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Gelisimsel Pediatri alaninda bana egitim veren ve egitimim ve bu arastirmanin her
asamasinda beni destekleyen, y6nlendiren, ¢alismalarimi sabirla izleyen, bilimsel
katkilarin1 ve manevi destegini higbir zaman esirgemeyen, tez danigmani hocam
Prof. Dr. ilgi Ertem’e igtenlikle tesekkiir ederim. Gelisimsel Pediatri alaminin y1llarca
savunuculugunu yapan Ilgi Hoca’ma, &zel gereksinimi olan ¢ocuklarin hak ve
gereksinimlerini karsilamay1 kolaylastiracak bir raporlama sistemi i¢in 1998 yilindan
beri gosterdigi ¢aba ve emeginin iiriinii olan Cocuklar I¢in Ozel Gereksinim Raporu
(COZGER) Yé&netmeligi’nin olusturulmast igin yapilan arastirmalarin iginde olmama
firsat verdigi i¢in de ayrica tesekkiir etmek isterim.

Bu arastirmanin yapilmas: siirecinde, bir yandan COZGER Yonetmeligi’nin ve
eklerinin gelistirilmesi, diger yandan arastirma i¢in arag gelistirme, “Gelisimsel
Pediatri Kurulu’'nda yapilan degerlendirmeler gibi asamalarda emek harcayan,
“COZGER Bilimsel Danisma Kurulu”nun diger iiyeleri, Gazi Universitesi Hukuk
Fakiiltesi’nden Yrd. Dog. Dr. Miinci Cakmak’a ve Ankara Universitesi T1p Fakiiltesi
Gelisimsel Pediatri Unitesinde galisan uzmanlar, Yrd. Dog. Dr. Bahar Bingoler
Pekcici’ye, Dr. Ozge Balci’ya, Dr. Hakan Balta’ya, Dr. Pelin Celik’e, Cocuk
Gelisimci ve Egitim Odiyolojisi Uzmam Canan Giil Gék’e, Dr. Ozlem Giiliimser’e,
Cocuk Gelisim Uzm. Tugba Karaaslan’a, Ozel Egitim Uzmam Burcu Ozveren’e ve
Dr. Doga Ceren Tekgiig’e ve Marmara Universitesi Hukuk Fakiiltesi’nde arastirma
gorevlisi Canan Unal’a tesekkiirii borg bilirim. Bu arastirma siiresince, yardim ve
desteklerini esirgemeyen Yrd. Dog. Dr. Giilsiim Atay ve Dog. Dr. Zeynep Eras’a ¢ok
tesekkiir ederim.

Arastirmanin gerceklesmesinde her tiirlii destegi saglayan Ankara Cocuk Saglig: ve
Hastaliklar1 Hematoloji Onkoloji Egitim ve Arastirma Hastanesi Yoneticisi Dog. Dr.
Murat Kizilglin ve Hematoloji Klinik Sefi Prof. Dr. Bahattin Tung bagta olmak tizere,
hastanemizde ¢aligsan, 6rneklemdeki ¢ocuklarin gereksinimlerini degerlendiren ve
arastirma sirasinda goriislerine bagvurdugum tiim hekim arkadaslarima ¢ok tesekkiir
ederim.

Aragtirmanin baslangicinda, Ankara Cocuk Sagligi ve Hastaliklari Hematoloji

Onkoloji Egitim ve Arastirma Hastanesi Gelisimsel Pediatri Unitesinde ¢alisan,
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Cocuk Gelisim Uzmanlari’na, hastanemiz Engelli Saglik Kurulu Sekretaryasi’nda
¢alisgan memurlara ve aragtirmaya katilmay:r kabul eden g¢ocuklar ile ailelerine
tesekkiir ederim.

Arastirmanin yazim agsamasinda destek veren esim ve bu siiregte tezimi yazabilmem

i¢in biiylik bir olgunlukla bana destek olan kizlarima sonsuz tesekkiir ederim.
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1. GIiRIS

Diinyanin pek cok {iilkesinde saglik alanindaki yasanan gelismelere paralel olarak
¢ocuk Sliimlerinde azalma oldugu bilinmektedir. Diinya Saglik Orgiitii'niin (DSO)
2015 Saglik Istatistikleri Raporu’na gore 1990 yilinda 5 yas alt1 cocuk Sliimleri, 1000
canli dogumda 90 iken, 2015't¢ bu oran 45,6/1000’e¢ inmistir (DSO, 2015b).
Mortalitenin azalmas: ile birlikte, kronik sorunlari olan gocuklar, artmig saglik,
egitim ve sosyal hizmet gereksinimleri ile, ¢ocuk hastaliklari biliminin giindeminde

daha fazla yer almaktadir (Chamberlain ve ark., 2010; Newacheck ve ark., 2005).

Diinyada &zel gereksinimi/engelleri olan bireylere iliskin en kapsamlh ve en yakin
tarihli uluslararas1 belge Birlesmis Milletler (BM) Engelli Haklar1 S6zlesmesidir.
Engelleri olan bireylerin haklarint korumaya hizmet eden bu ilk baglayici
uluslararasi s6zlesmede, engelleri olan birey, su sekilde tammlanmaktadir: “Engelleri
olan birey, gesitli engellerle etkilesim i¢inde olan uzun siireli fiziksel, ruhsal, zihinsel
veya duygusal rahatsizliklar: topluma baskalan ile esit sekilde, tam ve etkin olarak

katilmalarini engelleyen kisi’dir (2006).

“Ozel gereksinimi olan ¢ocuk” terimi, ilk olarak 1998 yilinda Amerika Birlesik
Devletleri (ABD) Anne ve Cocuk Sagligi Biirosu tarafindan tanimlanmugtir. Bu
tamim, fiziksel, geligimsel, davranigsal ya da duygusal tiim kronik durumlar: igeren,
gereksinim temelli olan ve 6zel gereksinimi olabilecek risk altindaki niifusu da
kapsayan bir tanmimdir. Kronik fiziksel, gelisimsel, davramigsal ya da duygusal
hastalig1 olan ya da hastalifi olma riski artmig olan ve genel olarak g¢ocuklarin
gereksinim duyduklari hizmetlerin Stesinde saglik ve iligkili hizmetlere gereksinimi
olan g¢ocuklar, “6zel gereksinimi olan gocuklar” olarak tanimlanmistir (Phearson,

1998).

Ulkemizde, 03.05.2013 tarihine kadar 6zel gereksinimi olan ¢ocuklar “dziirlii” olarak
tanimlanmis ve 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarla ilgili mevzuat, kanunlar ve bu
¢ocuklarin hak ve gereksinimleri i¢in ¢alisma yapan devlet kurumlarinin hepsinde

“oOziirlii” ibaresi yer almustir. 03.05.2013 tarihli 28636 nolu Resmi Gazetede



yayinlanan 6462 sayili “Kanun ve Kanun Hilkmiinde Kararnamelerde Yer Alan
Engelli Bireylere Yonelik Ibarelerin Degistirilmesi Amaciyla Bazi Kanun ve Kanun
Hikmiinde Kararnamelerde Degisiklik Yapilmasina Dair Kanun” ile “6ziirlii” ibaresi
yerine “engelli” ibaresi getirilmistir (2013). Gerek “6ziirlii” ibaresi, gerekse “engelli”
ibaresi uluslararasi alanyazinda, evrensel insan haklar1 s6zlesmesi ile evrensel hukuk
kurallarinda yeri olmayan, damgalayici ibarelerdir. Bu ibareler, artik terk edilen bir
yaklagim olan "medikal model"in yani, var olan hastalik ya da kisithlik durumunun,
kisinin 6ziinden kaynaklanan bir bozukluk olarak degerlendirildigi yaklagimin
tirtintidiir. Glinlimiizde 6zel gereksinimi olan bireylerin degerlendirilmesinde "sosyal
model" ya da "insan haklari" modelleri temel alinir. Farkli sosyal modeller olmasina
karsilik, hepsinde birey, bireysel ve toplumsal etmenlerle birlikte degerlendirilir ve
bireyin var olan tibbi durumlan ile yasadigi topluma tam ve esit katiliminin
engellendigi durumlar bir arada degerlendirilir (P. Hunt, 1966; Union of the
Physically Impaired Against Segregation, 1976; DeJong G., 1979; Finkelstein V.,
1980; Oliver M., 1983; Barnes C, 1991).

1.1. Ozel Gereksinimi Olan Cocuklara Ait Epidemiyolojik Veriler

Ozel gereksinimi olan bireylerle ilgili veriler, {ilkeden iilkeye farkliliklar
gostermektedir. Bunun nedeni tanimlamalarin ve veri toplama yontemlerinin farkli
olmasi, verilerin 6zel gereksinimi olan bireyin iglevsel kisitlilig1 ve yasama katilimi
yaninda cevresel faktorler gibi pek ¢ok degiskenden etkilenmesidir (DSO, 2011).
DSO 2011 Diinya Engellilik Raporu'nda, 20022004 Diinya Saglik Arastirmasi
(World Health Survey) ve DSO'niin Kiiresel Hastalik Yiikii 2004 (Global Burden of
Disease) verilerine dayanarak 18 yas iistii niifusta prevalansin %15,6 (yliksek gelirli
tilkelerde %11,8; daha diisiik gelirli tilkelerde %18,0) oldugu ve diinya niifusunun
%15,3"'linlin orta ya da ileri diizeyde engelleri olan bireylerden olustugu tahmin
edilmektedir. Ayni raporda, 0-14 yas araliginda, orta ve ileri diizeyde engelleri olan
¢ocuklarin prevalansinin, %5,1 (93 milyon g¢ocuk) oldugu ve bu yas aralifindaki
cocuklarin %0,7'sinin (13 milyon g¢ocuk) ileri diizeyde engelleri oldugu tahmin

edilmektedir (2011).



Diinyada, engelleri olan ¢ocuklarin standart yéntemlerle tammlanmasi ve bu konuda
glivenilir evrensel verilerin saptanabilmesi amaciyla, UNICEF’in destegi ile ilk
olarak, 1995 yilinda diisiik ve orta gelir diizeyi olan iilkelerin, kadinlar ve ¢ocuklarla
ilgili 6nemli verilerinin takip edilebilmesi i¢in Cok Gostergeli Kiime Arastirmalari
(Multiple Indicator Cluster Survey-MICS) yapilnmugtir. 2000-2001 yilinda yapilan
ikinci MICS aragtirmasina, engellilik durumu ile ilgili sorular eklenmistir. MICS
aragtirmalarinda, engellilik moduli, 1984 yilinda Cocuklarda Agir Engellilik
konusunda yapilan uluslararasi bir arastirmanin pilot ¢galismasinda gelistirilen 10 soru
arastirmasim (Ten Questions Screen) kapsamaktadir. Bu arastirma, 2-9 yas arasi
engelleri olan c¢ocuklara bakim veren kigilerle yapilan goriisme sirasinda
doldurulmaktadir ve bu aragtirma, engellilikle ilgili bir tarama olarak
degerlendirilmektedir. 2001 yilindan sonra 50’den fazla arastirma yapilmis ve
boylelikle diisiik ve orta gelirli tilkelerde engellilik ile ilgili en genis veri kaynag
olusturulmustur. 2005-2006 yilinda yapilan 10 soru aragtirmasinda, engelleri oldugu
saptanan gocuklarin yiizdesi, Ozbekistan’da %3, Orta Afrika Cumhuriyeti’nde ise
%48 olarak verilmistir. Bu farkin biiyiikk olmasinin, iilkeler arasinda engellilik
prevalansinda gercek bir farki yansitip yansitmadigi bilinmemektedir (UNICEF,
2013). Maulik ve Darmstadt tarafindan kaleme alinan, diisiik ve orta gelirli iilkelerde
yasayan S5 yas alti g¢ocuklarda engellilik konusunda yapilan arastirmalarin
degerlendirildigi g6zden gegirme yazisinda ise, engelliligin goriilme orani,

Bahreyn’de %0,4 ve Hindistan’da ise %12,7 olarak bildirilmistir (2007).

