hissettiklerine inaniyorum. Bir seylerinin biz-
lerden fazla, Gstiin olduguna inaniyorum. Clinki ben aglamadan
dnce dudagini biikerdi. insanlar hep menfaatci. Ama bu cocuklar
samimi, bence onlar hepsi birer melek...” (Tugba)
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Bu konuda ailelerin genel kanisi bu ¢cocuklarin glinahsiz birer melek oldu-
gu yoninde olsa da, sosyal paylasim ortamlarinda, cocuklarimiz melek degil-
dir, herkes gibi hatalari da olan insanlardir seklinde olumsuz distncesini ifade
edenler de bulunmaktadir.

Annelerin ¢ocuklarina yikledikleri anlamlar arasinda, onlarin sifa kaynagi
oldugu inanci da yaygin gorilmistir. Masumiyetlerinden 6tlrl Allah’in 6zel
kullari oldugu dislncesi ile, sifali ellere sahip olduklari yoniinde dislincelere
sahip anneler vardir.

“Eger bir yerim agriyorsa elleriyle bana sifa verir. Ellerinin sifali
olduguna inaniyorum ben.” (Saliha)

Anneler arasinda, Down sendromlu ¢ocuklarin bu diinyada 6zel korundu-
gunu, ahirette de cennetlik olduklarina olan inancin yaygin oldugu gortlmis-
tar.

“Allah bizim ¢ocuklarimiza 6zel bir ayricalikla hayati 6nlerine seri-
yor, yollari agiyor. Tehlikeleri bertaraf ediyor.” ( Nurhan, 59)

Kendine anlam yiikleme, bir diger basacikma yéntemi olarak belirlenmis-
tir. Anneler, kendilerini, Emanetin sahibi/secilmis anne olarak nitelendirmekte-
dirler. Rodoplu, bu konudaki duygularini sdyle dile getirmektedir:

Neden ben? Clinkii sen milyonlarca insan iginden secildin. Sen
sonsuz sabri olan bir insansin evladi icin kendinden vazgececek
kadar fedakarsin ¢ok ufak seylerden mutlu olur umudunu hig vyi-
tirmezsin. Rabbinin sana verdigi saf masum melegi incitmeden en
iyi sen bakarsin yol gosterirsin (Rodoplu, 2013).

Eruygur (2012) ise, Down Sendromlu ¢ocugunun diinyaya geldigi glinlerde
yasadigi deneyimi su sekilde aktarmaktadir:

“Birden sag omzumdan yukariya dogru bir trperti yayiliyor. Nere-
den geldigini bilemedigim bir ses var simdi. Ogle yumusak, dyle
farkl, oyle huzur verici ki... Kelimeler tarif etmeye yetersiz. Beni
iyi dinle, diyor. Sana 6mur boyunca sahip c¢ikacagin, sevecegin,
kollayacagin bir emanet gonderiyorum. Ona iyi bak. Ve, geldigi
gibi esrarengizce kayboluyor.” (Eruygur, 2012)

Annelerin, yogun bicimde basvurduklari bir diger anlam ise, cocuklarinin
kendilerine sunulmus bir cennet anahtari oldugu seklindedir. Goérusiilen anne-
lerin tamami, ¢cocuklarinin kendileri i¢in ahirette cennete girme firsati oldugu
seklide dusinmektedirler.
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Belki oglumuz olmasaydi ben cennete giremeyecektim. Onun bi-
zim icin cennetin anahtari oldugunu disliniyorum” (nagehan,
38)

Ayrica anneler, Cennetlik bir cocugun annesi olmanin gururunu ve onuru-
nu yasadiklarini ifade etmektedirler.

