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Oz

Williams Sendromu, belirli bir kromozomda silinme meydana gelmesi ile olusan ndrogelisimsel bir
bozukluktur. Goriilme siklig1 diisiik olan Williams Sendromu ile ilgili yapilmis ¢alismalar hem iilkemizde hem
de diinyada son derece sinirhidir. Bu aragtirma ile Williams Sendromu olan bireylerin ailelerinin yasadigi
deneyimlerin ve giigliiklerin belirlenmesi amaglanmaktadir. Arastirmanin modeli nitel arastirma yontemidir.
Aragtirmaya bes Williams Sendromu olan bireyin ailesi katilmistir. Arastirmada veriler, yar1 yapilandiriimig
goriisme yontemi ile ve telefon araciligi ile toplanmistir. Veriler betimsel analiz ile analiz edilmistir. Arastirma
bulgularina gore; katilimcilarin tiimiinin Williams Sendromu olan bir ¢ocuga sahip olmay1 zor bir deneyim
olarak degerlendirdikleri, cocuklarinin gelecegine yonelik kaygi tasidiklart gozlenmistir. Ailelerin yasadiklari
giicliiklere bakildiginda 6zellikle cocuklarinin davranis problemlerine dair yasanan giicliikler 6ne ¢ikmaktadir.
Bunun yaninda egitim ve saglik alaninda uzmanlarin konu ile ilgili bilgisinin yetersizligi, sahip olduklar
olumsuz tutumlar ve ayni zamanda verilen hizmetlerin yetersizligi ile ilgili goriisler 6ne ¢ikmaktadir. Ek olarak,
kaynaklarin azlig1 ve bilgiye ulagmanin zorluguna iliskin bulgular da elde edilmistir.
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Williams Sendromu, 7q11.23 kromozomunda silinme meydana gelmesi nedeni ile olusan bir néro-
gelisimsel bozukluktur (Mervis, Robinson, Bertrand, Morris, Klein-Tasman ve Armstrong, 2000). Son verilere
gore toplumda goriillme orani 7500°de bir olan (Stromme, Bjornstad ve Ramstad, 2002), nadir goriilen bir
bozukluk olarak bilinen Williams Sendromu ile yapilmis ¢alisma sayisi son derece azdir.

Williams Sendromu yiiz hatlarinda belirgin 6zellikler, doku anormallikleri, kardiyovaskiiler problemler,
belirgin kisilik ozellikleri ve degisen oranlarda zihinsel yetersizlikler ve 6grenme giigliikkleri ile kendini
gostermektedir (Searcy, Lincoln, Rose, Klima, Bavar, Korenberg ve dig., 2004). Williams Sendromu olan
bireylerin beyinlerinin ¢esitli bolgelerinde farkliliklar goriilebilmektedir (Bellugi, Klima ve Wang, 1996. Bu
bireylerin biligsel 6zelliklerinin incelendigi ¢aligmalara bakildiginda genel olarak orta ve hafif diizey zihinsel
yetersizlikten normal zeka boliimii araligma kadar degisen zeka diizeyleri goriilebilmektedir (Searcy ve dig.,
2004). Williams Sendromu olan bireylerin dil dzelliklerine bakildiginda, genel olarak dilin alaninin, diger
alanlara gére sendromdan daha az etkilenmis oldugu goriilmektedir (Mervis ve dig., 2000; Searcy ve dig., 2004).
Bunun yaninda, bu arastirmalar incelendiginde, bireylerin sozel alandaki zeka boliimii puanlarmin genel zeka
bolimii puanlarindan daha yiiksek oldugu goriilmektedir (Searcy ve dig., 2004). Williams Sendromu olan
bireylerin, var olan dil diizeyleri géz 6niinde bulunduruldugunda, 6zellikle ifade edici dil alaninda daha yiiksek
performans gosterdigi bilinmektedir (Reilly, Losh, Bellugi ve Wulfeck, 2004; Searcy ve dig., 2004) Bununla
birlikte, yapilan ¢aligmalarda, Down Sendromu olan yas ve zeka boliimi acisindan eslenmis kontrol grubu ile
karsilastirildiginda, Williams Sendromu olan bireylerin isitsel bellek alaninda daha yiiksek performans gésterdigi
ortaya konmustur (Mervis ve dig., 2000; Wang ve Bellugi, 1994). Bunun aksine, gérsel-uzamsal alanda ise, yine
yas ve zeka boliimil agisindan eslenmis kontrol grubu ile karsilastirildiginda, Williams Sendromu olan bireylerin
belirgin 6l¢iide daha diisiik performans gosterdikleri ortaya konmustur (Mervis ve dig., 2000; Wang, Doherty,
Rourke ve Bellugi, 1995). Son olarak, diger norogelisimsel bozukluklarmn aksine, Williams Sendromu olan
bireylerin zeka boliimii puanlarinin yasla birlikte, yetiskinlik doneminde diismedigi, tipik gelisim gosteren
bireyler ile benzer hareketlilik sergiledigi goriilmistiir (Searcy ve dig., 2004).

Willians Sendromu olan bireylerin sese karsi asir1 duyarlilik gostermektedirler (Blomberg, Rosander ve
Andersson, 2006; Sarimski, 1997). Bunun yaninda, miizige olan yatkinliklar1 da bilinmektedir. Williams
Sendromu olan bireyler, tipik gelisim gosteren bireyler ile karsilastirildiginda, yiiksek diizeylerde stres, korku,
spesifik fobi ve kaygi yasayabilmektedirler (Blomberg ve dig., 2006; Dykens, 2003; Ng, Jarvinen ve Bellugi,
2014). Williams Sendromu olan bireylerin sosyal 6zelliklerine bakildiginda, hipersosyal bir goriinim 6n plana
cikmaktadir (Ng ve dig., 2014). Bu durum zaman zaman yabancilar ile fazlasi ile yakinlasma gibi davranig
sorunlar1 seklinde kendini gosterebilmektedir (Sarimski, 1997). Bu bireylerin yiiksek sosyallesme istekleri ile
birlikte sosyal kaygilar1 da bulunabilmektedir (Ng ve dig., 2014). Williams Sendromu olan bireyler, insan
canlisi, sevecen, duyarli ve arkadas canlisi olarak degerlendirilmektedirler (Riby, Kirk, Hanley ve Riby, 2014).
Bununla birlikte, sosyal yaklasimlarda farkliliklar (6rn. Yiize uzun siire bakma- Mervis ve dig., 2003) ve
baskalarinin duygu ve diisiincelerini anlamada giigliikler ve farkliliklar bulunabilmektedir (Tekin ve Girli, 2011.
Bu bireylerin bagkalarinin niyetlerini anlamada giigliik ¢ektikleri, (Tekin ve Girli, 2011), tanimadiklar1 insanlara
kolaylikla yaklasabildikleri ve onlarla yakmlik kurduklari, bu durumun bazi durumlarda bireylere tehlike
olusturabilecegi ortaya konmaktadir (Riby ve dig., 2014). Bununla birlikte, 6zellikle yetiskin dénemde, bu
bireylerin yasitlar1 ile olan iliskileri ve sosyal izolasyon konusunda sikintilar yasayabilecekleri bilinmektedir
(Riby ve dig., 2014). Bireylerin sosyallesmeye kars1 istegi bulunsa da, karsidakini rahatsiz edecek kadar asiri
arkadas canlis1 bir tutum, konusmalar siirdiirmede giiglilk, dar sosyal repertuar gibi nedenlerin bu durum
iizerinde etkili oldugu diisiiniilmektedir (Ng ve dig., 2014).

Bu bireylerin gosterdikleri davranis 6zelliklerine bakildiginda, karsilastirildiklar1 gruplara gére degismek
ile birlikte, davranig sorunlar1 bulunabilmektedir. Bunlar arasinda en belirgin olanlardan biri yeme sorunlari,
ozellikle yemek segiciligi olarak goriilmektedir (Sarimski, 1997). Williams Sendromu olan bireylerin biiyiik bir
¢ogunlugunda uyku sorunlar1 da goriilebilmektedir. Bu durum, uyku zamanma geciste zorluk, uykuyu reddetme
gibi davranis sorunlari ile de kendini gosterebilmektedir (Annaz, Hill, Ashworth, Holley ve Karmiloff-Smith,
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2011). Bunun yaninda dikkat ve duygu durum sorunlari, tekrarlayic1 davranislar, takintili davraniglar ve bunlara
bagl davranig sorunlar1 da bulunabilmektedir (Klein-Tasman, Lira, Li-Barber, Gallo ve Brei, 2015).