Cesitli tilkelerde 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarla ilgili aragtirmalarda, engelleri olan
cocuk tamimi, aragtirmalarin deseni, yontemi ve verilerin analizi farkliliklar
gostermektedir. Bu nedenle diinyada engelleri olan ¢ocuklarin says: ile ilgili kiiresel
tahminler tartismaya agiktir. Yapilan arastirmalarin  sonuglari  birbiriyle

karsilagtinlmamali ve sonuglar dikkatli yorumlanmahdir (UNICEF, 2013).

Ozel gereksinimi olan ¢ocuklarla ilgili 5 yilda bir diizenli olarak verilerin toplandig
ABD'de, ABD Saglik Bakanligi'nin, 2009-2010 6zel gereksinimi olan ¢ocuklar veri
tabanma (The National Survey Of Children With Special Health Care Needs) gore,

ABD'deki ¢ocuklarin %15'inin 6zel gereksinimi oldugu ve c¢ocuklu hanelerin



%?23'linlin en az bir 6zel gereksinimi olan ¢ocugu oldugu saptanmistir (2013).
ABD'de 2011 yilinda yayinlanan bagka bir aragtirmada, tilkedeki hane halkini temsil
eden Ulusal Saghk Arastirmasi’nin (National Health Interview Surveys) 1997-2008
yillar1 arasinda, 3-17 yas araliginda olan gocuklara ait verileri gézden gegirilmistir.
Arastirmada, ebeveynlerin bildirdigi dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu, bilissel
gecikme, serebral palsi, otizm, nébetler, akic1 konusma bozuklugu, orta-ileri
derecede isitme kaybi, agir gérme kaybi, 6grenme gligliigii ve diger geligimsel
gecikmeler gibi engellilik durumlarinin prevalans: degerlendirildiginde, son 12 yilda

prevalansin %12,84'ten %15,04'e ¢iktig1 gosterilmistir (Boyle ve ark., 2011).

Ulkemizde, Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig ile Tirkiye Istatistik Kurumu
tarafindan gergeklestirilen Oziirliillerin Sorun ve Beklentileri Arastirmasi'nda
engelleri olan ¢ocuk oram 0-6 yasta %4,9, 7-14 yasta %16,2 ve 15-24 yasta %17,2
olarak saptanmigtir. Aym1 arastirmada engelleri olan bireylerin engelli olma
durumunun ortaya c¢ikis zamami ile ilgili bilgiler incelendiginde, bireylerin
%43,3"inlin "6zriintin", dogum Oncesinde, dogum sirasinda ya da bir yas alti
donemde ortaya ¢iktig1 saptanmigstir. Engelleri olan bireylerin %54,5'unda ise engelli
olma durumunun ortaya ¢ikis zamam bir yas ve lizeri olarak degerlendirilmistir. Bu
aragtirmada, engelleri olan bireylerin %43,3inilin "6zrli' bir yasindan Once ortaya
¢ikmasina ragmen, 0-6 yasta engelleri olan ¢ocuk orani, 7-14 yagta engelleri olan
cocuk orammin {igte birinden az olarak saptanmistir (2010). Cocukluk dénemi
engelliliginin en azindan yariya yakin bir kisminin, dogmalik ya da bir yas alti
donemde ortaya ¢iktig1 saptanmasina ragmen, 0-6 yasta saptanan engellilik oraninin
distik olmasi, 0-6 yastaki ¢ocuklarin engelli olma durumunun, yeterince
bildirilmedigi, taninmadig: ile ilgili dnemli gostergelerdendir. Adrese dayali niifus
kay1t sistemi temel alinarak 7886 hane halki ile Tiirkiye Istatistik Kurumu tarafindan
gerceklestirilen Saglik Arastirmasi’nda ise, 0-6 yasta isitme kaybi, gérme kaybi,
konusma gecikmesi, dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu, davranig uyum
problemleri ve diger (serebral palsi, bilissel gecikme, 6grenme gilicliigii, otizm,
dogustan kalca ¢ikiklig1r gibi) sorunlarin goriilme sikligi %18,4 olarak bildirilmistir
(2012).



1.2. Ozel Gereksinimi Olan Cocuklarin Hizmet Gereksinimleri

Ozel gereksinimi olan gocuklarin gereksinimi olan hizmetler, Birlesmis Milletler
(BM) Cocuk Haklan Sézlesmesinde (1989) ¢ercevesi ¢izilmis olan, ¢ocugun/gencin
sosyal entegrasyonunu, kiiltiirel ve ruhsal gelisimi dahil bireysel gelisimini miimkiin
olan en list diizeyde gerceklestirebilmesi i¢in gereken hizmetlerin tlimiinii kapsar.
Ozel gereksinimi olan gocuklar, sosyal ve cevresel engelleri asarak topluma tam
katilimlarim1 saglayacak destek hizmetlerine gereksinim duyarlar (Halfon ve ark.,
2012). Ozel gereksinimi olan ¢ocuklarin gereksinimi olan hizmetlerin kapsami ve
icerigi, Diinya Engellilik Raporu (2011), BM Engelli Haklar1 Deklarasyonu (1975),
BM Engelli Haklar1 Sozlesmesi (2006), Avrupa Konseyi Engellilere Yonelik
Biitiinciil Bir Politika Konusunda Konsey Tavsiye Karart (1992), BM, Uluslararasi
Ekonomik, Sosyal ve Kiiltiirel Haklar Sozlesmesi (1966) ve UNESCO Herkes i¢in
Egitim Diinya Bildirgesi (1990) gibi uluslararas: belgelerde ve ulusal diizeyde ilgili

mevzuatta ayrintili olarak yer almaktadir.

Ozel gereksinimi olan g¢ocuklarn, biligsel, fiziksel, duygusal ve sosyal
gereksinimlerini karsilayan, ¢ocuklarin saglikli gelisimi ile aileleriyle birlikte iyi
olma durumunu saglayan hizmetler sistemi, Sekil 1.1.°de goOsterilmistir. Aile
merkezli, “toplum temelli” olarak tanimlanan bu hizmetler sistemi; saglik, egitim ve
sosyal hizmetler dahil, ¢ocuklar ve ailelerinin biitin gereksinimleri, esgiidiimlii
olarak biitiinlestirildigi takdirde iyi ¢alisan, islevsel bir sistem olacaktir. Bu
sisteminin en 6nemli kismi, hizmet saglayicilar ile aileler arasinda kesintisiz bir
iletigimi saglamasidir. Ozel gereksinimi olan cocuklarn, destek gereksinimini
saglayan ve ¢ocuklar1 en iyi taniyan aileler, tiim karar asamalarinda yer almali ve
hizmetlerin planlanmasinda “ortak™ kabul edilmelidir (Perrin ve ark., 2007). Bu

hizmet sistemi;

1. Ailelerin zorluklari, 6ncelikleri ve gliglii yanlari gibi aileye ait dinamikleri
degerlendirmeli;

2. Aile ve hizmet saglayicilarin ortakliklari ile planlanmali;



3. Ailelerin kiltiirel normlari ile adetlerini yansitmali ve kiiltiirel normlara saygi
gostermeli;

4. Herkes i¢in ulasilabilir olmali;

5. Disiik maliyetli olmal;

6. Kaynaklarin esit, verimli ve etkili kullanilabilmesi igin, igbirligi ile organize
edilmeli ve esglidiim saglanmalidir (Robberts ve ark., 2004)
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Alanyazinda, erigkinlerin sagligi ve yasam kalitesinin, ¢ocuklarin saglifi ve yasam
kalitesi ile iliskili oldugunu gosteren bulgularin artmasi ile 6zel gereksinimi olan
¢ocuklarin, gelisimlerinin her asamasinda, saglik ve yasam kalitelerinin gelistirilmesi
i¢cin yasam boyu stratejiler ve politikalar olusturulmas: gerektigi ortaya konmustur
(Bethell ve ark., 2014). Bu perspektif, biitiinciil bir yaklasim ile, yasam boyu saglik
ile iliskili (biyolojik, psikolojik, davranmigsal) etmenler yaninda sosyal ve ¢evresel
etmenlerin karmasik etkilesimini degerlendirir ve saglik kazanimlar1 yaninda egitim
ve erken miidahale gibi hizmetlerin 6nemini vurgular (British Medical Association,
2013). “Yasam siireci teorisi” (life course theory) olarak bilinen bu teori ile, cocugun
gereksinimleri, gliglii yanlar, tanidan bagimsiz olarak var olan riskleri bir yasam

boyu bir arada degerlendirilir (Bethell ve ark., 2014).

Ozel gereksinimi olan ¢ocuklarin hizmet gereksinimleri, dort ana baglikta
degerlendirilmistir: Saglik hizmetleri, rehabilitasyon hizmetleri, egitim hizmetleri,

“diger” hizmetler.

1.2.1. Saghk Hizmetleri

Saglik hizmetleri, 6zel gereksinimi olan g¢ocuklarin saglik sorunlarina yonelik
Onleyici ve tedavi edici yaklasimlarin tiimtini kapsar. BM Engelli Haklar
Sozlesmesinde (2006), 6zel gereksinimi olan kisinin, engellilik temelinde ayrim
olmadan ulasilabilir en yiiksek diizeyde saglik standardindan yararlanma hakkin

kullanabilmesi i¢in devletlerin sorumluluklar su sekilde siralanmastir:

a) Parasiz veya Kkarsilanabilir bir maliyetle saglanan saglik bakimi ve
programlarinin, engellilere diger bireylerle ayn1 kapsam, kalite ve standartta

saglanmast;

b) Engellilik nedeniyle gereksinim duyulan saglik hizmetlerinin saglanmasi
(erken tani, erken miidahale, engelliligi en hafif diizeyde tutabilmek, agir

engelliligi 6nlemek i¢in gerekli hizmetler);



¢) Kursal alanlar dahil bu hizmetlere kisinin ulasilabilirliginin saglanmasi.

Saglik hizmetleri, koruyucu saglik hizmetleri ve tedavi edici saglik hizmetleri olmak
tizere iki alt grupta incelenmistir. Koruyucu saglik hizmetleri; sagligin tesviki,
koruyucu bakim, akut, kronik hastalik tedavisi, gereksinim olunca uzmana
yonlendirme gibi hizmetleri igerir. Tedavi edici saglik hizmetleri ise, ozel
gereksinimi olan ¢ocugun takip ve/ya da tedavi gerektiren, hastalik/durum ve diger
tiim saglik gereksinimlerinin uzman diizeyinde karsilanmasini icermektedir (DSO,

2011).

1.2.2. Egitim Hizmetleri

Egitim hizmetleri, egitim sisteminin bir pargasi olarak, tiim &zel gereksinimleri olan
cocuklara esit egitim erisimi ve bireysel egitim gereksinimlerinin tiimiiniin
kargilanmasint igerir (BM Engelli Haklar1 Deklarasyonu, 1975). Herkes I¢in Egitim
Diinya Bildirgesi'nde, egitim hizmeti “¢ocuk/gencin, sag kalimi, var olan kapasitesini
tam olarak gelistirebilme, saygin bicimde yasama, gelisime katilma, yasam kalitesini
gelistirebilme, karar verebilme ve 6grenmeye devam edebilmesi igin temel 6grenme

gereksinimlerinin kargilanmasi” olarak tanimlanmigtir (UNESCO, 1990).