Ne mutlu ki benim (¢ dunyalik bir ahiretlik evladim var. Ucii icin
endiselerim var ama oglum icin bir korkum yok hesapsiz sorgusuz
sualsiz cennete girecek. Ve ben cennetlik bir gocugun annesi ol-
manin gururunu yaslyorum (Saliha)

Anneler, Down Sendromlu ¢ocuklarinin dogumuyla baslayan yeni yasam-
larinda Kisisel degisim ve déniisiim yasadiklarini ifade etmislerdir. Kendilerinin
olgunlagsmasinda, Allah tarafindan gelistiriimelerinde ¢ocuklarinin vazifeli ola-
rak gonderildigine inanmaktadirlar.

“...Kizimdan sonra dert ettigim seylerim azaldi. Bir olgunluk geldi.
Ve bana 6zgiiven geldi. Simdi daha glicli oldugumu hissediyo-
rum. Daha 6nce veremedigim kararlari simdi cok giizel veriyorum
sinirlarimi rahat koyuyorum. (Tugba)

“Biz ve ¢evremizdeki bir¢ok insan, oglum sayesinde, hayata bam-
baska agilardan, ¢ok daha ayrintili bir sekilde bakma firsatini ya-
kaladik. (Mukaddes)

2. Allaha teslimiyet ve ondan yardim dileme, isbirligine gitme

Annelerin basvurdugu en yaygin basagikma yonteminin Dua Etme oldugu
goralmastar.

“ilk zamanlardaki soku atlattiktan sonra deli gibi dua etmeye bas-
ladim. Surekli ona yalvardim ¢ocugumu iyilestirsin diye. Herseye
kadir degil miisterse bir sabah uyaniriz ve o iyilesmis olurdu... ama
sonra bunun dogru dua aolmadigini anladim. Ve ondan sonra (g
sey icin dua ettim. Ona en iyi sekilde ana babalik yapabilme gi-
clinli ve becerisini bize vermesi, ona ve bize saglkli bir 6mr ver-
mesi, onun ulasabilecegi en iyi noktaya ulagmasi igin zihin agiklig
gayret vermesi.” (Saliha)

Annelerin kendi dualariyla birlikte, cevrelerinden de Dua isteme yoluna
basvurduklari gérilmektedir. Bunun bir tlr sosyal ve manevi destek arayisi ola-
rak yorumlanmasi mimkundir. Arkadas cevresiyle dua halkasi kuran, cocugun
sifasi, Down Sendromu ile birlikte gelen diger rahatsizliklari igin topluca dua
eden anneler olmustur.
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“Ben zaten her ¢ocuktan sonra siikir olarak kurban keserim. Ar-
kadaslarla toplandik, ameliyati 6ncesi dualar ettik. Ama Down
Sendromu diizelecek bir sey degil sonucta... ama imtihanimizin
hakkindan gelelim ve psikolojik olarak yipranmayalim diye dua et-
tim ve ¢ok ¢ok faydasini gordiim.” (Tugba)

Ayrica din blyuklerinden dua istemek de basvurulan bir diger yontemdir.

“Cok saygi duydugumuz bir din blyigunden dua istedik. Birkag kez
yaptik bunu. Her defasinda dua etti. Ve oglum bu noktaya geldiy-
se bu dualarla oldugunu biliyorum. Hocaya gitmedik. Ama hacca
umreye gidenlerden dua istedik. Bir de oradan gelen zemzemden
icirdik. Okunmus hurma yedirdik. Esim o dogdugunda itibaren her
gece uyumadan 6nce ona sifa niyetine Yasin okudu. Buna 23 yildir
devam ediyor. Oyle ki oglumuz ondan dinleyerek Yasin suresinin
bir kismini ezberledi.” (Saliha)

3. Tahammiil Odakli / Erteleyici Yaklasim

Annelerin Down Sendromlu bir cocuga sahip olma durumunun zorlukla-
riyla basacikmada kullandiklari birtakim tahammil odakl dini basagikma yon-
temleri de vardir. Bunlarin basinda, bu durumun bir imtihan oldugu disiincesi
gelmektedir.