Williams Sendromu olan bireylerin aileleri ile gerceklestirilen ¢alismalara bakildiginda, Down Sendromu
(Fidler, Hodapp ve Dykens, 2010), Fragile X ve Prader Willi Sendromu (Sarimski, 1997) gibi diger genetik tan1
gruplarinin ailelerine gore daha fazla iiziintii ve stres yasadiklart ortaya konmaktadir. Ailelerin taniyt
duymalarinin onlar {izerinde etkisi {izerine olan bir arastirmada, ailelerin genetik danigman ile goriismeleri ve
yazili bilgi almalarmin olumlu etkisi ortaya konmus, ayni zamanda ailelerin tani sirasinda, ozellikle gelecek
konusunda umutlandirilmak istedikleri belirtilmistir (Waxler, Cherniske, Dieter, Herd ve Pober, 2013).

Williams Sendromu iizerine uluslararasi alanyazinda, yeterli olmasa da ¢aligmalar bulunmaktadir ancak
Tirkiye’de yapilan ¢aligmalar son derece sinirlidir (Baykan ve dig., 2009; Cantekin ve Pediik, 2014; Tekin ve
Girli, 2011). Ailelerin karsilagtiklar1 sorunlar1 belirlemeye yonelik ise gerek yurt i¢i gerekse yurt disinda
derinlemesine bir ¢alismaya rastlanmamigstir. Bu ¢alisma ile Williams Sendromu olan bireylerin ailelerinin
yasadigi deneyimlerin ve giigliiklerin belirlenmesi amaglanmaktadir.

Yontem
Arastirma Modeli

Williams Sendromu olan bireylerin ailelerinin yasadigi deneyimlerin ve giigliiklerin belirlenmesinin
amagclandig1 bu arastirma nitel bir arastirma olup arastirmada amagh 6rnekleme yontemlerinden biri olan uygun
ornekleme kullanilmigtir. Arastirmaya katilim goniilliiliik esasina dayanmaktadir.

Katilimeilar

Aragtirma katilimcilarina ulagmak ic¢in Oncelikte Williams Sendromu Dernegi kanali ile duyuru
yapilmistir. Arastirmaya katilan aileler ile birinci arastirmaci tarafindan birebir telefon goriismeleri
gerceklesmistir. Arastirma oncesinde, katilimci ailelere arastirmanin amaci, niteligi hakkinda yazili olarak bilgi
verilmistir. Sonrasinda gergeklestirilen telefon goriismelerinde ayni bilgilendirmeler sozlii olarak da yapilmis ve
alinacak olan ses kaydi igin sozlii izinleri almmistir. Arastirmaya katilan bes katilimcmin tamami Williams
Sendromu olan ¢ocuga sahip annelerdir. Katilimcilarin demografik bilgilerine Tablo 1’de yer verilmistir.

Tablo 1
Arastirmaya Katilan Annelere Iliskin Bilgiler

Katihmcilar Yakinlik Derecesi ikamet Edilen Sehir Aylhik Gelir Mezuniyet Durumu
K1 Annesi Yalova 5.500 Universite

K2 Annegsi Gaziantep 1.450 [kdgretim

K3 Annesi Istanbul 2.000 Lise

K4 Annesi Istanbul 2.000 Lise

K5 Annegsi Istanbul 5.000 Universite

Katilimcilarin gocuklarina ait 6zellikler ise Tablo 2°de gosterilmektedir. Cocuklarin yaslart bir yas ile 13 yas
arasinda degismektedir ve cogunlugu erkektir.
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Tablo 2
Arastirmaya Katilan Cocuklara Iliskin Bilgiler

Ozel Egitim Alma Ozel Egitim Alma

Katihmcilar Cocugun yas1 Cocugun Cinsiyeti Durumu Siiresi
K1 21 ay E Evet 1ay
K2 2 yas E Hayir -

K3 10 yas K Evet 8 yil
K4 13 yas E Evet 6 yil
K5 3.5 yas E Evet 1.5yl

Veri Toplama Siireci

Arastirmada nitel aragtirmalarda siklikla kullanilan, yar1 yapilandirilmis goriisme teknigi kullanilmistir.
Gorilismeler telefon araciligiyla yapilmistir. Verilerin toplanma asamasinda gerceklestirilen telefon goériismeleri
i¢in Android tabanli bir akilli telefon ve goriismelerin kaydedilmesi ig¢in bir Android uygulama kullanilmaistir.
Goriismelerin tamami birinci yazar tarafindan gerceklestirilmistir. Gorlismelerin saat ve giiniiniin belirlenmesi
icin oncelikle katilimcilar aranmig, sonrasinda belirtilen giin ve saatlerde katilimcilarin aranmasi ile goriismeler
gerceklestirilmistir. Goriismeler sonrasinda, ses kayitlarmin dokiimii, kayit uygulamasindan dinlenerek Office
Word programu ile yazili hale getirilmistir.

Goriisme Oncesinde, ailelere yoneltilen sorular hazirlanmistir. Bu kapsamda, arastirmacilar dncelikle
alan yazin taramasi yapmis, yar1 yapilandirilmis agik uglu sorulardan olusan bir goriisme formu olusturmustur.
Sorular olusturulduktan sonra aciklik, anlasilirlik, incelenecek konuyu kapsama ve ailelerin diizeylerine
uygunlugu agilarindan degerlendirilmesi amaciyla, yar1 yapilandirilmig goriismeler konusunda deneyim sahibi ve
ozel egitim alaninda caligmalar1 olan iki alan uzmani tarafindan degerlendirilmistir. Yapilan degerlendirme
sonucu gerekli diizenlemeler gergeklestirilmistir. Son olarak bir aile bireyi ile 6n goriisme pilot calisma
kapsaminda gerceklestirildikten sonra sorulara son sekli verilmistir. Yapilan caligmalarin sonucunda olusturulan
goriisme formu, katilimeilara ait demografik bilgilerin belirlenmesinde kullanilan dokuz soruyu ve yasadiklar
deneyimleri ve giicliikleri belirlemeye yonelik goriislerinin belirlenmesinde kullanilan bes soruyu icermektedir.
Tablo 3’de goriisme formunda bulunan sorular yer almaktadir.
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Tablo 3

Goriisme Sorular

Demografik Bilgileri Belirlemeye Yonelik Sorular

1-Williams Sendromu olan ¢ocuga yakinlik dereceniz nedir?
2-Hangi sehirde ikamet etmektesiniz?

3-Kag yasindasiniz?

4-Evinizin aylik geliri ne kadar?

5-En son bitirdiginiz okul nedir?

Williams Sendromu bulunan gocugunuz;

6-Kag yasinda?

7-Cinsiyeti nedir?

8-Ozel egitim aliyor mu?

9-Ne kadar siiredir aliyor?

Yasanilan Deneyimleri ve Giigliikleri Belirlemeye Yonelik Sorular

1-Cocugunuzun Williams Sendromu oldugunu nasil 6grendiniz?

2-Cocugunuzun Williams Sendromu olmasi size nasil hissettiriyor? Bu konudaki duygularimzi ve diisiincelerini paylasabilir
misiniz?

3-Sizce Williams Sendromu olan bir ¢ocuga sahip olmanin getirdigi zorluklar nelerdir?

4-Cocugunuza yonelik hizmetlerden faydalanirken yasadiginiz deneyimleri paylasabilir misiniz?

a. Egitime yonelik deneyimlerinizi paylasabilir misiniz?

b. Saglik hizmetlerine yonelik deneyimlerinizi paylasabilir misiniz?

5-Bu zorluklarla bas etmek i¢in neler yapiyorsunuz?