Ulkemizde Egitim Hizmetinin Kapsami ve Hizmet Tanimlari

T.C. Milli Egitim Bakanlig1 Ozel Egitim Hizmetleri Y6netmeligi (2006) basta olmak
lizere ilgili mevzuat ve alanyazinda var olan egitim hizmetleri ile ilgili tamimlar

sOyledir:

Okul oncesi egitim, T.C. Milli Egitim Bakanlifi'min okul 6ncesi egitim kurumlari
yonetmeliginde belirlenen ulusal ve uluslararast standartlar ¢ergevesinde, okul dncesi
cagindaki ¢ocuklara yonelik devlet kurumlar1 ve 6zel kurumlarda verilen hizmeti

kapsar (2004).



Okulda egitim (6rgiin egitim), belirli yas gruplarina yonelik okulda diizenli ve
amagli olarak yapilan egitimdir (Oktay, 2003). Orgiin egitim, okul &ncesi, ilkdgretim,
ortabgretim ve yiiksekégretim kurumlarimi kapsar (T.C. Milli Egitim Bakanligi,
2014).

Kaynastirma egitimi, 6zel egitime ihtiyaci olan bireylerin egitimlerini, destek
egitim hizmetleri de saglanarak yetersizligi olmayan akranlar ile birlikte resmi ve
Ozel; okul Oncesi, ilkdgretim, orta Ogretim ve yaygmn egitim kurumlarinda
siirdiirmeleri esasina dayanan 6zel egitim uygulamalanidir (Ozel Egitim Hizmetleri

Yonetmeligi, 2006).

Ozel egitim smifi, okul ve kurumlarda, “durumlan ayr1 bir simfta egitim gérmeyi
gerektiren” 6grenciler igin “yetersizlik tiirli, egitim performanslar1 ve 6zelliklerine

gore” acilan 6zel egitim siniflaridir (Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi, 2006).

Ozel egitim, 6zel gereksinimi olan ¢ocugun gereksinimlerine gore almasi gereken
destek egitim hizmetlerinin tiimiinii kapsar. Ulkemizde, Oziirlii Bireylere
Uygulanacak Destek Egitim Programlar ve Egitim Giderlerinin Karsilanmasina Dair
Yonetmelik ile yedi engel grubunun her biri i¢in bir destek egitim programi

tanimlanmistir (2009). Bu egitim programlari:

— Gorme egitimi, kismi ya da tam gorme kaybi olan bireylerin gereksinim

duydugu destek egitim programlarini kapsar.

— Isitme egitimi, kismi ya da tam isitme kayb:i olan bireylerin gereksinim

duydugu destek egitim programlarint kapsar.

— Dil ve konusma terapisi, dili kullanma, konusmay1 edinme ve iletisimdeki

giicliikleri olan bireylere yonelik destek egitim programlarini kapsar.
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— Zihinsel engelli bireyler destek egitim program, zihinsel islevler,
kavramsal, sosyal ve pratik uyum becerilerinde ¢esitli diizeydeki kisitlilik
nedeniyle 6zel egitim ve destek egitim hizmetlerine c¢esitli diizeylerde

gereksinimi olan bireylere yonelik destek egitim programlarim kapsar.

— Bedensel engelli bireyler destek egitim programi, hastaliklar ya da kazalar
nedeniyle hareket islevinde kisitliliklar1 olan bireylere yonelik destek egitim

programlarini kapsar.

— Otizm/yaygin gelisimsel bozukluk programi, otizm/yaygin gelisimsel
bozukluk tanisi ile takip edilen ¢ocuklara yonelik ilgili mevzuatta tanimlanan
giinliik yasam, dil, hareket gibi gesitli becerileri gelistirmeye yonelik destek

egitim programlarini kapsar.

— Ozgiil 6grenme giicliigii programi, dinleme, konusma, okuma, yazma,
heceleme, dikkat yogunlastirma ya da matematiksel islemleri yapma giicliigii

olan ¢ocuklara yonelik destek egitim programlarini kapsar.

Evde egitim, Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi kapsaminda evde egitim hizmeti,
okul dncesi ve ilkdgretim ¢agindaki 6zel egitime ihtiyaci olan bireylerden, egitim-
Ogretim kurumlarindan dogrudan yararlanamayacak durumda olan bireylere

yoneliktir (2006).

Ozel Egitim Hizmetleri Y&netmeligi, Madde 23’te, erken gocukluk d6nemi
egitiminde 6zel egitim hizmetleri ve aile egitimi hizmetleri yer almaktadir (2006).
Mevzuatta yer almayan ancak alanyazinda erken ¢ocukluk dénemi egitimi igerisinde
yer alan erken destek programlart bu arastirmada degerlendirilmistir. Erken destek
programlari, prematiirite gibi biyolojik ya da yoksulluk gibi g¢evresel riskleri
bulunan, ya da gelisimsel gecikmesi olan 0-3 yas grubundaki c¢ocuklara verilen

gelisimi destekleyici hizmetlerin biitiiniinii i¢eren programlardir (Ertem, 2005).
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1.2.3. Rehabilitasyon Hizmetleri

Rehabilitasyon  hizmetleri, engelleri olan bireylerin, en st diizeyde
bagimsizliklarina, fiziksel, biligsel, sosyal, mesleki yeteneklerine ulagmalar ve
siirdiirmeleri, yasamin tiim alanlarina tam katilimlarin saglamak i¢in akran destegi
dahil etkili ve uygun tedbirlerin alinmasim igerir (BM Engellilerin Haklar:
S6zlesmesi, 1975). Rehabilitasyon hizmetleri, hastalik ve yaralanma gibi gesitli
saglik durumlarinin etkisini azaltmak i¢in, engelleri olan ya da engelli olma olasilif
olan bireylerin, olabilecek en erken ddénemde, gevre ile etkilesim iginde, optimal
islevselligini saglamak fizere alinmasi gereken onlemlerdir (DSO, 2011; DSO
Engellilik Eylem Plam 2014-2021). BM Engelli Haklar1 Sézlesmesinin 26.
maddesinde devletlerin, rehabilitasyon hizmet ve programlarinin diizenlemesi,
gliclendirilmesi, saglk, istihdam, egitim ve sosyal hizmet alanlarinda

yayginlastirilmasi igin gerekli tedbirler almasi gerektigi belirtilmektedir (2006).

Rehabilitasyon terimi, engelleri olan bireye yonelik, viicut islevlerini gelistirmek i¢in
yapilan miidahalelerden, topluma katilimi arttiran daha kapsamli dnlemlere kadar
¢esitli miidahaleleri tanimlar. Habilitasyon ise dogustan ya da yasaminin erken
déneminde engelleri olan bir bireye yonelik en iist diizeyde islevselligi gelistirmek
iizere yapilan yardimlardir (DSO, 2011). DSO Engellilik Raporunda, rehabilitasyon
hizmetleri, rehabilitasyon ve habilitasyonu kapsayacak sekilde tanimlanmistir.
Rehabilitasyon hizmetinde amag, islev kaybim azaltmak, islev kaybi hizim
yavaglatmak, islevi gelistirmek, islev kaybin1 kompanse etmek ve var olan islevi
korumaktir. Rehabilitasyon hizmetleri, rehabilitasyon tibbi, tedavi ve ortez, protez ve
tekerlekli sandalye gibi destekleyici teknolojilerin kullantmini da igermektedir (DSO,
2011).

Rehabilitasyon hizmeti, engelleri olan bireylerin, yeme-igme gibi 6z bakim
gereksinimlerini bagimsiz olarak karsilamasi gibi islevlerinin gelistirilmesini ve
Omnegin tuvalete tirabzan konmasi gibi g¢evresel diizenlemeleri de igermektedir.
Ancak toplumsal diizeyde engelleri kaldirmaya yo6nelik miidahaleler (6rnegin bina

girislerine rampalar yapilmasi) DSO Engellilik Raporunda, rehabilitasyon hizmetleri
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kapsaminda degil, “Olanak Saglayan Cevreler” (Enabling Environments) bashg:
altinda degerlendirilmistir (2011).

Engelleri olan kisilerin, insan haklar1 ¢ercevesinde, toplumda esit vatandaslar olarak
yasamasi, saglikli olarak egitim, sosyal, kiiltiirel, dini, ekonomik ve politik
etkinliklere katilmimi saglamak iizere “Toplum Temelli Rehabilitasyon” tanimi
gelistirilmistir. Diinya Saglhk Orgiitii, Uluslararasi {s Orgiitii ve UNESCO tarafindan
ilk olarak 1994 yilinda, “Toplum Temelli Rehabilitasyon” programlarimn
gelistirilmesi i¢in “Ortak Pozisyon Belgesi (Joint Position Paper)” gelistirilmis ve
2004 yilinda bu belge giincellenmistir. Toplum Temelli Rehabilitasyon Hizmetleri,
engelleri olan kisiler ve ailelerinin yasam kalitesini arttirmak, temel gereksinimlerini
karsilamak, topluma katilimlarim saglamak {izere sektorler arasi igbirligi stratejileri
gelistirilmesini hedefler. Bu hedefe erisilmesi igin, engelleri olan bireyler, aileleri,
devlet kurumlari, sivil toplum Orgiitleri ve toplumun birlikte ¢aba gdstermesi

gerekmektedir (DSO, 2004).

1.2.4. "Diger" Hizmetler

Ozel gereksinimi olan ¢ocuklar, egitim, saglik ve rehabilitasyon hizmetleri
kapsaminda tamimlanmayan, ancak uluslararasi sozlesmelerde gergevesi ¢izilen
“diger” haklarindan yararlanmalarimt saglayacak, hizmetlere ihtiya¢ duyarlar
(Avrupa Konseyi Engellilere Yonelik Biitiinciil Bir Politika Konusunda Konsey
Tavsiye Karari, 1992; BM Engelli Haklart Soézlesmesi, 2006; BM Uluslararasi
Ekonomik, Sosyal ve Kiiltiirel Haklar S6zlesmesi, 1966; DSO, 2011). Bu hizmetler,
Ozel gereksinimi olan bireyin saygmhiginin ve Kkisisel 6zerkliginin korunmasi,
kendisinin ve ailesinin bagimsizlagsmasi ve topluma katilimini saglayan hizmetlerdir
(Ekonomik, Sosyal ve Kiiltiirel Haklar Uluslararasi1 S6zlesmesi, 1966). Bu hizmetler
asagidaki sekilde tanimlanabilir:

a) Uygun yasam kosullarinda yasama (gida, giysi, ev temini gereksinimleri dahil

yasam kosullarinin saglanmast);
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b) Toplumla biitiinlesme, fiziksel ve psikososyal gelisimleri i¢in, resmi ve gayri

resmi kurumlarin sosyal yardimlarindan yararlanma;

¢) Cevre diizenlemesi, ulasim, sportif ve sanatsal etkinlikler gibi kiiltiirel

yasama katilma olanaklari;

d) Bilimsel ilerlemeden yararlanma hakki.

DSO Engellilik Raporunda, bu hizmetler “yardim ve destek hizmetleri” ve “olanak
saglayan cevreler” bagliklar1 altinda degerlendirilmistir (2011). Yardim ve destek
hizmetleri, 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin, toplum destegi ve bagimsiz
yasamalarini saglayacak evde bakim, toplum yasamina katilim, egitim hayatinda
destek, bilgi ve danigma hizmetleri, gérme engelliler i¢in yardimci hayvanlar, isitme
engelliler igin igaret dili ¢evirmenleri, gegici ve misafir olarak bakim hizmetleri
(respite care) gibi hizmetleri kapsar. “Olanak saglayan ¢evreler” basligi altinda ise,
ulagim hizmetlerine erisim, ¢evresel diizenlemeler ve teknolojik gelismelerden

yararlanma durumu degerlendirilmistir (DSO, 2011).

Tiirkiye Oziirliiler Arastirmasi’nda bu hizmetler “sosyal ve kiiltiirel hizmetler” olarak

adlandirilmaktadir (2002).