“Bu bir imtihan. Herkese farkh bir imtihan geliyor bize de bdylesi
geldi. Eger sabirla 6mrim yettigi yere kadar devam ettirirsem ge-
cebilecegimi disintyorum bu imtihani (Nagehan, 38)

imtihan diisiincesi, anneyi sinandigl ve eger sinavi gecebilirse miikafat
alacagi diisiincesiyle motive ederken, 6te yandan, sinav her zaman zihin diin-
yamizda stres ve baskiyl ¢cagristirdigindan, hayatin icinde zorluklarla beraber
tat alma yerine, zorluklara tahammiil edip mutlulugu erteleme yoluna yonelt-
mektedir. Ayni sekilde, Ahirette miikafat beklentisi, annelerin kullandiklari dini
basacikma yéntemlerinden biri olarak karsimiza ¢cikmistir. Bu dlisiince annenin
zorluklarla basacikmasinda 6nemli bir glice sahiptir. Ancak erteleyici ve taham-
mul odakli olmasi agisindan olumsuz bir dini basacikma yontemi olarak deger-
lendirilebilir.

“Hamileyken de 4-5 kere hatim ettim. Ve bir sohbette bir arkadas
dua ediyordu ben de onunla birlikte séyle dua ettim, Rabbim, bu
yavrumu bana hayirlisiyla cennet vesilesi eyle dedim. Ve o anda
kalbimden gecti, bu dua ¢ok iddiali mi oldu diye (guliis) Sonra ¢o-
cuk dogunca bu duayi birlikte ettigimiz arkadas beni ziyarete gel-
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di. Ve ¢ok ¢ok tzlildim dedi, senin yikin ¢ok agir. Sok oldum...
yani ¢ok sikintilar yasadin dedi. Niye dedim, o duayi senden 6g-
renmistim, hosuma gitmisti Allahtan istedim verdi. Hani cennet
vesilesi istiyorduk dedim. Gergekten gonilden istemistim demek
sen gonilden istemiyormussun dedim.” (Tugba)

“Belki de kizim benim igin blyik bir sans. Intihanlarimizin 6dalinG alicaz.
Ama o zaman yani ge¢miste bdyle diisiinmek ¢ok zor” (ilkay )

4. ilahi Adalet inanci

Hemen her dinde ve her kiiltiirde cesitli sekillerde goriilen ilahi adalet
inancinin dini 6gretilerden ziyade, psiko-sosyal nedenlerle agiklanmaktadir
(Kaplan, 2010). “iki yiizii olan bir madalyona” benzetilen ilahi adalet inancinin,
madalyonun bireye déniik yizi olumlu olup bu inancin, stres, depresyon, trav-
ma gibi psikolojik sorunlarda tampon vazifesi gordigi ve bir basagikma yon-
temi olarak etkili oldugu anlasilmaktadir. Uziicii bir durumla karsilasan bir in-
san, bu durumu telafi etme yoluna gider. Telafi edemediginde, bu durumda bir
hayir olacagi ya da bunun bir imtihan oldugu, giinahlarina kefaret olacag gibi
disincelerle teselli bulmaktadir. Ancak, madalyonun birde topluma bakan bir
ylzU vardir. Basina gelen musibeti kendisinin bir kusuru olarak gérmeye yatkin
kisiler, baskasinin basina gelen musibetleri de ayni anlayisla degerlendirerek,
magdura karsi duyarsiz kalmakta, hatta bir adim ileri giderek magdurun basina
gelene layik oldugunu, magdurun bunu giinah veya kusurlarindan dolayi hak
ettigini distinerek magduru kinama egilimi gosterebilmektedirler.

Annelerin, Down Sendromlu bir cocuga anne olarak secilmelerinin nedeni
konusunda bir kafa karisikligi icinde olduklarini gézlemlenmistir. Ozellikle an-
neligin ilk bir yilinda, anneler, gecmise donik sorgulamalar yasadiklarini ifade
etmislerdir. Cocuklarinin engelli dogmasi ile gegmis yasantilarindaki giinahlari
arasinda bir bag kurarak duruma olumsuz da olsa bir neden, bir anlam bulmaya
caba gostermislerdir. Bu haliyle bir anlam bulma yolu olarak kisisel ilahi adalet
inanci annelerin yasaminda bir dini basagikma yontemi oldugu gorilmastir.