Verilerin Analizi

Verilerin analizi betimsel analiz yoluyla gerceklestirilmistir. Betimsel analizde, elde edilen veriler, temalara gore
ozetlenir ve yorumlanir. Bu tiir analizde amag; elde edilen bulgular1 diizenlenmis ve yorumlanmis bir bicimde
okuyucuya sunmaktir (Yildirim ve Simsek, 2008). Goriismeler sonrasinda elde edilen ses kayitlari, degisim ve
oynama yapilmaksizin yaziya dokiilmiistiir. Katilimcilarla gergeklestirilen gériismelerin dokiimleri her katilimci
icin ayr1 bir goriisme kayit cetveline islenmis ve sayfa numarasi verilmistir. Goriisme dokiimlerinin tamami
kiimiilatif olarak toplandiginda 19 sayfa olmustur. Bulgularin yazimmda dogrudan alintilar yapilirken ilk olarak
kiimiilatif sayfa numarasi, ardindan sira numarasi verilmistir. Verilerin analizi yapilirken, 6ncelikle goriisme
sorularina dayali olarak tematik ¢erceve olusturulmus, ardindan gériismeler yoluyla olusan verilere gore goriisme
kategori anahtari olusturulmustur. Buna gore; Williams Sendromlu bir ¢ocuga sahip olmanin genel zorluklari,
Williams Sendromunun az rastlanmasindan kaynaklanan zorluklar, tanilama siireci, Williams Sendromlu bir
gocuga sahip olmanin ailelerine getirdigi zorluklar, Williams Sendromlu bir ¢ocuga sahip olmanin g¢evre ile olan
iliskilere etkisi, egitim ve saglik hizmetlerine iligkin yasanan zorluklar ve annelerin yasanan zorluklarla bas etme
yollar seklinde sekiz tema olusturulmus ve bulgular bu temalara gére sunulmustur.

Degerlendiriciler Arasi Giivenirlik

Kategorilerin olusturulabilmesi i¢in yaziya aktarilmis olan tiim goriismeler her iki yazar tarafindan
bagimsiz bir sekilde okunmustur. Her bir yazar annelerin goriislerine dayali olarak kategorileri belirlemislerdir.
Daha sonra belirlenen kategoriler karsilastirilmig ve son hali verilmistir. Bu anahtar gériigme sorular ve her bir
katilimemin sorulara verdigi yanitlar toplu halde goérmeyi saglayacak sekilde diizenlenmistir. Kategoriler
olusturulduktan sonra, iki goriisme ve goriisme kategori anahtar1 alandan bir uzman tarafindan
degerlendirilmistir. Degerlendiriciler aras1 giivenirligin belirlenmesi i¢in daha dnceden birer kopyasi alinan bes
goriigme dokiimii icinden yansiz atama bicimiyle iki katilimci ile yapilan goriismeler secilmis ve 6zel egitim
alanindan bir uzmana verilmistir. Degerlendiriciler arasi giivenilirlik yiizdelerini hesaplamak igin (Goris birligi /
Gortis birligi + Goriis ayriligl) x 100 formiilii kullanilmistir. Yapilan hesaplama sonucunda, degerlendiriciler
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aras1 giivenirlik ortalamasi %92.5 olarak belirlenmistir. Son olarak arastirma bulgular1 yazildiktan sonra
katilmecilardan birine (%20) okutularak bulgularin yasadiklarini yansitip yansitmadigmi degerlendirmesi
istenmistir. Katilimci, bulgularin tamamen yasadiklarini yansittigini ifade etmistir.

Bulgular

Bu arastirma az rastlanan Williams Sendromu olan ¢ocuga sahip ailelerin yasamis olduklar zorluklar:
betimlemek amaciyla yapilmistir. Bu amag¢ dogrultusunda yapilan goriismelerde, annelerden tanilama siireciyle
ilgili bilgi vermeleri istenmistir. Bunun yan1 sira aileye, ¢evreye, egitim hizmetlerine, saglik hizmetlerine iligkin
yasadiklart zorluklar ve kargilagsmis olduklari zorluklarla basa ¢ikma yollariyla ilgili gériislerine basvurulmustur.
Bu goriislere iliskin bulgular goériisme esnasinda sorulan sorularin sirasi dikkate alinarak sunulmustur.
Goriismeler yapilirken katilimcilar, bir soruyu yanitlarken birden fazla cevap vermislerdir. Dolayisiyla bazi
cevaplarin frekanslari, katilimeilarin toplam sayisindan fazla olmustur. Bulgularin yaziminda katilimei annelere
K1, K2, K3, K4 ve K5 kod isimleri verilmistir. Goriismelerden yapilan altilarda bu kod isimler kullanilmistir.
Ayrica her alintinin sonuna, almtinin yapildigi kiimiilatif sayfa sirasi ile alintinin yapildigi sira numarasi
verilmistir. Ornegin; 15; 56 gdsterimi 15. sayfa ve 56. siray ifade etmektedir.

Katilimer annelerle yapilan goriigmeler sonrasinda elde edilen veriler 1s18inda sekiz tema
olusturulmustur. Bunlar; Williams Sendromlu bir ¢ocuga sahip olmanin genel zorluklari, Williams Sendromunun
az rastlanir bir durum olmasi kaynakli zorluklar, tanilama siireci, Williams Sendromlu bir ¢ocuga sahip olmanin
ailelerine getirdigi zorluklar, Williams Sendromlu bir ¢ocuga sahip olmanin ¢evre ile olan iliskilere etkisi, egitim
ve saglik hizmetlerine iliskin yasanan zorluklar ve annelerin yasanan zorluklarla bas etme yollaridir.

Williams Sendromlu Bir Cocuga Sahip Olmanin Genel Zorluklar:

Yapilan goriigmelerde annelerin tamaminin benzer konularda hemfikir olduklari goriilmiistiir. Arastirma
bulgularina gore tim anneler Williams Sendromlu bir ¢ocuga sahip olmanin zor oldugunu diisiinmektedirler.
Buna ek olarak katilimer tim anneler ¢ocuklarmin geleceklerine iliskin kaygi duyduklarini ifade etmislerdir.
Anneler kendilerini asagidaki sekilde yansitmiglardir:

K3, “...gelecekte giiniimiiz sartlarinda ¢ok zor ee yasam seklimiz zor, insanlarimiz zor hani ¢ocugumun
tek basina yasayabilecek mi yasayamayacak mi diye arastirmaya ¢aligiyorum, onun igin yetigtirmeye
calistyorum.” (10; 161-165).

K1, “Diisiiniiyorum ¢iinkii arastirdigim zaman mesela daha sonra neler bekledigi konusunda hi¢chbir sey
goremiyorum. En fazla gérdiigiim yirmi yagindaki bir insan Williams Sendromu olan. Daha biiyiik yasta olup da
neler olacagimt bilmiyorum. Mesela benim ¢ocugum tiniversiteye gidebilecek mi, okuyabilecek mi, ne kadar
gelisebilecek. Bunu bilmek istedigim i¢in yani tiziiltiyorum hani gérmek neler yapabilecegini. Gergekten zor...”
(4; 142-150).

Williams Sendromunun Az Rastlanmasindan Kaynaklanan Zorluklar

Annelerin Williams Sendromunun az rastlanmasindan kaynakli olarak yasadiklari zorluklara iliskin
goriisleri belirlenmistir. Konuyla ilgili olarak katilimci annelerin ii¢ii kaynaklarin yetersizligi, ikisi bilgiye
ulasma zorlugu, ikisi uzmanlarin bilgi eksikligi, ikisi olumsuz tutum, biri ¢evreye agiklama yapmanin zorlugunu
yasadigini sdylemis ve annelerden biri herhangi bir zorluk yasamadigimi diisiindigiini ifade etmistir. Anneler
kendilerini asagidaki sekilde yansitmiglardir:

K1, “Gergekten zor, mesela Down Sendromlulari belli yani nerelere gelebilecekleri neler yapabilecegi ya
da diger ofistikler belli. Bizimki maalesef ¢cok az yani kaynak. Varsa da yabanct iilkelerde, onlart da Ingilizce
bilmedigim i¢in yani yabanct dilim olmadigi i¢in maalesef ben goremiyorum.” (4; 150-155).

K3, “...0zel egitim konusunda da ee dgretmenler birazcik daha bilingli vehayutta bu karsilastiklan
hastaligin ne oldugu konusunda biraz arastirma yaparlarsa... Zaten hani Tiirkiye'de belki yok ama yurt disinda

2016, 17(3)



WILLIAMS SENDROMU OLAN BIREYLERIN AILELERININ DENEYIMLERININ VE 305
KARSILASTIKLARI GUCLUKLERIN BELIRLENMESI

hani Kanadada olsun Amerikada olsun bu konuda baya ¢alismalar var zaten kitaplar var yayinlar var

yayinlanan makaleler var, bunlart takip ettikleri takdirde ¢ok daha rahat ¢oziilecegini diistiniiyorum yani.” (11;
213-221).