ABD Saglik Bakanlig tarafindan diizenli olarak S yilda bir yapilan Ozel Gereksinimi
Olan Cocuklarla Ilgili Ulusal Arastirmada ise bu hizmetler: aile danismanligi; gegici
ve misafir olarak bakim hizmeti; hizmetlerin es giidiimiiniin saglanmasi olarak

adlandirilmistir (2013).

Avrupa, ABD ve Giiney Afrika'da yapilan bazi aragtirmalarda bu hizmetlere ulagim
ayn ayrt degerlendirilmistir (Forsyth ve ark., 2010; Gannotti ve ark., 2004; Saloojee
ve ark., 2006; Samuel ve ark., 2012; Schimidt ve ark., 2007). Bu hizmetler soyle

adlandirilmgtir:
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Psikososyal hizmetler;
Bilgi gereksinimi;
Duygusal destek;

Sosyal yardimlar;

Sosyal hizmetler;

Evde bakim hizmetleri;
Eglenceli etkinliklere katilim;
Hizmetlerin esgiidiimii;
Ulasim;

Fiziksel erigebilirlik;
Okulda destek hizmetleri;

Gegici ve misafir olarak bakim hizmeti.

“Diger” Hizmetlerin Tanimlar:

Ulkemizde &zel gereksinimi olan ¢ocuklar ve ailelerinin yararlanabilecegi sosyal
yardimlar, ¢esitli kanun ve yonetmeliklerle belirlenmistir. S6z konusu kanun ve

yonetmeliklerle, dzel gereksinimi olan ¢ocuklarin yararlanabildikleri baglica sosyal

yardimlar sunlardir:

a) Engelli kimlik karti, 19 Temmuz 2008 tarihinde 26941 sayili Resmi
Gazetede yayimlanarak yiiriirliige giren “Oziirlilere Kimlik Karti
Verilmesine Dair Yonetmelik” ile Sosyal Hizmetler ve Cocuk Esirgeme
Kurumu Genel Miidirliigii’'ne verilen yetki ile Il Sosyal Hizmetler
Miidiirlikkleri tarafindan verilir. Bu kimlik kart1 ile engelleri olan ve
ESKR’de %40 ve istiinde “engel oram1” oldugu tespit edilen bireyler,
ticretsiz ya da indirimli seyahat (tren, sehirlerarasi otobiis ve ugak
biletlerinde indirim, belediyelerin karari ile toplu tagimadan indirimli ya
da iicretsiz yararlanma), milli parklardan ve devlet tiyatrolarindan {icretsiz
yararlanma, bazi cep telefonu hatlarindan indirimli yararlanma ve

bagimsiz hareket edemeyen engelleri olan bireylerin refakatcilerinin toplu
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tasima araglarindan licretsiz yararlanma gibi hizmetlerden yararlanabilir

(Ankara Valiligi, 2010).

b) Engelli aylgi, 2022 sayili “65 Yasimi Doldurmus Muhtag, Giigsiiz Ve
Kimsesiz Tiirk Vatandaglarina Aylik Baglanmas1 Hakkinda Kanun” ile
ekonomik yoksunluk i¢inde bulunan 18 yasindan biiyiik engelleri olan
bireyler ve kanunen bakmakla yiikiimlii oldugu 18 yasini tamamlamamis
engelleri olan birey yakimi olanlara, {i¢ aylik olarak Gdenen ayliktir

(Resmi Gazete Tarih: 10.07.1976 Say1: 15642).

¢) Vergi indirimi, “Gelir Vergisi Kanunu'na gore, kanunen bakmakla
yiktimli oldugu engelleri olan birey yakini olanlarin (miikellef hizmet
erbabi ya da serbest hizmet erbabimin) yararlandigi gelir vergisi

indirimidir (Resmi Gazete Tarih: 06.01.1961 Sayi: 10700).

d) Evde bakim ayhg, “Bakima Muhtag Oziirlilerin Tespiti ve Bakim
Hizmeti Esaslarmin Belirlenmesine Iliskin Yonetmelik” geregince, kisi
basina diisen aylik geliri, bir aylik asgari ticret tutarinin 2/3’tinden daha az
olan ve ESKR’de “agir engelli” oldugu tespit edilen bireylere bir aylik net
asgari ticret tutarinda yapilan 6demedir (Resmi Gazete Tarih: 30.07.2006
Say1: 26244).

¢) Ozel tiiketim vergisi indirimi, “Ozel Tiketim Vergisi Kanunu” ile
ESKR’de %90 ve lizeri “engel oramt” oldugu tespit edilen engelleri olan
bireylerin, belirli 6zellikleri olan tasit alimlarinda, 6zel tiikketim vergisi ve
motorlu tagitlar vergisinden miistesna olma durumudur (Resmi Gazete

Tarih: 12.06.2002 Say1: 24783).

Sosyal hizmetler, 2828 sayili “Sosyal Hizmet Kanunu’na gore, kisi ve ailelerin
kendi biinye ve gevre sartlarindan dogan veya kontrolleri diginda olusan maddi,

manevi ve sosyal yoksunluklarinin giderilmesi ve ihtiyaglarinin karsilanmasi, sosyal
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sorunlarinin dnlenmesi ve ¢dziimlenmesine yardimci olunmasi, hayat standartlarinin
iyilestirilmesi ve yiikseltilmesini amaglayan sistemli ve programh hizmetler
biitliniidiir. Bu kanun kapsamina giren sosyal hizmetlere iliskin faaliyetler, devletin
denetim ve gdzetiminde, sivil toplum kuruluslari ile halkin géniillii katki ve katilimi

da saglanarak bir biitlinliik i¢inde yiiriitiiliir (1983).

Tibbi Sosyal Hizmet Uygulama Yo6nergesine gére, tibb1 sosyal hizmet, ayakta ya da
yatarak tedavi goren hastalarin tibbi tedaviden etkili bir sekilde yararlanmasi, sosyal
sagliginin korunmasi ve gelistirilmesi, tedavi siirecinde hastanin ailesi ve ¢evresi ile
iligkilerinin diizenlenmesi, tedavi siirecini etkileyen psikososyal ve sosyoekonomik
sorunlarin zamaninda ¢6ziimlenerek sosyal islevselligini yeniden kazanmasi

amaciyla ytirtitiilen sosyal hizmet uygulamalari olarak tanimlanmigtir (2011).

Evde bakim hizmetleri, T.C Saglik Bakanligi'min Evde Bakim Hizmetleri Sunumu
Hakkinda Yo6netmeliginde; hekimlerin Onerileri dogrultusunda hasta kisilere, aileleri
ile yasadiklar1 ortamda, saglik ekibi tarafindan rehabilitasyon, fizyoterapi, psikolojik
tedavi de dahil tibbi ihtiyaglarini karsilayacak sekilde saglik ve bakim ile takip

hizmetlerinin sunulmasi olarak tanimlanmstir (2005).

“Gegici ve misafir olarak bakim hizmeti” (Respite care- kisa siireli bakim),
alanyazinda “respite care” olarak tanimlanan hizmetler, 6zel gereksinimi olan
cocuklarin gegici siire ile gece-giindiiz bakimlarimin saglanmasi hizmetidir. Bu
hizmet ile, ailelere 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarinin uzun siireli bakimi siirecinde
kisa bir mola imkam saglanmaktadir (ABD, Yagam boyu Kisa Siireli Bakim Kanunu-
Lifespan respite care act 2003, DSO, 2011). Ulkemizde 2010 yilinda, Sosyal
Hizmetler ve Cocuk Esirgeme Kurumu Genel Miidiirltigii “Oziirliilerin Bakimi
Rehabilitasyonu ve Aile Danigsmanligi Hizmetlerine Dair Yonetmelik”i kapsaminda,
“ailesinin yaninda bakilan 6zlirlii bireylerin” ihtiya¢ duyulmasi halinde, Aile ve
Sosyal Politikalar Bakanlhigina bagh resmi bakim merkezlerinde gegici ve misafir

olarak bakimlarinin saglanmasi hususu diizenlenmistir (2010).
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Hizmetlerin esgiidiimiiniin saglanmasi, ¢cocugun saglik, egitim ve rehabilitasyon
hizmetlerinin planlanmasimi, ailenin gereksinimlerinin planlanip hizmetlere
ulagiminin saglanmasim ve ailenin bilgilendirilmesini ifade etmektedir. ABD Saglik
Bakanliginin 2009-2010 Ozel Gereksinimi Olan Cocuklar Ulusal Aragtirmasinda,
hizmetlerin esgiidiimiiniin saglanmasi, 6zel gereksinimi olan g¢ocuklarin var olan
potansiyellerini en {ist diizeyde kullanmalarin1 ve optimal saglik bakimi almalarin
saglamak {izere, hizmet ve kaynaklarin esglidiimiinii saglayan bir siire¢ olarak

tantmlanmustir (2013).

Kiiltiirel yasama, eglence, dinlenme ve spor etkinliklerine erisim ve katilhm
hakkinin kullanilmasi, BM Cocuk Haklar1 S6zlesmesi ile garanti altina alinmistir.
Madde 23 ile, engelleri olan ¢ocuklarin ve dinlenme/eglenme olanaklarindan etkin
olarak yararlanmasini saglamak tizere yardimlarin diizenlenmesi gerektigi savunulur.
Madde 31'de ise, taraf devletlerin, ¢gocugun dinlenme, bos zaman degerlendirme,
oynama ve yasina uygun eglence etkinliklerinde bulunma, kiiltiirel ve sanatsal
yasama serbest¢e katilma hakkini taniyacagi ve gocuklara bu konuda uygun ve esit

firsatlar saglanmasini tegvik edecegi yer almaktadir (1989).

Cevresel diizenlemelerin yapilmasi, 6zel gereksinimi olan ¢ocuklar igin, sokaklarda
ve binalarda rampalar yapilmasi, yolda kargidan karsiya giivenli gecisin saglanmasi,
bina giriglerinin tekerlekli sandalye ile girise uygun olmasi, ortak kullanilan
mekanlara erisimin saglanmasi, tlim mekanlara erisebilecek yol saglanmasi gibi

temel 6zellikleri igerir (DSO, 2011).

Teknolojik gelismelerden yararlanma hakkinin kullanilmasi, 6zel gereksinimi
olan ¢ocuklar igin, televizyon, telefon, bilgisayar, internet kullanimi gibi
giiniimiizdeki en onemli bilgi ve iletisim kaynaklarma erigsim kastedilmektedir.
Ayrica gbrme engelli bireyler i¢in Braille alfabesinin kullanmilmasi, isitme kayb: olan
bireyler igin isaret dili ¢evirmenleri, kapali mekanlarm uygun ¢evre akustiginin
saglanmasi, bilgi-iletisim teknolojilerinin engelleri olan bireylerin kullanimina uygun

hale gelmesi gibi miidahaleleri igerir (DSO, 2011).
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1.3.0zel  Gereksinimi  Olan Cocuklarin  “Karsilanmams  Hizmet

Gereksinimleri” Kavrami ve flgili Arastirmalar

Ozel gereksinimi olan ¢ocuklarin, yararlanmasi gereken hizmetlerin hangilerinden
yararlanmadigini ifade etmek i¢in “karsilanmarmus gereksinim” (unmet needs)
kavramu gelistirilmigtir (Mayer ve ark., 2004). Karsilanmamis gereksinim kavrama,
hizmete erisimde rastlanilan sorunlarin ve farkliliklarin saptanmasinda 6nemli rol
oynar. Karsilanmamig gereksinim kavramut ile iligkili aragtirmalar sayesinde iilkeler
hizmetlerin kullanimi, maliyeti, ulasilabilirligi ve planlamasi ile ilgili politikalar
gelistirmislerdir (Newacheck ve ark., 2009; DeCasero ve Hemmeter, 2009; Giirsoy,
2014).