“ilk zamanlar neden bu bana oldu ne hatam oldu diye cok diisiin-
diim. Bu bir ceza mi diye ¢ok distindim. Bir iki sene boyle dislin-
meyi slirdirdim. Ama sonradan bununla bir alakasi olmadigini
distnebiliyorsunuz.” (Nagehan)

“Geg¢misime dondidm, yaptigim bir hata mi var dedim, bunlari ¢cok
dislindiim ¢ok. Belki zamaninda ceza olarak distindiim ama oku-
dukga dgrendikce bu diisiincelerim degisti.” (ilkay)
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Kisisel ilahi adalet inanci, anneler arasinda yaygin b¢imde gortlmektedir.
Allahin adil olduguna inandiklarini ve eger bu is icin kendileri segildiyse bunun
mutlaka bir sebebi oldugunu kendi i¢lerinde distindiklerini ifade eden ¢ok sa-
yida anne olmustur. Ancak sira toplumdan, akraba ve arkadas ¢evresinden bu
tir yorumlar duymaya geldiginde annelerin bu konuda son derece rahatsiz ve
tepkili olduklari gbzlemlenmistir. toplumsal ilahi adalet inanci ismini verebi-
lecegimiz bu tutum, zaman zaman toplumumuzda, “kimbilir ne hata yapt ki
basina bu geldi” seklinde kisinin yoklugunda ya da yliziine yapilan yorumlarla
kendini gostermektedir. Bu tiir yorumlara muhatap olan anneler, bundan hem
cok incinmekte hem de ¢cok 6fke duymaktadirlar.

“Esimin butlin ailesi bize bunu c¢ok hissettirdi, acikca soyledi ve
hala stirliyor bu 28 senedir. Biz intizar verdik de bundan oldu bun-
lar diyorlar. Evi terk ettigimiz icin 20 yasindayken, bize intizar et-
mis kayinvalidem. Ve aksam ayni masada otururuz biylk kaynim
hala konusmaz. Intizarinin nedeniyle bu ¢ocugun diinyaya geldi-
gini disindyor kayinvalidem. Ama bundan gururla bahsediyor. 8
ayhk hamileydim bobiirlene bébirlene ben dedim Allahim ona
bir kiz ver ama hayrini gormesin ekmegini yemesin.” (Nurhan)

Bu durum zaman zaman esler arasinda da yasanmakta ve sorunlara neden
olabilmektedir.

Cocugumuz Down Sendromlu dogunca esim bunun sebebini bana
yordu. “dogru dirist namaz kilmayi bilmiyorsun olacagi buydu”
demisti. (Sultan)

Dini anlamda nasihat pozisyonunda olan, s6zi dinlenen kisilerin, bu konu-
daki yorum ve nasihatlerinde de zaman zaman ilahi adalet inanci odakli yorum-
lara rastlandigi gorilmdstlr. Bu durum, toplumdan herhangi birinin yapacagi
bir yorumdan ¢ok daha yikici etkide olabilmektedir.

“Bir din gorevlisinin sohbeti esnasinda Allah’in adaletinden bah-
sederken kim bilir siz ne glinah islediniz ki bu ¢ocugu size verdi
Allah demesi bana en blylik darbe oldu.” (Saliha)