K4, “yani dedigim gibi, herkese anlatma ¢abasi gosteriyorsunuz. Cevrenizdeki herkes anlamiyor u farkl
yorumluyor sdylemezseniz bahsetmezseniz ¢ocugunuzun arkasindan geri zekali diye yorum yapiyorlar. E
anlatsamz ne oldugunu anlamiyorlar ya da iste aa sizin ailenizde mi var yok esinin ailesinde mi var.
Soyliiyorsunuz hani bu ¢ocugun bireysel genleri ile ilgili aileden ge¢mis hani bir dykiisii yok diyorsunuz sey
diyorsunuz "nastl bi si bu" hani gercekten evet zorluk yasiyorum. Hani ¢ok bilinen bir sey olmadig i¢in sadece
cevremizde de degil hani dedigim gibi az once saglk calisanlart olsun egitimciler olsun hani bazi ozel
egitimciler bile bilmiyor yani her yerde problem yasiyoruz. Hani siirekli hep aileler bir sey anlatmak zorunda ve
bu da yoruyor bir siire sonra insant hep aym seyi tekrar etmek tekrar etmek artik bir yerde yoruluyorsunuz yani
iste yeri geliyor ben su an bir¢ok kisiye dikkat eksikligi var diyorum hiperaktif diyorum (15; 182-199)
geciyorum mesela. Ha bakiyorum ki karsimdaki kisi anlayabilecek kapasitede bir kisi o zaman anlatiyorum
benim ¢ocugum Williams Sendromlu su su ézellikleri var séyle tam alimyor boyle yapilyor falan diye
anlatiyorum ama bakiyorum ki karsimdaki kisi cok anlayacak bi sey degil mesela iste hiperaktivitesi var dikkat
eksikligi var deyip gegiyorum ¢iinkii dedigim gibi hani insam bir siire sonra ¢ok yipratmaya bashyor.” (16; 200-
207).

KS, “Cok az sey var hani bilgi alabilecegimiz 6grenebilecegimiz. Baska hastaliklar hakkinda bir yigin sey
var. Mesela otistik ¢cocuklarda su egitimi bu egitimi diyor, Williams Sendromlu ¢ocuklarda hani bu egitim nasil
olacak ¢iinkii ¢ok farkli biz zaten bilemiyoruz okuyoruz ee ordan segiyoruz buradan segiyoruz bak bu olur
diyoruz hep boyle yani aym degil bizimkiler ¢ok farkli.” (18; 93-99).

Tanilama Siireci

Aragtirmanin katilimcilarina, tanilama siirecine iliskin, “Cocugunuzun William Sendromu oldugunu nasil
ogrendiniz?” sorusu yoneltilmigtir. Bu soruya birden fazla yanit veren katilimcilar olmustur. Arastirma
bulgularina gore katilimcilarin besi genetik test yoluyla, dordii saglik sorunlari nedeniyle ve {igii gelisim geriligi
olmasi nedeniyle ¢ocuklarinm tanisin1 6grendiklerini dile getirmislerdir. Anneler kendilerini asagidaki sekilde
yansitmiglardir:

K3, “Cocugumun Williams Sendromunun oldugunu fish tahlili yaptirdim hastanede o sekilde 6grendim
ama ondan énce ben ¢ocugumda bir gelisim geriligi oldugunu, her ay takip ettigim ¢ocuk gelisiminde geri
kaldigim fark ettigim icin yasadigi bazi saglik problemleri de ortaya ¢ikinca bir genetik boliimiine getirmeye
zorunda hissettim kendimi. Ordaki doktor hanimin bize sdylemis oldugu konuda fish tahlilimizi yaptirdik ve
sonucunun Williams Sendromlu oldugu ortaya ¢ikt1.” (7; 34-43).

K1, “Bir yasindan beri zaten siirekli hastanelerdeydik, Cerrahpasa Tip ve burada hani bir Williams
Sendromu tanisi konulmadi. Bir yasindayken... genetik test sonucu pozitif ¢ikti o zaman ogrendik, 7 Nisan
tarihinde. Yani oturamiyordu, bir yasina geldiginde oturamadigi icin biz gittik doktora. Doktor iste dedi yani
arastrmalar falan (1; 32-39) yaptilar kalbinde de bir sorun olmadigi igcin hani bu sendromdan da
stiphelenmediler. En son tekrar baktiklarinda ¢ikti yani boyle ogrendik.” (2; 40-44).

Williams Sendromlu Bir Cocuga Sahip Olmanin Ailelerine Getirdigi Zorluklar

Katilimcilarin, Williams Sendromu olan bir ¢ocuga sahip olmanin aile igerisinde ne tiir zorluklar
getirdigine iliskin goriisleri belirlenmistir. Annelerin dordii davranig problemlerinden kaynakli zorluklar
yasadiklarini, biri siirekli ilgi géstermenin getirdigi zorluk ve biri de saglik sorunlarinin aileye getirdigi yiik
nedeniyle zorluk yasadigini belirtmistir. Anneler kendilerini asagidaki sekilde yansitmiglardir:
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K1, “Diger ¢ocuklardan gelisimi baya geriden gidiyor hani siirekli ilgilenmek zorunda kalryoruz, hani
her seyinde.” (2; 52-54); K2, “Cok dik kafali mesela. Her seyi ben yapacagim diyor. Cok zorluklar: var yani.
Higbir isi mesela, kendi kafasina koydugunu yapiyor. Yani ¢ok sinirli, cok bagirryor.” (5; 37-40).

K35, “Siirekli geride, hep diger ¢cocuklardan daha geride yani égrenme giicliigii var. Cok hirgin, inatgi
yani hi¢ uyumlu degil. Baska ailelere bakiyorum yani hani biz hep u biz hi¢ rahatlayamiyoruz hi¢ bitmiyor
bitmeyecekte. Yani esimle ¢alisiyoruz bir de ¢ocugumuzla ilgileniyoruz hani ilerlesin diye ama ¢ok zor yani
ikinci ¢ocuk diisiinemiyoruz. Bu sefer kardesi olmayacak biiyiidiigiinde ne olacak nasil yasayacak kendi basina
yani hi¢ bitmiyor.” (17; 39-47).

Williams Sendromlu Bir Cocuga Sahip Olmammn Cevre iliskilierine Getirdigi Zorluklar

Annelerin gevre ile iligkilerinde yasadiklar1 zorluklar belirlenmistir. Annelerin ii¢ii ¢evreye agiklama
yapma, li¢ii olumsuz tutum sergilenmesi, iigli akran olumsuz tutumu karsisinda, biri izolasyon ve g¢evre kaybi
yaganmasi durumunda ve biri davranig problemlerinin neden oldugu zorluklar nedeniyle kendilerinin ¢evre ile
iligkilerinde zorladigin1 sdylemislerdir. Anneler kendilerini asagidaki sekilde yansitmiglardir:

K2, “Gittigi yerde, toplum icinde ¢ok agliyor. Huzursuzluk veriyor. Yani ¢ekmece kurcalama gibi (5; 48-
49), dolaplar dikkatini ¢ekiyor. Yani ¢ok bagiryor. O yiizden huzursuzluk c¢ikartryor gittigi ortamda yani.
Kalabalik ortamda.” (6; 50-52).

K1, “Cevrede su an yani pek bilen kimse de yok kendi ailemiz disinda (3; 107-108). Soyleyemiyoruz daha
dogrusu (3;110). Annem yani benim kendi annem soylettirmiyor bana. Hani sanki bisii yani bagka gozle
bakarlar diye ¢iinkii gizliyoruz su an. Kiigiik bir yer oldugu icin ama ben sdylemekten yanayim. Ciinkii yani zor
oluyor benim icin saklama yani saklanmasi. Yasadigimiz bir sey olmayacak mi sanki ne diyebilirler ki.
Bilmiyorum béyle kaldik su anda, yani simdi ailemin karigmasi zor oluyor. Tek kendim karar veremiyorum
hi¢hir seye. Kendi yakin arkadaglarimiz ve ailemiz biliyor sadece onlar da séyleme diye baski yapryorlar. Sonra
kaliyorum ben sikistyorum. Sorduklarinda susu var demedigim igin ee millet daha ¢ok béyle bakiyor yani ne
stkintist var diye (3; 112-125)...Ben iste bir sey yapamiyorum sadece iste kaslari gevsek diyoruz bunun diginda
bir sey demiyoruz. Zor oluyor offf. Bence sdylenmesi daha dogru ¢iinkii bildikleri zaman ona gére hani herkes
kabul edecek. Zaten eninde sonunda herkes 6grenecek yani. Utanmiyorum yani sonugta benim ¢ocugumun bir
rahatsiziigr var herkesin basina da gelebilir diye diigtiniiyorum (3; 129-136).