Diinyada, engelleri olan bireylerin, hizmet gereksinimleri ve bu gereksinimlerin
karsilanmama durumu ile ilgili en genis bilgi, 2011 Diinya Engellilik Raporunda yer
almaktadir. Bu rapor, Birlesmis Milletler Engelli Haklarn S6zlesmesinin uygulanmasi
kolaylastirmak amaciyla DSO ve Diinya Bankasi Grubu'mun isbirligi ile
olusturulmustur. Bu rapor hiikiimetlere ve sivil topluma, bilimsel aragtirmalar
is18inda, engelliliin neden Onemli oldugunu kapsamli bir sekilde ag¢iklamis,
engellilere saglanan olanaklari analiz etmis ve tiim degerlendirmelerin sonucunda,
ulusal ve uluslararas: diizeyde yapilmas: gercken etkinliklerle ilgili tavsiye kararlari
olusturmustur. Rapor, tiim toplum ve engelleri olan bireylerin yaran igin, engelleri
olan bireyler i¢in olanak saglayan cevreler olusturulmasi, rehabilitasyon ve destek
hizmetlerinin gelistirilmesi, yeterli sosyal koruma saglanmasi, kapsayici politikalar
ve programlar olusturulmasi, var olan standartlar ve kanunlar yaninda yeni standart
ve kanunlarin gelistirilmesi i¢in hiikiimetler, sivil toplum 6rgiitleri ve engelleri olan

bireylerin orgiitleri i¢in rehber niteligindedir (2011).

Ozel gereksinimi olan gocuklarin, karsilanmamis hizmet gereksinimleri ile ilgili
ABD basta olmak tizere daha ¢ok ytiksek gelirli iilkelerde aragtirmalarin var oldugu,
diisiik ve orta gelirli tilkelerde yapilan arastirmalarin ise daha gok kesitsel, toplum

temelli epidemiyolojik arastirmalardan ibaret oldugu ve bu arastirmalarda hizmet
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gereksiniminin degil, engellilik prevalansi ve engellilie yol agan nedenlerin

arastirildig saptanmustic (DSO, 2011; Maulik ve ark., 2007).

Ozel gereksinimi olan ¢ocuklarin karsilanmanmus hizmet gereksinimlerinin
degerlendirildigi arastirmalarin hemen hepsinde, ailelerle yiiz yiize ya da telefon
yoluyla goriisiilerek, ailelerin bu konudaki goriisleri temel alinmigtir. Aragtirmalarda,
¢ocuklarin iyi olma durumunun, ebeveynlerinin ve ailelerinin iyi olma durumundan
glicli bir sekilde etkilenecegi varsayimi (Rosenbaum, 2011) temel alinarak, &zel
gereksinimi/kronik hastaligi olan g¢ocuklarin gereksinimlerine, ailelerin bakis

acisindan bakmanin 6nemine deginilmistir (Schmidt ve ark., 2008).

1.3.1 Ozel Gereksinimi Olan Cocuklarimn Karsilanmams Hizmet
Gereksinimleri 1le 1lgili Yiiksek Gelirli Ulkelerde Yapilan

Arastirmalar

ABD’de yapilan arastirmalarda temel veri kaynagi, ABD Saglik Bakanlig tarafindan
diizenli olarak 5 yilda bir yapilan, 6zel gereksinimi olan g¢ocuklarla ilgili ulusal
aragtirmadir (The National Survey of Children with Special Healthcare Needs NS-
CSHCN). Arastirma, ABD Anne ve Cocuk Saghg: Biirosu (Maternal and Child
Health Bureau) sponsorlugunda Hastalik ve Kontrol Merkezi'nin (Center for Disease
Control and Prevention) Saglik Istatistikleri Ulusal Merkezi tarafindan yiiriitiilmiis ve
arastirmada 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin ulusal diizeyde prevalansi, demografik
verileri, saglik ve destek hizmeti gereksinimleri, almakta olduklart bakim
hizmetlerinin kalitesi saptanmstir. Bu arastirmada, 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin
tammlanmasinda bazi kriterler belirlenmistir. Ozel gereksinimi olan ¢ocuklar, en az
bir yil siiren ya da siirmesi beklenen durumu nedeniyle asagida siralanan bes

durumdan en az biri olan ¢ocuklardir. Bu bes durum:

1. Regeteli ila¢ kullanmasz;



20

2. Aynt yasta olan ¢ocuklardan daha fazla tibb1 bakim, ruh sagligi hizmeti ya da
egitim hizmeti kullaniyor olmast ya da bdyle bir hizmete gereksinim

duymasi;

3. Tedavi ya da danismanlik gereksinimi olan siiregen duygusal, davranigsal ya

da gelisimsel bir probleminin olmasi;

4. Ayni yasta olan gogu ¢ocugun yapabildigi etkinliklerde kisitlilik yagsamasi;

5. Fizyoterapi, is-ugras terapisi, konusma terapisi gibi 6zel bir terapi kullantyor

olmasi ya da bdyle bir terapiye gereksinimi olmasidir (2013).

Ozel gereksinimi olan gocuklarin karsilanmamis hizmet gereksinimleri ile ilgili
yiiksek gelirli iilkelerde yapilan arastirmalar Tablo 1.1. ve 1.2.’de 6zetlenmistir.
Tablolar incelendiginde, ABD ve Avrupa’da yapilan arastirmalarda, &zel gereksinimi
olan c¢ocuklarin saglik, egitim ve yasama etkin katilimlan i¢in gerekli hizmetlerin
kargilanmama diizeyi ile ilgili farklt oranlar saptandifi goriilmektedir. Bu
aragtirmalarda aileleri farkli sosyoekonomik diizeyde ve farkli tani gruplarinda olan
cocuklarin, karstlanmamig hizmet gereksinimi oranlarinin ¢ok genis bir dagilima
sahip oldugu saptanmustir. Ornegin ABD'de karsilanmams saglik hizmeti
gereksinimi en diigiik %2 en yiiksek %62 olarak bildirilmistir. ABD'de 2005-2006
Ozel gereksinimi olan g¢ocuklarla ilgili veri tabaninda tlim g¢ocuklar i¢in saglik
alaninda kargilanmamig gereksinim oram %2 iken, bu veri tabaninda tibben daha agir
durumda, hizmet gereksinimi daha fazla olan ¢ocuklar i¢in bu oran %49’a
¢ikabilmektedir. Bu arastirmalarda, tibben daha agir durumda ve aileleri diisiik
sosyoekonomik diizeyde olan ¢ocuklarin, karsitlanmamig hizmet gereksinimi
oranlarinin daha yiiksek oldugu saptanmistir (Forsyth ve ark., 2010; Hefner ve Tsai,
2013; Kuo ve ark., 2011; Szilagyi ve ark., 2003). Benzer sekilde, ABD’de 2009-2010
0zel gereksinimi olan ¢ocuklarla ilgili veri tabaninda, ¢gocuklarin %24’{iniin en az 1
alanda kargilanmamig hizmet gereksinimi oldugu, yoksul ailelerin g¢ocuklarinda ise

bu oranin %33’e ¢iktig1 bildirilmistir (ABD Saglik Bakanligi, 2013).
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Alanyazin taramasinda, diger yiiksek gelirli iilkelerde, 6zel gereksinimleri olan
cocuklarin prevalans: ve hizmet gereksinimlerinin kargilanma durumunun, ABD'de
oldugu gibi, standart bir yontemle, ulusal diizeyde diizenli olarak takip edildigini
gOsteren arastirmalara rastlanmamustir. Diger yiiksek gelirli iilkelerde yapilan
aragtirmalarin sayisinin sinirli oldugu ve arastirmalarda kullanilan Srneklem sayisinin
diisiik oldugu Tablo 1.2.'de goriilmektedir. Avrupa basta olmak {izere diger gelismis
tilkelerde, 6zel gereksinimi olan bireylerle yapilan ulusal aragtirmalarda hizmet
tipinden ¢ok giinliik yagam aktiviteleri ile iligkili gercksinimlerin degerlendirildigi
goriilmektedir (DSO, 2011).
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1.3.2. Ozel Gereksinimi Olan Cocuklarm Karsilanmamis Hizmet
Gereksinimleri ile Qlgili Diisiik ve Orta Gelirli Ulkelerde Yapilan

Arastirmalar

Ozel gereksinimi olan ¢ocuklarin karsilanmamis hizmet gereksinimi ile ilgili, diisiik
ve orta gelirli iilkelerde, daha az sayida arastirma yapilmistir. Bu iilkelerde
karstlanmamis hizmet gereksinimi oranlari, saglik hizmetleri harig, yliksek gelirli
tilkelere gore daha yiiksek orandadir. Bu arastirmalarin sonuglar1 Tablo 1.3.'te
goriilmektedir. Engellilik ile ilgili tanim ve y6ntem sorunlar1 nedeniyle, diisiik ve
orta gelirli {ilkelerde karsilanmamig gereksinim oranlari1 bazi aragtirmalarda, gelismis
tilkelerden daha diigiik saptanmustir. Ayrica, diisiik gelirli tilkelerde, engelleri olan
¢ocuklan tanimlamak i¢in kullanilabilecek kiiltiirlerine ve dillerine 6zgiin bir aracin
olmamasi, bu iilkelerde engelleri olan ¢ocuklarin ve gereksinim duyduklar
hizmetlerin taninmamasim agiklayabilir (DSO, 2011). Diisiik ve orta gelirli iilkelerde
karsilanmamig hizmet gereksinim oranlarimin, saglik alaminda en diistik diizeyde
oldugu, diger alanlarda ise yiiksek gelirli tilkelerden daha yiiksek oldugu Tablo
1.3."te goriilmektedir. Tablo 1.3."te yer alan ve Diinya Bankas1 gelir diizeyi verilerine
gore Turkiye'nin de icinde oldugu yiiksek orta gelirli iilkeler sinifinda yer alan
tilkeler, Cin, Giiney Afrika ve Namibya'dir (Diinya Bankasi, 2014). Bu gruba giren
tilkelerden, Cin disindaki tilkelerde karsilanmamig hizmet gereksinimi oranlarinin
%350'in Ustiinde oldugu goriilmektedir. Cin'de yapilan diger bir ¢aligmada ise, 6zel
gereksinimi olan bireylerin %75'inin herhangi bir rehabilitasyon hizmeti gereksinimi

oldugu ve bunlarin %27'sinin karsilandig bildirilmigtir (Zongjie ve ark., 2007).