5. Sosyal destek arayisi

Down Sendromlu ¢ocuga sahip annelerin durumla basagikmasinda, sosyal
destegin yeri buyulktlr. Bu anlamda dini icerikli sosyal aktivitelerin annelerin
yasaminda 6nemli yer tuttugu belirlenmistir. Anneler, ¢ocuklarinin dogumun-
dan sonra duruma anlam verme cabasi ile, bu tlr gruplardan destek alma yo-
luna gitmektedirler. Bu amacla, sohbetlere katildiklarini ifade eden annelerden
Saliha hanim durumu soyle agiklamistir:
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“ilk altr ay boyle gecti. Bir anlam verememek bu duruma beni yi-
yip bitiriyordu. Sebebi neydi bunlarin? Bunu biri bana ¢ikip soy-
lese sanki birden rahatlayacaktim her seyi kabul edecektim ama
yoktu soyleyen kimse. Sohbetlere basladim. Cocugumu alip gidi-
yordum sohbete. Sanki hocanin anlattigl her sey banaydi. Onun
her sozind iger gibi dinliyordum. Sifa aramiyordum c¢ocuguma.
Gonliime sifa artyordum. Anlattik¢a rahatliyordum kendimi glicli
hissediyordum.” (Saliha)

Tartisma ve Sonug

Gorusmeler sonucunda, Down Sendromlu ¢ocuga sahip annelerin;
e Kendilerini “secilmis anne” olarak distndigu,
e Allah’in kendilerine bir "emanet" verdigi,

e Emanet olan ¢ocuklarinin kendileri igin cenneti kazanmak igin bir firsat,
"cennet anahtari " olduguna inandigi,

e Evlerinde artik birer "melek" le yasadiklarina inandiklari,

e "Cennetlik" bir cocugun anne-babasi olma 6dilinin kendilerinin oldu-
8gu,

e Cocuklarinin eve "bereket", yasamlarina "sans" getirdigi,

e Down Sendromlu gocuklarin 6zel olarak “korundugu”,

e Cocuklari aileye katildiktan sonra aileye " huzur" geldigi,

inanglarindan bir ya da birkagina sahip oldugunu, bazi annelerin ise bu
inangarin tamamini tasidigini gérmek mimkin olmustur.

Annelerin, ¢ocuklarinin durumuna, varligina ve anne olarak kendilerinin
secilmis olusuna bu tarz anlamlar yuklemeleri, basagikma ihtiyacinin bir sonu-
cudur. insan hayatinin zorluklarla birlikte yasanabilir hale gelmesinde, “anlam
verme” 6nemli bir yere sahiptir. Anneler ve babalar, yasamlarindaki bu degi-
siklikle basacikabilmek icin onu anlamlandirma ihtiyaci duymaktadir. Clnki
Kushner’in ifade ettigi gibi, “insan, eger bir anlami varsa, neredeyse her aciya
gogs gerebilirken, eger bir anlami yoksa, klcilk acilara karsi bile tahammiilsiiz
olmaktadir”” Annelerin, kendilerini, 6zel gorevler igin segilmis 6zel insanlar ola-
rak addetmelerinin sebebi de iste bu anlam arayisi olabilir. Musevi din adami
olan Harold Kushner, “When Bad Things Happen to Good People” adli kitabini,
Ug yasindaki ogluna olimcdl bir tani konulduktan sonra yazmistir. “Tanrim, ne-
den?” Sorusu, kitabin baslangi¢ sorusu olmustur. Kushner, gecmisteki inanciyla
buglinki inancini karsilastirirken, bir dénem moda olan “Tanri 6ldU” sloganinin
yer aldigi kamyon arkasi yazilarina nazire yapan “benim tanrim 6lmedi, sizinki
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icin Gzglinim” sloganlarini hatirlatarak, kendisinin sloganinin da “benim Tan-
rim zalim degil, sizinki icin izglinim” oldugunu belirtmektedir. Yahudi inancin-
da basa gelen Gzlicli hadiselerin kisilerin glinahlarindan kaynaklandigini hatir-
latan Kushner, bunun dogru olmadigini, Tanri’nin kotulikten hoslanmadigini
ama engel de olmadigini anlatmaktadir. Ancak bu inancin, insana yasadikla-
ri_hakkinda bir anlam duygusu verdiginin altini ¢izen yazar, “eger yasananlar
glinahlarimin cezasi degilse, bunca aci anlamsiz mi?” Sorusunu sormakta ve
“Clnki insan, eger bir anlami varsa, neredeyse her aclya gogis gerebilirken,
eger bir anlami yoksa, kiiclik acilara karsi bile tahammdiilstiz olmaktadir.” seklin-
de bu soruyu yanitlamaktadir. Gaziler izerinde yapilmis bir ¢calismayi hatirlatan
Kushner, ciddi yaralarla hastanede tedavi goren gazilerin, benzer yaralanma
hadiselerini, basketbol oynarken ya da ylizerken ya da baska herhangi bir se-
beple yasayan hastalara gore, durumlarina ¢cok daha kolay uyum sagladiklarini,
¢lnki bu durumda olmalarinin 6nemli bir nedeni olduguna inandiklarini anlat-
maktadir. Aynen bunun gibi, cocugunun engelli olmasinin bir yerlerde varolan
bir amaci olduguna inanan anne-babalarin bu durumu daha kolay kabul ede-
bildiklerini belirtir.