K3, “...benim kendi arkadas ¢evremde ve benim kendi iletisim kurmak istedigim aileler konusunda hi¢hir
problem yasamadik sadece ¢ocugum arkadas edinme konusunda anlasamama gibi durumlart oldugu zaman
¢ocugumun yasadigr problemler oluyor ama o da hi¢hir zaman bizim o aileyle gériismemizi engelleyecek bir
sekilde olmuyor ¢iinkii biz agik¢a ¢ocugumuzun durumunu anlatiyoruz, agik¢a aile de kendi ¢ocuguna durumu
giizel bir sekilde anlattigi takdirde hi¢bir problem yasamiyoruz ama bilmeyenler agisindan... Tabii ki biraz sorun
oluyor, olmuyor degil (8; 76-87)...Bizim ¢ocugumuz ¢ok sosyal herkese yaklasmak istiyor mesela gitmek istiyor
her ¢ocukla herkesle konusmak istiyor, ee herkes de konusmak istemiyor. Mesela bi gordiigii seyi o da istiyor
mesela gordiigii seyi istiyor elindeki, o kigi vermek istemezse elindekini... mesela benim kizim siniftaki her ¢cocuk
onunla arkadas olmak istemiyor. Bu normal bir sey normal ¢ocuklarda da ¢iinkii goriiliiyor. Herkes herkesle
arkadags olmak istemiyor e bunu anlamiyor. Benim ¢ocugum bazen yani agliyor, iiziiliiyor. Bunu giizel bir (8; 89-
99) sekilde kendisine anlatiyorum, anladigi kadart ile anlayamadigimi da yasayarak 6grenmesi gerektigini
diisiintiyorum.” (9; 100-102).

K4, “Cevremde ¢ocugumu kabullenmeyen ya da ¢ocuguma karsi davranislar: farkli olan insanlari ben kendi
cevremden uzaklastirdim. Onlarla gériismiiyorum, c¢ocugumu kim kabul ediyorsa o durumda onlarlan
gortistiyorum (13; 55-59)... Yeri gelirse hani ailem bile olsa bu onu bile silerim yani (13; 61-62)... Esimin yakin
bir akrabast biraz... iste béyle kiiciimser gibi bir tavir almisti mesela onlan gidip gelmeyi goriismeyi kestim.”
(13; 64-68).
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Egitim Hizmetlerine iliskin Yasanan Zorluklar

Katilimcilar egitim hizmetleri alma agisindan yasadiklar1 zorluklarla ilgili olarak, {i¢ii egitim siirelerinin
yetersizligi, licii 6gretmenlerin olumsuz tutumlart ve iigli 6gretmenlerin bilgi yetersizlikleri konularinda zorluk
yasadiklarini dile getirmislerdir. Anneler kendilerini asagidaki sekilde yansitmiglardir:

K1, “Su an yalnizca haftada bir saat alabiliyoruz. Bi saat yiiriiyemedigi i¢in fizik. Bir saatte kendimiz ézel
alwyoruz... yine ii¢ kere gidiyoruz yani az geliyor bana... hani bunun disinda evde kendim yaptirmaya
calistyorum ama ¢ok zor ¢iinkii hi¢bir bana kulak vermiyor. Hemen aglamaya basliyor. Hani keske egitim biraz
daha fazla olsa ( 2; 74-80)... Biz de daha ¢ok verimini gorsek.” (2; 82).

K3, “Elimden geldigince hani hem ozel egitim aldiriyorum hem eee bir 6gretmen tutuyorum ee onu
yapsin diyorum hem swmifta 6gretmeninden stirekli rica etmek zorunda kalvyorsun. siirekli 6gretmene bi seyleri
anlatmak zorunda kalyyorsun. Hani sdyle yapin béyle yapin soyledir béyledir bu sekilde yonlendirin diye ee kimi
ogretmen kabulleniyor kimi ogretmen kabullenmiyor (9; 110-117)...egitimciler bilmiyor, su anda gittigim mesela
ozel egitimdeki bir kisi bile Williams Sendromunun ne oldugunu. Ciinkii derslerinde islemediklerini soyliiyorlar
ee kimisi su zamana kadar E...’in normal bir ¢ocuk gibi gelip gittigini séyleyenler bile oldu. Ogretmenler bile
oldu hani sadece zihinsel engelli ¢ocuklar gibi egitilmesini istemiyorum ben sadece (10;178-184)... simdi
zihinsel engelli bir ¢ocuga bir seyi zaten algilamast zordur onun anlamasi zordur bir seyi ... Ogretmenler ¢ok
daha asag basite indirirler ya da hi¢ onemsemezler, o onu zaten anlamiyor der, béyle gegiyorlar. Cogunlukia
o6gretmen yahutta oyuncaklarla materyallerle bir seyler yapmaya ¢alisiyorlar. Ama bizim g¢ocuklarimiz
egitilebilir ve dgretilebilir seviyede bi ¢ocuklar, bi seyi anlayabiliyorlar kendilerini ifade edebiliyorlar...Daha
yumugsak davranarak boyle sevecen (10; 186-199) bi de bizim ¢ocuklarimizi boyle ogretmenler mesela ozel
egitimcilerde su var gittigimiz yerlerde kimisi kiziyor kimisi ceza yontemine girerek veyahutta kimisi odiil
yontemine girerek anlatmaya ¢aligiyor. Hani ¢ok fazla bizim ¢ocuklarimiza ¢ok fazla odiil de gerekmiyor, ceza
hi¢ gerekmiyor...” (11; 200-205).

K4, “ilkokulda biz biraz sanssizdik basladigimizda devamli bir 6gretmenimiz yoktu birinci simiftayken 8
tane 6gretmen degistirdik biz. Eee bu gelen sekiz dgretmenin bes tanesi bize gercekten ¢ok giizel yaklasimda
bulundu, yeni mezun égretmenlerdi ve ¢ok idealist ogretmenlerdi ee tenefiislerinde bile X...'va okuma yazma
ogretebilmek igin yani bir harf ogretebilmek igin tenefiislerini bile X...'va feda ettiler. Ee ikinci sinifa
basladigimizda bir dgretmen geldi, o sinifta kabul etmeme gibi bir durumu olmadi ama X...'yi sinifta gérmedi.
Yani X...'min sinifta olup olmadigindan bile..yani farkinda degildi adam (13; 71-82)... Hani bugiin ne yaptiniz
diye soruyordum ¢ikista mesela X... bugiin okulda miyd: diye soruyordu bana iste ¢ocuk 1 Williams Sendromlu
cocuklar ¢ok sik idrara gidiyorlar ¢ocuk ¢ok sik tuvalete gidiyor gitmek istiyor ki bu problemini 6gretmenine
soyledigim halde kalkmis ¢ocuga mesela "géndermiyorum seni tuvalete yap altina iste arkadaslarin da seninlen
dalga gegsinler" falan gibisinden laflar etmis. Gittim tartisim ogretmenle Milli Egitim'e sikayet¢i oldum. Milli
Egitim bisi yapmadi sonra okul degistirdim (13; 84-93)... Degistirdigim okulda da gergekten ¢ok idealist bir
ogretmendi ee hani X...'va ¢ok sey katti. Iki yil o 6gretmende okuduk ii¢ ve dordii o dgretmende okuduk ve
D...'va gercekten hem hayat anlaminda hem de egitim anlanminda X...'ya ¢ok sey katti (13; 95-99)... Su anda
altincr simiftayiz besinci siniftayken ortaokul tabi baslyor. Beginci siniftayken ben okula gidip biitiin
ogretmenleri ile dersine giren her bir ogretmen ile birebir konustum. Ii hepsine teker teker, tabi bilmiyorlardi,
Williams Sendromunu anlattim. Ee sanslydik okulun rehber 6gretmeni ozel egitim 6gretmeniydi. It bu konuda da
¢ok sansliyydim bana c¢ok biiyiik destekleri oldu. It Williams Sendromu ile ilgili internetten yazilar ¢ikartip
ogretmenler odasina asti. It miidiirle konustu. It hani ogretmenleri bilin¢lendirdi bilgilendirdi bu konuda. Ee
onun igin hani agtkcasi bes ve altinct sinifta okulla ilgili bir problem yasamiyorum yasadigimiz problemler daha
¢ok ¢ocuklarla ilgili. Maalesef o yaslarda ¢ocuklar ¢ok acimasiz oluyorlar.” (14; 101-115).