“mstwreweise[n eutded [eutlLiQ apepjewe 104 opurdt niodey iI[d3uy [ 107 QSA WARA «

f urhH
LI9[IWZIY J9ISAP A [IOWZIY UOASEI|IqRYaY 0‘'0v *hoom\_ww
WIpIeA |BASOS 0°‘cs s
Tejzeyty 0°CL Tep[nso 9002 T
wiIgs epimjo 0°9¢ UB[O TWIUISY2103 951 jpofo0pes My Aouno
wige 1590uQ [0 0°59 y1ges 19zQ)
uoAselIqrysy 0L
: 9002
wnigy e .
Tuwe) Zeyi) 918 IajAa11q . \nw_umj. aN
uoAse)iqeysy €79 uejo uafadug 681°8C ,w»m__ ,mmw
B UELN L1z 1q
wrigy L'6L o Emw
lutuio) zeyr) 1c8 Iojhang . SPIANEL
UOASEIIIqeyay 9L ug|o La[jadug qa0T 9N
yuge 0°6€ . “AR[eA 110z ‘naodey peSuy
B -nns1Q Niges ekung
wrgy 8°8Y 0
1w} Zeqr) €9 Iojkang .
UOASEN[Iqeysy TSy uejo ud[[a8uyg ¥PAqEqUIZ
JZes 0'8
wngy 9TL
o} Zeyroy LT3 1ajkanq L0002
uoAseN[IqeySy L€L ue[o Lafjeguy AquuEN
yrges I'LT
% IREIVTTE L6 1Is1feg A uie X sl
LIB[UB[Y WIUISYIIID) Stwewue)isiey| Ligjuel() WIUISYIIIN) :._Eu_.v_oF...O wappPwIQ J1ezek M0 sely

Stwewuepdaey]

(I2[MIN HAED BUQ dA YNSNQ)IR[RULISRIY I[IF]] 31 IS[WiuIs)aIen Siweuue[iSIey] €1 o[qe],

S¢



26

1.4 Ozel Gereksinimi Olan Cocuklarin Karsilanmamis Gereksinimleri ile

flgili Ulkemizde Yapilan Arastirmalar

Tablo 1.4.'te lilkemizde engelleri olan bireylerin hizmet gereksinimleriyle ilgili
yapilan arastirmalar yer almaktadir. Toplum temelli arastirmalarda siklikla hem
cocuklar, hem erigkinler yer almistir. Alanyazinda, Aydin, Kayseri, Kahramanmaras
gibi illerde, engellilik prevalansi ile ilgili arastirmalar oldugu ve bu arastirmalarda
her yastan engelleri olan bireylerle ilgili tanimlayict verilerin degerlendirildigi
goriilmistiir (Beser ve ark., 2006; Donbak ve ark., 2006; Nagcar ve ark., 2012). Az
sayida  aragtirmada sadece engelleri olan ¢ocuklarin  gereksinimleri

degerlendirilmistir (Dalbay, 2009; Durduran, 2009).

Ulkemizde &6zel gereksinimleri olan ¢ocuklarin karsilanmayan hizmetlerinin neler
oldugu ile ilgili bilgiler kisitlidir. Son on bes yilda 6zel gereksinimi olan bireylerle
ilgili ulusal boyutta yapilan iki genis kapsamli arastirmadan bir tanesi olan 2002
Tiirkiye Oziirliiller Aragtirmasi’nin 2006 yilinda yayinlanan ileri analiz raporunda,
“dztirlt’” olarak adlandirilan niifusun herhangi bir “tedaviden” yararlanma orani
%32-57 arasinda saptanmistir. Bu arasgtirmada iilkemizde, “6ziirlii” toplum iginde
hizmetlerden yararlanan bireylerin oranlar1 saghik hizmetleri i¢in %55,7, egitim
hizmetleri i¢in %12,7, bakim ve rehabilitasyon hizmetleri i¢in ise %5,9 olarak
saptanmigstir. Ancak bu aragtirmada, ¢ocuklarin hizmet gereksinimleri agisindan ayri

bir degerlendirme yapilmamigtir (Tufan ve Arun, 2006).
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Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi ve Tiirkiye Istatistik Kurumu tarafindan
gerceklestirilen, Oziirliillerin Sorun ve Beklentileri Arastirmasi’nda ise tim yas
gruplarindaki “6ziirli’ bireylerin ancak %14’{iniin saglik ve egitim hizmetlerinden
yararlandig1 saptanmustir. Bu arastirmada,15 yasin istiinde ve 6zel gereksinimi olan
bireyler i¢in egitim, sosyal yardimlar gibi hizmetlerin karsilanma durumu

degerlendirilmektedir (2010).

Kocaeli'nin Golciik ilgesinde, 0-97 yas araliinda siiregen hastalik dig1 engelleri olan
bireylerin degerlendirildigi tez arastirmasinda engelleri olan bireylerin %75'inin
'ozr' ile ilgili egitim, %54'tniin '6zri’ ile ilgili tedavi, %86'sinin rehabilitasyon
hizmeti almadigi, %95'inin toplu tasima hizmetinden, %99'unun ise ¢evre
diizenlemelerinden yararlanmadig1 saptanmigtir (Aktug, 2008). Konya'da yapilan bir
arastirmada, 0-18 yasta zihinsel ve/ ya da bedensel engelli c¢ocuklarin saglik
hizmetlerinden yararlanma durumu degerlendirilmistir. Bu tez arastirmasinda,
engelleri olan g¢ocuklarin, engelleri olmayan ¢ocuklara gore daha fazla saglik
sorunlar1 yasadiklari ve daha fazla hastane basvurularimin oldugu saptanmistir.
Engelleri olan ¢ocuklarin, engellilik disinda kronik hastaliklar1 olma durumu, son bir
yilda gegirilen hastaliklar, hastanede yatis durumu, muayene dis1 tetkikler, tam agili
olma durumu gibi engellilik disi saglik sorunlarimi daha fazla yasadiklan
saptanmustir. Engelli ¢ocuklarin, engelleri olmayan ¢ocuklara gore istatistiksel olarak
anlamli sekilde, saglik kurulugsuna bagvuru sikligimin fazla oldugu ve saglik
hizmetlerinden yararlanmada giicliik ¢ektikleri tespit edilmistir. Bu arastirmada,
engelleri olan c¢ocuklarin ailelerinin %12'si, saglik hizmetlerinden yeterince

yararlanamadiklarin ifade etmislerdir (Durduran, 2009).



(6£T requelo SA 61 =)

1s1l0joAIAPId NNLINZQ MYOPu ISIp[eg

Stwuesaeyf

uoAsel|Iqeysy €18 13y 31dse) pyjey AY 20/ 110 ‘st npnARH 1533]] A180n X 11} LuEpY
wrue|ny quo«cﬂ .T.O_
1derajodig ¥'T (rejuelo wa\mm_ ~ 0102 ‘IseuLIsery
¥ - IURqE] LOA ,JO[N[ANZQ, [BSN]) LI12%) . ‘
1ABD2] YIZL] 89 i bloogr  AdSV MIOL ISUAPag A UNIOS , ULIR[NINZ(),,
wga aA Arges 0vl %
Ieno0d SeA 91- nwnin
P sa— QMM%_M.M A 'S8 uejo _m,__uwco Em:owmom 65T h:d.:.moom 1U3ayg dA vlIUR[IvIB X =ov=_..o=oEN_M
Ho% PUNSIZIY Alges BAIA/OA [ISUTYIZ “UNARY pnd WI[8eS UiIeR{N20.) I[[93uy ep,eAuoy]
wingy L'y 1reqe) 1eA 1safo1g oAz (0L requzio wm@ﬂﬂv 6002 “MngzQ elyefely ‘1safoad 119AZQ)
LIe[UDRA ULI9IOUIZQ 11339313 ([ JRATUNUWAA] A
wigy 6Ly Ue[0 110][95US USPS UIBAID 00€  600C ‘Aeqe@  Bupdg “131g unisi[] eaeeqnIod [B4soS
rUNNYO QY ‘ep ;elieds| HIPUQX 2D[N[INZQ) UIULIBJUD e X N]INZQ
QWID[UIZAP A 11
P ev1 PG IO LRIRERD (o of 1) " adions nmntanzg tha e
wmidy 9%T ueAeted apuisadll 210D gg1 800 BV uagons apuisad|y NI 1] 19E0N
1§u4e 00z, 02 .

_eesw 9A [BASOS 6'0 (€8¢ 09

uoAsenyiqeyay 6°S JWIAUIQ Ny IjeuIese rejuejo $eA g[>
wgy (44! 391 uopadioq yeigoo L Aaxq 1[98Us O TLL 1) <00z 'SSULBEELY SO0, 2AP1IDL

ijges LSS ouey €€4'L6

Liejuery %o 1S1eg IA UIke X
w0 w.E_._«__w.-NVm -.-ﬂ—:«._o LLHLUNES ERETY) _._O_v__:uNﬁ..u =_Eu_v_o=._© Eo_v—o—:ﬁ..v JeZEX «E.:«wﬁ.-dw

TeeuumSery Stuqide A 11S]] o[t US[WIUISHAISN JOWZIH ULRAIE UR[Q IWIUISYRIN [9Z() SPZIWAN((] b°] OIqEL,

8¢



29

1.5 Engelli Saghk Kurulu Raporu (ESKR) ile Tlgili Arastirmalar

Ulkemizde, ESKR verilen ¢ocuklarla ilgili yapilan arastirmalar, Tablo 1.5.’te yer

almaktadir. Bu tabloda goriildiigii gibi arastirmalarda, ESKR ¢ikarilan gocuklarmn

nereden yonlendirildikleri,

amaglanmgtir.

hangi tanilar1 aldiklar1 gibi bilgilerin edinilmesi

Tablo 1.5. Ulkemizde ve KKTC’de ESKR Verilen Cocuklarla Ilgili Yapilmis Arastirmalar

Cahsma

Amag ve Bulgular

Ozbaran ve Kose, 2011

Akar ve ark., 2011

Basgiil ve Saltik, 2012

Usenmez, 2013

Kaya ve ark., 2015

| Amag: ESKR alan ch_uklgr_lr_l yas ve tan1 dagilimin incelemek.

ESKR ile ilgili ayrntili bilgi yok, hangi bolimden yonlendirildigine (%40 gocuk
psikiyatrisi) odaklanmig

Amag: ESKR alan ¢ocuklarin yas ve tan dagilimin incelemek.

Bulgular: 1351 ESKR’nin yas ve tani dagilimi verilmis. Yas ortalamasi 7,8+4,0 yil.
Cocuklarin %51°inin sadece zihinsel islevlerde, %18’inin sadece konusma islevinde
_engeli oldugu saptannug. I
Amag: ESKR alan ¢ocuklarin tani daglhmml incelemek.

Bulgular: 900 ESKR’deki tam dagilimi verilmis. Cocuklarin %64’iinde sadece “zeké
geriligi”, %36’sinda hareket iglev kisithhig saptanmis. _
Amag: ESKR alan cocuklarm ailelerinin yasadigi zorluklar ve cocuklarin evde
bakimi ile ilgili gereksinimlerinin degerlendirilmesi.

Bulgular: Devlete bagh 6zel egitim merkezine devam eden, yast > 6 yas olan 127
¢ocuk degerlendirilmis. %47°si 6-10 yas grubunda, %36’sinm birden fazla engeli
mevcut. Ailelerin %87’sinin evde bakim destegine gereksinimi oldugu ve %32’sinin
ekonomik sorun yagadig1 saptanmig. -

Amag: ESKR alan ¢ocuklarin yas ve tant dagilimini incelemek.

Bulgular: 1122 ESKR nin yas ve tam dagilimu verilmis. Yag ortalamasi 8,55+4,1 yil.
%62’sinde “zeka geriligi” saptandig ve %72 sinin psikiyatri polikliniginden engel
orani aldig1 belirtilmis.

Bulgular: 2103 ESKR’nin yas ve tam dagilimu verilmis. Yas ortalamasi 6,7+4,3 yil.
Cocuklarin %62’sinde “zeka geriligi” saptandig1 ve %28’ inin psikiyatri disinda bir

boliimden engel oran1 aldig1 belirtilmis.

Ulkemizde, ulusal diizeyde genis Orneklemde yapilan ve niifusa genellenebilir
arastirmalar ve alanyazin incelendiginde 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin
gereksinimleri olan saglik, egitim, rehabilitasyon, sosyal yardim ve destek
hizmetlerine ulagma oraniyla ilgili hemen hig¢ bilgi olmadig: goriilmektedir. Ozel
gereksinimi olan g¢ocuklarin, ESKR verilmesinden sonra, saglik ve diger hizmet
gercksinimlerini degerlendiren tek bir aragtirma oldugu ve bunun da Kuzey Kibris

Turk Cumhuriyeti’nde yapildign saptanmistir. Kuzey Kibris Tiirk Cumhuriyeti’nde
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devlete bagli ozel egitim merkezlerine devam eden tlim cocuklarin evde bakim
hizmeti gereksinimlerinin degerlendirildigi tez arasgtirmasinda, ailelerin %87’sinin
¢ocugun 6z bakiminda destege ihtiyaci oldugu, bu ailelerin %52’sinin ¢ocugun evde

bakiminda ‘her giin’ destege gereksinim duydugu saptanmistir (Usenmez, 2013).