Hitler'in Avrupa'yi Yahudilerden kurtarmaya yonelik "Nihai C6zim"ln bir
pargasi olarak, Almanlar’in ele gecirdigi her yerde, Yahudilerin imha edilmeden
once toplumdan tecrit edildigi gettolar kurulmustu. Bu gettolardan birinde ya-
samis ve kurtulmus olan Martin Gray (2006), “For Those | Loved” adini verdigi
kitabinda, yasamini anlatmaktadir. Toplama kampindan kurtulduktan sonra,
yasamini yeniden kurusunu, evlendigini, ailesi ile mutlu oldugunu ve basarilara
ulastigini, hayatin toplama kampinin karanlgindan sonra gok gilizel gorindu-
glinden bahsetmektedir. Ancak bir giin ormanda baslayan bir yanginin Giney
Fransa’daki evine ulasmasi ile esini ve cocugunu kaybeder. Kendini perisan eden
bu trajedi onu kopma noktasina getirmistir. Cevresindeki herkes ona, yangina
neyin ve kimin sebep oldugunu, sorumlulari arastirmasini énerir. Ancak onun
tepkisi cok farkl gelisir. Bunu arastirmak yerine, yanginlari 6nlemeye yonelik
cesitli faaliyetlerin icinde yer almayi tercih eder. Bunu, soyle aciklamaktadir:

“Gec¢mise, olayin nedenlerine, ihmali olanlarin kimligine yonelmek, birile-
rine karsi cabalamak, birilerini suclamak, zaten yalniz olani daha da yalnizlastir-
maktan baska bir ise yaramayacak. Hayat, “birsey i¢in” yasanmali, “birseylere
kars1” degil. “Bu neden basima geldi” sorularini atlatip, “bu oldu, simdi ne yap-
mak lazim?” Sorusuna odaklanmak gerek”.

Gergeklestirilen gorlismelerde de engelli cocuga sahip annelerin, bahsi
gecen yazarlarla benzer bir stirecten gectigini gormek mimkin olmustur. Co-
cugunun diinyaya gelisinin ilk yillarinda “neden?” Sorulari 6n plandayken, de-
vam eden sirecte bu sorularin yerini “ne yapabilirim?” Sorulari almaktadir. Bu
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durum, duygu odakl basacikma yontemlerinden, problem odakli yontemlere
gecisi yansitmaktadir.