K35, “Ozel egitim aliyoruz yani ¢cok az haftalik saati ¢ok az, yetmiyor. Siirekli bakiyoruz arastiriyoruz yani
egitim diyorlar hani bunun ¢aresi ama ogretmenler Williams Sendromunu duymamuis yani ee sanki daha fazlast
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olabilirmig gibi ama biz de ugrastyoruz yani anlatiyoruz da onlara o da olmuyor bazen tepki oluyor. Zaten biz
de a¢ip okuyoruz yani onlar da agabilir bakabilir. Bu yani sorunumuz bu.” (18; 60-67).

Saghk Hizmetlerine iliskin Yasanan Zorluklar

Katilimcilar saglik hizmetleri alma agisindan yasadiklar1 zorluklarla ilgili olarak, annelerin dordii bilgi
yetersizligi, ikisi olumsuz tutum sergilenmesi ve ikisi verilen hizmetin yetersiz olduguna iliskin goriislerini
bildirmislerdir. Anneler kendilerini asagidaki sekilde yansitmislardir:

K4, “...hastanelerde doktorun Williams Sendromunu bilmemesinden dolayr evet saghk sorunu o (14
148-149) konularda yasiyoruz. Mesela egitim alabilmek i¢in hastaneden alacagimiz o engelli raporu igin u iste
koskoca bi Haseki hastanesinde mesela, ¢ocuk doktoru ile tartisma yasadim. Kadimin bana dedigi "Siz anneler
de durdugunuz yerde ¢ocugunuza bir sendrom uyduruyorsunuz.” oldu (15; 150-155)... It hani ya da herhangi bir
siirekli takibinde olmayan farkli bir doktora gotiirdiigiimde iste benim ¢ocugum Williams Sendromlu diyorum.
“Nedir 0?” diye soruyor. Ben doktora anlatmak zorunda kaliyorum. Williams Sendromunun ne oldugunu ben
doktora anlatmak zorunda kaltyorum. Ee bu konuda evet, saglik alaninda doktorlar bi sey bilmedigi igin sadece
ben degil biitiin aileler aym problemleri yasyoruz.” (15; 157-164).

K1, “...biz Yalova’da oturuyoruz. Cok kii¢iik bir yer burasi. Ee bizim arastirma yani K...'in takibi ile
alakali hicbir boliim yok burada. O yiizden siirekli Istanbul'a gitmek zorundayiz ya da Bursa'va. Baya bu konuda
zorlaniyoruz. Hatta bu hafta da yine gidecegiz. Endokrin yok, gastroentroloji yok, hi¢bir béliim yok Yalova'da
malesef. Uff.. (3; 88-94)... Isi de etkiliyor tabi. Siirekli izin almak zorunda kaliyorum. Bir hafia kaliyorsunuz
gittiginizde en az. Yani her giin bir boliim bakiyor. Tahlil sonuglar falan. Zorluklari baya var. Her ydnden
zorluklart var yani bu hastaligin.” (3; 96-100).

Annelerin Yasanan Zorluklarla Bas etme Yollar

Katilime1 annelerin  yasamis olduklar1 zorluklarla bas etme yollarma iliskin gorisleri sorulmustur.
Annelerin tigli sosyal destek, ikisi bilgi edinme, biri organizasyon yapma ve biri savunuculuk yoluyla bas
ettiklerini ifade etmislerdir. Anneler kendilerini asagidaki sekilde yansitmiglardir:

K1, “Yani bas etmek icin nasi yani neler yapiyorum derken ha sey ee planliyorum yani sunu yapryyim ee
saghig bi kere diizene koydum. Artik ti¢ ayda bir kontrol yapilacak.” (3; 104-107).

K2, “Su anda daha bisi yapamiyorum ¢iinkii ne yapacagim bilmiyorum kendisine karsi. Sinirleniyorum
kiistiyor yani. Bisi yapacam, ne yapmayt bile bilmiyorum yani. O yiizden ben de ailelerle gériigiiyorum,
gortismek istiyorum yani. Ciinkii benimki daha ¢ok kii¢iik ya, bilmiyorum o yiizden.” (6;74-79).

K3, “...cogunlukla benim gibi (9; 149) ailelerle iletisim halinde olmayr w iletisim halinde oluyorum.
Onlarla bilgi akisi i¢inde olmak istiyorum. Ozellikle biiyiik, benden biiyiik ¢ocugu olan ailelerle goriismeyi daha
¢ok tercih ediyorum. Onlarin yasamis olduklar: zorluklar: 6grenmek istiyorum. Kendimi nelerin bekledigini
bilmek istiyorum. Hani karsilasacagim bir problemi sorununu ee ne bilim bi ka¢ sene dnceden ¢ozebilir miyim?
Bunu diigiinmeye, bunu arastirmaya ¢alisiyorum.” (10; 150-158).

K4, “Valla ben elimden geldigince doktorlart bilgilendirmeye calistyorum. Hani derdimi anlatmaya
calistyorum. Yeri geliyor en yiiksek merciye kadar ¢ikmaya ¢alisiyorum. Zaten hani bunlarla bas edemedigimiz
icin bir dernek kurma yoluna girdik. Belki sesimizi daha iyi duyururuz, bir farkindalik yaratiriz, iste saglik
calisanlarmin veya egitimcilerin bilgisi olur bi seyler duyurabiliriz diye. Ee o yiizden bir dernek kurmak igin
yola ¢iktik. Insallah amacimiza ulagirsak o da olacak.” (15;167-176).

K5, “A¢ip okuyoruz, bilgilenmeye c¢alisiyoruz iste insanlarla. Hani daha biiyiik cocugu olanlara
soruyoruz. Onlarla konusmaya ¢alistyoruz. Yani ileride ne olacak, kendi basina neler yapabilecek diye. Tabi ki
birbirinden farklt hepsi yani. Bir de ailemize anlatiyoruz. Onlar ¢ok yardimci oluyor, ¢ok fedakarliklar
yapwyorlar. Ee yani daha hassas oluyorlar ama onlarla da siirekli konusuyoruz.” (18; 80-87).
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Tartisma ve Sonu¢

Bu arastirma ile Williams Sendromu olan bireylerin ailelerinin yasadigi deneyimlerin ve giicliiklerin
belirlenmesi amaglanmaktadir. Arastirma temalari, Williams Sendromlu bir ¢ocuga sahip olmanin genel
zorluklari, Williams Sendromunun az rastlanir bir durum olmasindan kaynakli zorluklar, tanilama siireci,
Williams Sendromlu bir ¢ocuga sahip olmanin ailelerine getirdigi zorluklar, Williams Sendromlu bir ¢ocuga
sahip olmanin gevre ile olan iligkilere etkisi, egitim ve saglik hizmetlerine iliskin yasanan zorluklar ve annelerin
yasanan zorluklarla bag etme yollaridir. Arastirmada elde edilen sonuglara gore; katilimeilarin tiimiiniin Williams
Sendromu olan bir ¢ocuga sahip olmayr zor bir deneyim olarak degerlendirdikleri, ayni zamanda yine
katilimeilarin  tiimiiniin  ¢ocuklarmin gelecegine yonelik kaygi tasidiklari gozlenmistir. Aileler &zellikle
¢ocuklarmim davranis problemlerine dair yasanilan giigliikleri vurgulamislardir. Bunun yaninda egitim ve saglik
alaninda uzmanlarm konu ile ilgili bilgisinin yetersizligi, sahip olduklar1 olumsuz tutumlar ve ayni zamanda
verilen hizmetlerin yetersizligi ile ilgili goriisler 6ne ¢ikmaktadir. Ek olarak, Williams Sendromu ile ilgili
ailelere yonelik bilgi, kaynaklarin azligi ve bilgiye ulagsmanin zorluguna iligkin bulgular da elde edilmistir.