Engelleri olan bireylerin degerlendirildigi arastirmalarda, érneklemin iginde olan
¢ocuklara ait verilerin ayrt degerlendirilmedigi, sadece engelleri olan gocuklar
degerlendiren az sayida arastirma oldugu ve arastirmalarda daha ¢ok tamimlayici
bilgilerin ve saglik hizmetlerine ulagimin degerlendirildigi gorilmiistiir. ESKR alan
¢ocuklarla ilgili yapilan arastirmalarda ise biri diginda digerlerinin yas ve tani
dagilim gibi tammlayici bilgiler igerdigi gortilmistiir. Ulkemizde, ¢ocuklarin hizmet
gereksinimlerinin ne dlgiide karsilandigi, kargilanmamig hizmet gereksinimlerinin ne
oldugu ve gocuklarin ESKR ile bu hizmetlere ne oranda ulastiklarin1 degerlendiren

bir arastirma saptanmamaistir.

1.6 1.5. Ulkemizde Ozel Gereksinimi Olan Cocuklarin Hak ve Hizmetlere
Ulasmasim  Saglayan Mevzuat- Engelli Saghk Kurulu Raporu

Yonetmeligi

Ulkemizde, 6zel gereksinimi olan g¢ocuklarin hak ve hizmetlere ulagmasini saglamak
lizere yasal diizenlemeler, ilk olarak 1998 yilinda "Oziirliilere Verilecek Saglik
Kurulu Raporlar1 Hakkinda Yénetmelik" adi ile ylirtirliige konmustur (Resmi Gazete
Tarih 18.03.1998, Sayi: 23290). Bu yoénetmelik, 6zel gereksinimi olan bireylerin
gereksinimi olan egitim, rehabilitasyon ve sosyal yardim hizmetlerinden
yararlanabilmesi i¢in 'pasaport' niteligi tagiyan 'Engelli Saglik Kurulu Raporu'nun
diizenleme ilkelerini ve yontemini belirlemektedir. Yonetmelik, 2006 (Resmi Gazete
Tarih: 16.07.2006 Sayi: 26230), 2010 (Resmi Gazete Tarih: 16.12.2010 Say1:
27787), 2012 (Resmi Gazete Tarih: 04.01.2012 Sayi: 28173) ve son olarak 2013
(Resmi Gazete Tarih: 30.03.2013 Sayi: 28603) yillaninda ana yapis1 degismeden,
baz1 degisiklikler yapilarak yeniden yayinlanmistir (Ertem ve ark, 2012).
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1.6.1 Engelli Saghk Kurulu Raporu Yénetmeliginin Tip Bilimi ve Hukuk

Acisindan Incelenmesi

ESKR yo6netmeliginin hiikiimlerinin, tip bilimi, ulusal ve uluslararasi hukuk
agisindan incelemesi, “Cocuklar I¢in Ozel Gereksinim Raporuna Gegis” kitabinda
yer almaktadir (Ertem ve ark, 2012). Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1 ve
UNICEF Tiirkiye Ulke Ofisi tarafindan desteklenerek basimi gergeklestirilen bu
kitapta, halen yiiriirliikte olan "Oziirlillere Verilecek Saghk Kurulu Raporlari
Hakkinda Yonetmelik" ile ilgili yapilan degerlendirmede su sonuglar goze

carpmaktadir:

A. Giintimiizde, engelleri olan bireylerle ilgili yasal diizenlemelerde, BM Engelli
Haklar S6zlesmesi, Insan Haklar1 Evrensel Beyannamesi, BM Cocuk Haklar
Sozlesmesi gibi Uluslararasi sézlesmelerin etkisi ile insan haklar1 modeli ve
uluslararasi hukuk kurallar1 temel alinmaktadir. Bu yaklasim, engelliligi, tibbi
bir olgu olarak kabul eden ve bireyin siireklilik tagiyan kisisel bir sorunu/
bozuklugu olarak goren gelenecksel tibbi modeli reddeder. Insan haklan
modelinde, bireysel ve toplumsal etmenlerin engelleri olan bireyin topluma
katthmm  simirlandirdigi  goriisii  temel alimir. Buna karsihk, ESKR
Yonetmeligi ve yonetmeligin dayanagi olan ¢esitli tarihlerde c¢ikarilan
kanunlar (5378 sayili, 1/7/2005 kabul tarihli kanun, 7/7/2005 tarihli 25868
saytli resmi gazetede yaymnlanan kanun) incelendiginde, kanun ve
yonetmelikte yapilan tanimlar ve 6nerilen degerlendirme kriterlerinde, sadece
“tibb1” modelin dikkate alindifn goriilmektedir. “Tibb1 model” in dikkate

alindigim gosteren diizenlemeler kitapta iki ana maddede degerlendirilmistir.

1. 30.03.2013 tarihli 28603 nolu Resmi Gazetede yaymnlanan,
“Oztirliilik Olgiitii Smiflandirilmast ve Oziirlillere Verilecek Saglik
Kurulu Raporlari Hakkinda Yonetmelik “in 4. maddesi: “Oziirlii:
dogustan veya sonradan; bedensel, zihinsel, ruhsal, duyusal ve sosyal

yeteneklerini ¢esitli derecelerde kaybetmesi nedeniyle toplumsal
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yasama uyum saglama ve glinliik gereksinimlerini karsilamada
glicliikleri olan ve korunma, bakim veya rehabilitasyon, danismanlik
ve destek hizmetlerine ihtiyag duyan kisidir" ibaresi yer almaktadir.
Tanimda, engelleri olan bireyin var olan islevsel kisitliligi, bireyin
kigisel bir sorunu/bozuklugu olarak tarif edilmis ve toplumsal
etmenlerin bu islev kisitliligina katkisindan hi¢ bahsedilmemistir. Bu
tanim, Yonetmeligin, engelleri olan bireyi tarif ederken bile sadece

"tibbi modeli" temel aldigim gostermektedir.

2. Yonetmelikte, Engelli Saglik Kurulu'nun olusturulmas: béliimiinde,
engelleri olan ¢ocugun saglik durumunun tespiti ile ¢cocugun egitimi,
gereksinimi olan tiim sosyal hak ve hizmetlerin belirlenmesi
sorumlulugu, sadece hekimlere birakilmaktadir. Bu durum, engelli
cocugu tibbi agidan degerlendirebilecek hekime bir yandan gorevi ve
bilgisi diginda bir sorumluk vermekte, ¢cocugun gereksinimi olan
hizmetlerin saptanmasinda yalnizca "tibbi model"in uygulanmasina
neden olmaktadir. Boylece ¢ocugun gereksinimi olan hak ve
hizmetler, ¢ocugu izleyen hekim, aile, ayirt etme giicii varsa ¢gocugun
kendisi, sosyal hizmet uzmani, g¢ocugun Ogretmeni ve diger ilgili
kigilerin gorisleri ile degerlendirilebilecekken, hekimin tek basina
yaptigt degerlendirmede ¢ocugun gereksinimi olan hak ve hizmetler

eksik olarak saptanabilmektedir.

B. ESKR Yo&netmeligi, engelleri olan bireyin yasina ve gereksinimine gore fark
gbzetmeksizin, ¢ocuk, ergen ve eriskin her yastaki engelleri olan bireyi aym
standart Olciitlerle degerlendirmektedir. Yonetmelikte, ¢cocuklarin geligimsel
6zellikleri, gelisimlerini kolaylastiran ve zorlastiran g¢evresel unsurlar dikkate
alinmamistir. Cocuklar i¢in ayr bir yonetmelik hazirlanmamais, eriskinler i¢in

hazirlanan yonetmelik ¢ocuklara da uygulanmistir.

Ozel gereksinimi olan ¢ocuklarin, eriskinler igin gelistirilmis bir yénetmelik

cercevesinde degerlendirilmesi sonucunda, c¢ocugun gereksinimi olan
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hizmetlere hak kazanmas: igin kriter, erigkin standartlarinda “ engelli olma”

durumudur.

. VOziirlilik Olgiité Siflandinlmasi ve Oziirliilere Verilecek Saglik Kurulu
Raporlart Hakkinda Yonetmelik’in (2013), 1. bdliimiinde, ydnetmeligin
hazirlanma amacinin, "Oziirlii Saglik Kurulu raporlarinin alimsi, gegerliligi,
degerlendirilmesi ve Oziirlii Saghik Kurulu Raporu verebilecek yetkili saglik
kurumlarmin tespiti ile ilgili usul ve esaslar1 belirlemek; oziirliilerle ilgili
derecelendirmelere, siniflandirmalara ve tanimlamalara gereksinim duyulan
alanlarda ortak bir uygulama gelistirmek ve uluslararasi smiflandirma ve
Olciitlerin kullaniminin yayginlastirilmasini saglamak" oldugu
belirtilmektedir .Giincel tip biliminde engellilik ile ilgili bilimsel &l¢iit, DSO
tarafindan gelistirilen Islevsellik Yeti yitimi ve Saghigm Uluslararas:
Siniflandirmasidir (International Classification of Functioning Disability and

Health, Children and Youth Version, ICF-CY).

ICF-CY, 2001 yilinda erigkin bireylerin islev, etkinlik ve yasama
katilmlarimin, saglik ve hastaligi etkileyen c¢evresel etmenlerin
degerlendirildigi ICF smiflandirma sisteminin, 2007 yilinda ¢ocuk ve gengler
icin gelistirilmis versiyonudur. DSO tarafindan 1990 yilinda hastaliklarla
ilgili mortalite ve morbidite verilerinin olusturulmas: igin gelistirilen, 2010
ytlinda 10. revizyonu yapilan ve tiim diinyada yaygin olarak hastaliklarin
siniflandirilmasinda  kullanilan, Hastaliklar ve Saglik Problemlerinin
Uluslararas: Istatistiksel Siniflamasi (ICD-10) sistemi, hastaliklar1 sadece
etiyolojik temellere dayanarak siniflandirmaktadir. DSO, ICD-10 ve ICF’in
birbirlerini tamamlayict nitelikte oldugunu ve birlikte kullanimim
Onermektedir (Stucki G,ve ark., 2002). ICF simflandirma sisteminde,
islevsellik, tiim viicut islevlerini, etkinlikleri ve yasama katilimi kapsayan,
yeti yitimi ise, bozukluklari, etkinlik simirliliklar ya da katilim kisitlhiliklarim
iceren genis kapsaml terimlerdir. ICF’de ayrica tiim bu yapilarla etkilesimi
olan ¢evresel etmenler de siralanmistir. ICF, saglik ve saglik iliskili durumlar,

sonuglar ve belirleyicileri anlamak ve saglik ¢alisanlar, arastirmacilar,
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politikacilar ve dzel gereksinimi olan insanlarla iletisimi arttirmak ve ortak
dil olusturmak igin, bilimsel bir zemin hazirlamak tizere gelistirilmis bir
smiflandirma sistemidir (Palisano, 2006). ICF-CY ise gocuklarin, bedensel,
davranigsal saglhigr ile gelisimsel, islevsel ve egitsel becerileri arasinda
karmasik etkilesimleri bilimsel olarak tarif eder (Msall, Park, 2008). ICF
sisteminde, bireylerin saghk ve yeti yitimi durumu, 6 temel eksende
degerlendirilir: bedensel yapilar, bedensel islevler, etkinlikler, yasama

katilim, ¢evresel etmenler ve bireysel dzellikler (DSO, 2007).