Katihmcilarin, literatlire uyumlu olarak duygu odakli ve problem odakli ba-
saglkma tarzlari kullandiklarini gérmistir. Bir anne, birden fazla basagikma tar-
zini ayni zamanda ya da farkli zamanlarda benimsemekle birlikte, cocugu kiictik
yasta iken duygu odakli basagikma tarzlarina yonelen annelerin, ¢ocugun yasi
blylidikce problem odakli tarzlara yoneldikleri gérilmustir. Ayrica, annelerin
kullandiklari basagikma tarzlarinin, asama yaklasiminda belirtilen asamalarla
paralellik gostermekte oldugunu goze carpmaktadir. Ornegin bebegin engel-
li oldugunun 6grenildigi ilk donemi takiben gelen pazarlik asamasi, annelerin
adak adama, tirbe ziyaretlerinde bulunma, giinah oldugunu distinduga is-
lerden uzaklasip daha ¢ok ibadete yonelme seklinde Allahtan durumu degis-
tirmesi icin bir mucize bekleyerek ¢abalarda bulunduklari dénemle paralellik
arz etmektedir. Ayni sekilde, suglu hissetme ve suglu arama agamasina uygun
bicimde anneler, bebegin dogumunun 6zellikle ilk yilinda, buna neden olacak
hangi sucgu, hangi glinahi islediklerine dair yogun bir muhasebe igine girmis ol-
duklarini ifade etmislerdir. Ayrica eslerin bu konuda birbirini sucladigi, ibadet-
lerini dizenli olarak yerine getirmedigi icin ya da baska dini sebeplerle bu ¢ocu-
gun Allah tarafindan kendilerine verildigi seklinde esler arasinda suglamalar ve
neden arayislarinin yasandigi donem de, ayni asamaya denk diismektedir.

Asama yaklasiminin anlam verme, mantiga biiriime asamalarina denk ge-
len dini basagikma tarzi ise, cocuguna ve kendine, dini/manevi gorevler ve an-
lamlar yikleme seklinde ortaya ¢ikmistir. Bireylerin, kendilerini ¢aresiz hisset-
tikleri durumlarda, bir care sunamasa da, anlam vererek, imit vererek, sosyal
destek saglayarak ya da diger yollarla, yasami devam ettirilebilir kilan bir kay-
nak olarak din, insanligin varolusundan bu yana, olumlu ve olumsuz etkileri ile
zor zamanlarin basvuru kaynagi olagelmistir. Dini/manevi basagikma yontem-
lerinin yogun bigimde kullanildigi gorilmustir. Anneler duygu odakli/isbirlikgi/
pazarlik¢l yontemleri daha ¢ok ¢ocuklarinin dogumunu takip eden ilk yillarda
benimserken, problem odakli/ bilissel dini basagikma yéntemlerini ¢ocukla-
rinin ilerleyen yaslarinda daha siklikla kullanmaktadir. Toplumsal ilahi adalet
anlayisi ise, kanayan bir yara halinde, her donemde anneleri olumsuz etkileyen
toplumsal bir yanilgi olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Toplumun suglayici ve yargi-
layici bakislari, goriismeler sirasinda istisnasiz her anne tarafindan rahatsizlikla
dile getirilmistir. Bu noktada, toplumun engellilik konusunda yeterli egitimden
yoksun oldugunu belirtmek ve bu konuda gergeklestirilecek projelere ihtiyag
oldugunu vurgulamak yerinde olacaktir.

Ayrica, annelerin yasaminda, durumla basacikma siirecinde dini dgelerin
ne kadar etkili oldugu net sekilde gorilmistir. Yanlis degerlendirildiginde son
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derece yikici ve yipratici fonksiyonu da olabilecek din ve maneviyatin basacik-
ma slrecinde dogru tarzda kullanilmasi igin gerek egitim gerekse manevi ba-
kim hizmeti verilmesinin gerekliligi ortaya ¢cikmistir. Annelere verilecek manevi
bakim hizmeti ile onlarin basagikma siirecinde dogru anlamlandirma, ilahi ada-
let inancinin yipratici tarzda yorumlanmasini engelleme, dogru sosyal destek
alma ve tahammil yasantisinin yerine sabir ve ¢6ziim odakli yaklasimi tercih
etmeleri konusunda destek saglanmasi miimkin ve gereklidir.

Notlar
(*) Dr., Din Psikolojisi.
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