Arastirmada Williams Sendromlu bir ¢ocuga sahip olmanm genel zorluklari temasinda, elde edilen
bulgulardan ilki katilimcilarin gocuklarinin geleceklerine yonelik kaygi yasamalaridir. Bu bulgu Tirkiye’de,
otizm spektrum bozuklugu ve zihinsel yetersizlik gibi farkli tani gruplarmm ebeveynlerinin goriislerini
degerlendiren arastirma sonuglari ile uyusmaktadir (Altug Ozsoy, Ozkahraman ve Calli, 2006; Ustiiner-Top,
2009). Bununla birlikte, aragtirmaya katilim gosteren anneler, yasadiklarinin zor bir deneyim oldugunu ifade
etmislerdir. Arastirmacilar, Williams Sendromu olan ¢ocuga sahip ailelerin, Down Sendromu olan ¢ocuga sahip
ailelere gore daha fazla zorluk yasadigmi (Hodapp, Ly, Fidler ve Ricci, 2001) ve ayn1 zamanda bu ailelerin
gorece daha karamsar olduklarmni ortaya koymaktadir (Fidler ve dig., 2010).

Aragtirmanin ikinci temasi olarak, Williams Sendromunun az rastlanir bir durum olmasindan kaynakl
zorluklar bulunmaktadir. Williams Sendromunun az rastlanir bir durum olmasmin ailelere, bilgi ve kaynak
yetersizligi, uzmanlarin yetersizligi, ¢cevreye aciklama giigliigii gibi giicliikler getirdigi ortaya konmustur. Elbette
bir durumun az rastlanilir olmasi, onunla ilgili sunulan hizmetleri ve yapilabilecekleri kisitlamaktadir. Ancak,
yiizdeye vuruldugunda veya rakamlar ile anlatildiginda “az rastlanir” olan durumlar, bu durumu yasayan bireyler
ve ailelerini etkilemeye devam etmekte ve destek hizmetleri gereksinimleri oldugunu degistirmemektedir.
Uluslararasi alanyazindaki 6rneklere bakildiginda, bu konuda kitapgiklar ve brosiirlere sahip olunmasinin énemi
vurgulanmaktadir (Fidler ve dig., 2010). Benzer uygulamalarin iilkemizde de ger¢eklesmesi ve bunun yaninda,
bu bireyler ile calisan saglik personeli ve egitimciler i¢in de kaynaklar hazirlanmasi gerektigi diisliniilmektedir.
Bununla birlikte, uzmanlarin hem konu ile hem de aileler ile galisma konusunda bilgilendirilmelerinin énemi
vurgulanmaktadir (Waxler ve dig., 2013). Gergeklestirilen bir arastirmada, az rastlanilan engel tiirlerinde cocugu
bulunan ailelere yonelik olan miidahale programlarinin stres ve yeterlilik gibi pek ¢ok konuda ailelere yardimci
olabilecegi ortaya konmustur (Dellve, Samuelsson, Tallborn, Fasth ve Hallberg, 2006). Ozellikle 6zel egitim
alaninda, bireyin genetik etiyolojisini bilmenin, ihtiyaci olan miidahaleyi se¢gmek, kullanilacak olan teknikleri
belirlemek ve davranislara miidahale etmek konusunda 6nemi vurgulanmaktadir (Fidler ve dig., 2010). Williams
Sendromu hakkinda 6zel egitim calisanlarmin farkindaliklarini ve bilgi diizeylerini arttirmak icin gerekli
calismalar yapilmalidir. Bu konuda var olan ders igeriklerinin gézden gegirilmesi ve arttirilmasi, hizmet ici
egitimler gerceklestirilmesi, kaynaklar saglanmasi 6nerilebilir.

Aragtirmanin bir baska bulgusu, tanilama siireci ile ilgilidir. Arastirma katilimcilarinin taniyr genetik
test yolu ile Ogrendiklerini ifade etmis, cocugu tanilamaya gotiirmelerinde ise saglik sorunlar1 ve gelisim
gerilikleri oldugunu ortaya koymuslardir. Williams Sendromunun genetik temelli bir durum olmasi nedeni ile
tanmin genetik alaninda ortaya konmasi beklenen bir durumdur. Williams Sendromu olan ¢ocuga sahip aileler,
¢ocuklarma ait taniyr genellikle, ilk defa genetik alaninda ¢alisan doktorlar kanali ile almaktadirlar. Bununla
birlikte, Down Sendromu gibi siklikla kontrol edilmemesi, yiiz hatlarinda var olan belirginliklerin kolaylikla fark
edilmemesi gibi nedenlerle, Williams Sendromu olan bireyler dogumlarindan aylar ve hatta yillar sonra
tanilanabilmektedirler (Waxler ve dig., 2013).
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Aragtirmanm dordiincii ve besinci temalar1 Williams Sendromlu bir ¢ocuga sahip olmanin ailelerine
getirdigi zorluklar ve Williams Sendromlu bir ¢ocuga sahip olmanin ¢evre ile olan iligkilere etkisidir. Annelerin
davranig problemlerinden kaynakli zorluklar yasadiklari, siirekli ilgi gostermenin getirdigi zorluk ve saglik
sorunlarinin aileye getirdigi yiik nedeniyle zorluk yasadig: belirtilmistir. Cevre ile ilgili ise, ¢evreye agiklama
yapma, olumsuz tutum sergilenmesi, akran olumsuz tutumu, izolasyon ve gevre kaybi ile ilgili goriisler yer
almustir.

Calismada katilimcilarin, ¢ocuklarm sahip oldugu davranis sorunlari nedeni ile giigliik yasadigi ortaya
konmustur. Bu bulgu Tiirkiye’de, otizm spektrum bozuklugu gibi farkli tan1 gruplarmin ebeveynlerinin
goriislerini degerlendiren arastirma sonuglari ile uyusmaktadir (Téret, Ozdemir, Giirel-Selimoglu ve Ozkubat,
2014). Bununla birlikte Williams Sendromu olan bireylerin 6zellikle duyarliliklarindan, stres ve kaygi
diizeylerinden veya yeme sorunlari gibi 6zelliklerinden kaynakli davranis sorunlari olabilecegi bilinmektedir
(Sarimski, 1997). Bu ¢aligma aileler ile gergeklestirilmis ve davranis sorunlarinin varligi ortaya konmustur.
Yapilan bir ¢aligsmada ailelerin belirttikleri davranis sorunlarmin dgretmenlerin vurguladiklarina gore daha farkl
olabilecegi, ailelerin daha gok dikkat ve duygu durumla ilgili davranis sorunlarma odaklanirken 6gretmenlerin
daha fazla kars1 gelme ve saldirganlik davranigi rapor ettikleri belirtilmektedir (Klein Tasman ve dig., 2015).

Calismanin g¢evre ile ilgili bulgularma bakildiginda, bu bulgularin, genel olarak engeli olan bireylerin
ailelerinin yasadiklar1 sorunlar ile benzestigi goriilmektedir. Engeli olan bireylere karsi sergilenen olumsuz
tutum, ailelerin sorunlar1 arasinda yer almaktadir (Leyser ve Kirk, 2004). Genel olarak engeli olan bireylere
yonelik olumsuz tutumun yani sira, dzellikle okul donemi ve sonrasnda Williams Sendromu olan bireylerin,
hipersosyallik, baskalarinin diisiincelerini anlamada farkliliklar gibi kendilerine has 6zellikleri (Ng ve dig., 2014)
nedeni ile de olumsuz tutumlara maruz kalabilecekleri ve bu durumun izolasyon ve ¢evre kaybi iizerinde etkili
olabilecegi diisiiniilmektedir.

Aragtirmanin altinci ve yedinci temasi egitim ve saglik hizmetlerine iligskin zorluklardir. Arastirmada,
egitim ve saglik alaninda yasanan giicliikler arasinda egitim ve saglik calisanlarinin sahip olduklari olumsuz
tutum ve bilgi yetersizligi bulgular1 6n plana ¢ikmustir. Tiirkiye’de gergeklestirilen bir arastirmada otizmi olan
gocuga sahip aileler ile gortigiilerek egitim hizmetleri ile ilgili goriisleri incelenmistir. Calismada aileler, ders
saatlerinin azhigmi vurgulamis ve arttirilmasi yoniinde beklentilerini dile getirmislerdir (Yikmis ve Ozbey,
2009). Benzer bulgular bu ¢alismada da bulunmaktadir. Otizmi olan gocuga sahip annelerin destek hizmetlerine
yonelik goriislerini inceleyen ayni caligmada, annelerin daha c¢ok personelin tutum ve davranislart iizerine
odaklandiklar1 gériilmektedir (Yikmis ve Ozbey, 2009). Bu ¢alismada, olumsuz tutum ve davranislarin yani sira,
egitimcilerin konu ile ilgili bilgilerinin yetersiz olusu, annelerin siirekli bunu egitimcilere agiklamak zorunda
kalis1 gibi bulgular elde edilmistir. Yurt disinda gerceklestirilen bir caligmada, ailelerin ¢ogunlugunun taniyr ilk
aldiklarinda, saglik calisanlarinin yeterince bilgi vermediklerini ve bekledikleri kadar duyarli olmadiklarini ifade
ettikleri belirtilmistir (Waxler ve dig., 2013). Bizim ¢aligmamizda, bu durumun tanidan ¢ok sonraki zamanlarda
da devam ettigi ortaya konmustur.

Son olarak arastirmada annelerin yasanan zorluklarla bas etme yollarina iliskin goriisleri yer almaktadir.
Aragtirmada ailelerin bag etme ile ilgili, annelerin sosyal destek ve bilgi edinme girisimleri 6n plana ¢ikmaktadir.
Bag etmede ailenin bilgi edinmesinin 6nemi vurgulanmaktadir (Kutscher, 2014). Bunun yaninda sosyal destegin
var olmasi ve dereceleri, ailenin engele uyum siirecini ve aile bireylerinin bas etmelerini etkileyebilmektedir
(Seligman, 2000). Aile bireyleri, calismamizda, birileri ile konustuklarini ve bas etmelerinin kolaylagtigini ortaya
koymuslardir. Ailelerin en temel diizeyde, durumlar1 ile ilgili konusacak birilerine ihtiya¢ duyduklari
bilinmektedir (Heaman, 1995).

Bu arasgtirma, Williams Sendromu olan bireylerin anneleri ile gergeklestirilmis iilkemizdeki ilk
caligsmalardan biri olmasi nedeni ile 6nem tasimaktadir. Ancak arastirmanin katilimer sayisinin az olmasi,
goriigme yontemi olarak telefon kullanilmasi gibi smirliliklar1 bulunmaktadir. Bunun yaninda aragtirma oldukga
genelleyici bir yaklasim ile pek ¢ok alanda zorluklar ve giigliiklere deginmistir. ileriki arastirmalarda, ailelerin ve
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Williams Sendromu olan bireylerin yasadiklarinin daha derinlemesine arastirilmasi, daha genis katilimci
sayilarina ulasilmasi ve farkli yontem ve teknikler ile desteklenmesi 6nerilmektedir.
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Summary

Williams Syndrome is a neuro-developmental disorder, which is caused by a deletion in a certain chromosome.
Prevalence of Williams Syndrome is low and there is limited number of studies on Williams Syndrome both in
our country and abroad. The purpose of this study is to determine experiences and difficulties of parents who
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were analyzed descriptively, with thematic analysis. According to findings of the study, all participants consider
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Especially, problematic behaviors induced as main difficulties. Besides that, educators and health professionals’
lack of knowledge and information, negative attitudes and inadequate services that they recieved become
prominent difficulties. Additionally, the shortage of written resources and difficulties on accessing to
information were obtained as findings.
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Williams Syndrome is a neuro-developmental disorder which is caused by deletion of 7q11.23
chromozome (Mervis, et al., 2000). Prevalence of Williams Syndrome is 1 in 7500 (Stromme, Bjornstad &
Ramstad, 2002), yet there is limited number of studies on Williams Syndrome. Several studies indicated that
children with Williams Syndrome have different cognitive and psychological profiles than other groups with
learning difficulties (Mervis, et. al., 2000; Reilly, Losh, Bellugi & Wulfeck, 2004; Searcy, et al., 2004; Wang &
Bellugi, 1994).

People with Williams Syndrome have differences in facial features and cardiovascular problems
(Searcy, et al., 2004). Although they have relatively low 1Q scores, their language seems to effect less than
general 1Q (Mervis, et al. 2000; Searcy, et al., 2004). Also they have higher performance of expressive language
than receptive language (Searcy, et al., 2004). They have higher levels of stress, anxiety, fear and they have
specific phobias compared to general population (Blomberg, et al., 2006; Dykens, 2003; Ng, Jarvinen & Bellugi,
2014). Also their parents have more stress and anxiety than other parents who have children with learning
difficulties (Fidler, Hodapp, & Dykens, 2010; Sarimski, 1997). People with Williams Syndrome is generally
social especially in childhood (Riby, Kirk, Hanley & Riby, 2014). They also have differences in empathy (Tekin
& Girli, 2011). Most of the children with Williams Syndrome have problem behaviors. They also have sleeping
and eating problems (Annaz, Hill, Ashworth, Holley, & Karmiloff-Smith, 2011).

Studies on Williams Syndrome is very limited, as mentioned before. Generally, studies on Williams
Syndrome tend to investigate children and adults with Williams Syndrome (Searcy, et al., 2004). There are very
few number of studies in which parents participated (Fidler, et al., 2010; Sarimski, 1997). Although there are
studies which investigate difficulties that parents face with other disorders such as autism spectrum disorders and
Down Syndrome, there is no study on Williams Syndrome. The purpose of this study is to determine experiences
and difficulties of parents who have children with Williams Syndrome.

Method

It is a qualitative study. Convenience sampling was used. Five parents of children with Williams
Syndrome were participated in the study. All participants were mothers. There have either low or middle income,
living in different cities in Turkey. Their children’s age ranged 1 to 13 and most of them were male. All
participants were informed and audio-recording was approved. Data collected through semi structured interview
via phone calls. In the interview questions’ preparetion process, firstly related literature were reviewed. Then
semi-structured interview form established. Two professionals who are experienced with qualitative research
assessed the draft form. After revisions, a pilot interview was conducted with a mother who have a child with
Williams Syndrome. Additional revisions were carried out which need to be done. After revisions, final version
of the form was created. Final form includes nine demographic questions and five questions for determining
parents’ experiences and faced difficulties.

Descriptive analysis was carried in order to analyze data. There were 19 pages of interview transcripts.
Categories were created and a categorical system was established. After analysis, interrater reliability was
calculated with a professional who is experienced with analysing qualitative data. Interrater reliability is %92,5
for this study.

Result and Discussion

According to findings of the study, all participants consider having a child with Williams Syndrome as a
hard experience and they also have concerns for the future. This finding corresponds with other studies in our
country which is conducted with parents of children with intellectual disabilities and autism spectrum disorders
(Altug Ozsoy, Ozkahraman & Calli, 2006; Ustiiner-Top, 2009). Especially, problematic behaviors revealed as
main difficulties. It is known that children with Williams Syndrome have problem behaviors (Sarimski, 1997).
Also, in one study, parents report more attention problems and mood related problems whereas teachers report
more behavior problems and agression (Klein Tasman, et al., 2015). Besides that, educators and health
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professionals’ lack of knowledge and information, negative attitudes and inadequate services that they recieved
become prominent difficulties. In this study, mothers report that they have to explain everything to professionals.
In another study conducted with parents of children with autism spectrum disorders, mothers report that special
education professionals and staff reveals negative attitude and behaviors (Yikmis & Ozbey, 2009). Additionally,
the shortage of written resources and difficulties on accessing to information were obtained as findings.

It is important to have resources such as books, websites, broshures on Williams Syndrome while
dealing with difficulties (Fidler, et al., 2010). More resources in Turkish on Williams Syndrome need to be
prepared and published. Also, educators and health professionals should be informed about Williams Syndrome
as well as parents. Overall, there should be more studies in every aspects of Williams Syndrome in Turkey.
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