Yonetmelikte, ESKR ¢ikarilmasi siirecinde engelleri olan bireylerin
degerlendirilmesi ile gereksinimleri olan hak ve hizmetlere ulagmasi igin
kullanmlan simflandirma sistemi, yonetmeligin ekinde yer almaktadir (Ek-2-
Oziir Oranlar1 Cetveli). “Cocuklar igin Ozel Gereksinim Raporuna Gegis”
kitabinda, Ek-2 "Oziir Oranlar Cetveli"nin bilimsel gegerliligi, ilgili alanlarda
uzman akademisyenlerin damigmanhginda degerlendirilmistir. Yapilan
degerlendirmede, bu smuflandirma sisteminin, giivenirligi (uygulayicilar
arasinda giivenirlik, tekrar uygulama giivenirligi), gegerliligi (kavram
gegerliligi, kapsam gecerliligi, duyarlilik, 6zgiilliik vb.) acisindan herhangi
bir bilimsel arastirmaya ya da kaynaga dayanmadig1 (kavram gegerliligi) ve
var olan tlim saglik sorunlarini, engel yaratan durumlarn icermedigi (kapsam
gecerliligi) saptanmistir. Ek-2 "Oziir Oranlant Cetveli'nde yer alan 10
boliimiiniin hepsi kendi iginde, verilen &ziir oranlan ile klinik durumlarin
agirh@1 arasinda tutarlilik olup olmadig: agisindan degerlendirilmis ve 10
alamin hepsinde béliimler i¢i tutarlilik olmadigi saptanmigtir. Aym
degerlendirme boliimler arasi tutarlilik agisindan degerlendirildiginde, 10
alanin  hepsinde, boliimler arast tutarlibk olmadigi  saptanmustir.
Yonetmelikte, uluslararas:t siniflandirma Slgiitlerinin kullanimi 6nerilirken,
Ek-2’de kullamilan "Oziir Oranlart Cetveli"nin, ICF-CY ile iligkisi olmadig

goriilmektedir.

Yonetmelikte, birden fazla hastaligi olan gocuklarin degerlendirilmesi igin

"Ozir Oranlann Cetveli"nde, Balthazard formiiliiniin  kullanilacag:
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belirtilmektedir. Balthazard formiilii, matematiksel bir formiil olup,
(Balthazard, 1935, Alsina, Trillas, Moraga, 2003) engelliligin tespitinde
uluslararas1 hukukta ve gelismis hukuk sistemlerinde kullanilan bir formiil

degildir, tip bilimi agisindan da gegerliligi bulunmamaktadir.

. Kitapta, Yonetmelik hiikiimlerinin T.C. Anayasasi, uluslararasi sézlesmeler,
ulusal ve uluslararasi hukuk agisindan incelemesi sonucunda Yo6netmeligin

hukuka aykiriliklar igerdigi saptanmistir. Bu aykiriliklar soyle siralanmagtir:

e Yonetmelikteki standartlarin eriskinlere gore belirlenmis olmasi ve
ozellikle kiigiik gocuklarin bu nedenle egitim, sosyal yardimlar gibi
hak ve hizmetlerden yararlanamamasi, T.C. Anayasasinda giivence
altina alinan, "her bireyin kanun oniinde esit olmasi" ilkesine aykirilik

teskil etmektedir.

e Yonetmelik, ©6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin, yaslarma uygun,
bilimsel olarak gegerli degerlendirme olgiitlerini ve yontemlerini
icermedigi i¢in, ¢ocuklarin gereksinimi olan hizmetlere erisimini
geciktirmektedir. Bu durum, Anayasa ile giivence altina alinan
devletin, bireyin "maddi ve manevi varhigmin gelismesi i¢in gerekli
sartlar1 hazirlamast" ve "devletin engelleri olan bireylerin korunmasi,
toplum hayatina katilimlarin1 saglayici tedbirler almasi" gorevini

yerine getirmesine engel olmaktadir.

e Yonetmelik, tibb1 agidan yetersiz olmasi, hukuksal agidan aykiriliklar
icermesi ve engelleri olan ¢ocuklarin hak ve hizmetlerden
yararlanmasim engellemesi nedeniyle, devletin verdigi kamu
hizmetinin, g¢ocuklarin "¢agin gerektirdigi seviyede ihtiyaglarini

karsilamasi" agisindan yetersiz oldugu gériilmektedir.
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e Yonetmelik, engelli tanimi basta olmak tizere, tibbi modeli temel
almasi, bireyi damgalamasi nedeniyle, Tiirk Hukuku agisindan
baglayici nitelikte olan Birlesmis Milletler Engelli Haklarma iliskin
Sozlesmesi ve BM Cocuk Haklarn Soézlesmesi'ne aykiriliklar

igermektedir.

e Yonetmelikte, engelleri olan ¢ocuklarin hizmete ulasmasi konusunda
calisan Saglik Bakanligi, Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi, Milli
Egitim Bakanlig: gibi ilgili bakanliklarin koordinasyonu konusunda
bir diizenleme yer almamaktadir. Bu koordinasyonun olmamasi
sonucu, Ornegin ESKR ¢ikarilan ve kaynastirma egitimi ve &zel
egitim hizmeti gereksinimi oldugu saglik sistemi i¢inde tespit edilmis
olan bir c¢ocugun, egitim sistemi i¢inde yapilan degerlendirme
sonucunun farkli olmast durumunda (Rehberlik Arastirma
Merkezi'nde yapilan degerlendirme), bu hizmetlerden

yararlanamamaktadir, hak kayb1 sz konusu olabilmektedir.

1.6.2 ESKR Yonetmeliginin isleyisi ile flgili Sorunlar

ESKR Yonetmeliginin bilimsel agidan yetersiz, ulusal ve uluslararasi hukuk
acisindan sakincali yonleri olmast disinda gerek yonetmeligin kendisi gerekse
yonetmeligin pratikte uygulanmasi sirasinda c¢ocuklar ve aileleri bazi sorunlar
yasamaktadir (Ertem ve ark., 2012). “Cocuklar Igin Ozel Gereksinim Raporuna

Gegis” kitabinda yer alan bu sorunlar, iki bélimde incelenmistir.

A. Yonetmeligin iceriginden kaynaklanan sorunlar:

Yonetmeligin, 3. b6lumi, 6.maddesinde, engelli saglik kurulunun (ESK) teskili tarif
edilmistir (2013). Bu maddeye gore engelleri olan gocugun izlemini yapan hekimin
saglik kurulunda olmasi gerekmemektedir. Bu durumda, ¢ocugu ve aileyi en iyi

taniyan, saglik durumunu ve islevsel kisithiliginin diizeyini en iyi bilen ve bu nedenle
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¢ocugun gereksinimi olan hizmetler konusunda en yetkin olabilecek hekim, saglik
kurulunda olmayabilir, sonug olarak ¢ocukla ilgili verilen kararlar eksik ya da yanlig
olabilir. Bu maddede, engelleri olan bir gocuk igin, ESK'de bir gocuk saglig1 ve
hastaliklar1 uzman: olmasi gerekmemektedir. Bu durum yonetmeligin, engelleri olan
¢ocuklar i¢in, tip bilimi agisindan en 6nemli sakincalarindan biridir. Engelleri olan
bir gocugun ESKR siirecinde yapilan degerlendirmesinde, ¢ocugun birincil sorunu
pediatri disindaki alanlarla ilgili bile olsa, ¢ocugun saglik durumunun biitiinciil
yaklasimla degerlendirilebilmesi i¢in mutlaka gerekli olan cocuk sagligr ve

hastaliklar1 biliminin yaklagimi eksik kalacaktir.

Yonetmelikte, ESKR diizenlenmesi siirecinin nasil olmasi gerektigi, aile ESKR ig¢in
bagvurduktan sonra g¢ocugun hangi polikliniklerden goriilmesi gerektifine kimin
karar verecefi, ailenin bu siire¢teki damisim ve bilgi ihtiyacin1 kimin nasil
kargilayacagi konusunda herhangi bir diizenleme yer almamaktadir. Yonetmeligin
9.maddesinde,en son asama, yani ESKR’nin nasil doldurulmasi gerektigi tarif
edilmektedir, ailenin bagvurusundan sonra ailenin hangi agamalardan ge¢mesi
gerektigi ve bu siireci kimin nasil yOnetecegi yonetmelikte yer almamaktadir.
Yonetmelikte, raporun doldurulmasi; gocugun engelinin matematiksel bir ifadeyle

Oziir oranina gevrilmesi, rapora yiizde oraninin yazilmasindan ibarettir.

B. Yonetmeligin uygulanmas: ile ilgili sorunlar:

Yonetmeligin igeriginde yer almayan, ailelerin rapor ¢ikarilmasi i¢in gitmesi gereken
polikliniklerin belirlenmesi ve ESKR siirecinin y6netimi, pratik uygulamada ESK'da
¢alisan memurlar tarafindan yapilmaktadir. Bu durumda ¢ocugun ESKR siirecinin
yonetimi, bilimsel Olgiitlere gore olmamakta, gocugun gereksinimi olan saglik

hizmetini almasi ve diger hizmetlere ulagmasi rastgele olmaktadir.

ESKR siirecinde, aile, ¢ocugunun durumu ve gereksinimleri konusunda
bilgilendirilmedigi i¢in, (6zellikle bu tezin yapildig1 “Hastane”de oldugu gibi haftada
en az 100 raporun ¢ikarildigi, yogun is yiikiiniin oldugu hastanelerde), ESKR’deki
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sekretarya hatalarindan kaynaklanan sorunlar, ¢ocugun gereksinimi olan hak ve

hizmetlere ulagmasini engelleyebilir.

Yonetmelik, erigkin engelleri olan bireylere gére diizenlendigi i¢in, 3 yasinin
altindaki engelleri olan c¢ocuklarin 06zel egitim hizmetleri dahil hizmetlere
ulasmasinin Oniine yas engeli ¢ikarilmaktadir. Bu engel, gerek saglik kurumlari
tarafindan gerekse Rehberlik Arastirma Merkezleri tarafindan olusturulmaktadir.
Engelleri olan ¢ocuklar ve ailelerinin 6niine ¢ikarilan baska bir engel ise ¢ocuklarin,
Orgiin egitim kurumlarina kayitlarinin engellenmesidir. Bu durum nedeniyle,
cocuklar egitim hakkindan yararlanamamaktadir. Ayrica, engelleri olan g¢ocuklarin
egitim hizmetlerinden yararlanmasi konusunda gorevleri olan Milli Egitim Bakanligi
Rehberlik Arastirma Merkezleri tarafindan internet sitelerinde rapor basvurusu
yaptlan ¢ocuklarin isimlerinin ifsa edilmesi, "kisisel verilerin korunmasi" hakkinin

ihlali anlamina gelmektedir.

Yiirtirliikte olan ESKR yoénetmeliginin isleyisindeki sorunlar, Ertem ve arkadaslar
tarafindan yazilan ve 2012°de yaymlanan kitap disinda, Tiirkiye Istatistik Kurumu
tarafindan gergeklestirilen, Oziirliilerin Sorun ve Beklentileri Arastirmasi'nda da yer
almaktadir. S6z konusu arastirmada, 15 yag tstlinde olan engelleri olan bireylere
ESKR stirecinde yasadig1 sorunlar soruldugunda, bireylerin yarisindan fazlasi, rapor
icin hastanede tlim poliklinikleri gezme zorunlulugu ve uzun biirokratik islemleri,
karsilagtiklar1 sorunlar olarak ifade etmislerdir. Bireylerin yaklasik {ligte biri,
hastaneye ulasimda giigliikk ¢ektigini, dortte biri ise rapor siirecinde '6ziir' durumunu

tespit etmek i¢in yeterli ve gerekli muayenenin yapilmadigini bildirmistir (2011).

Sonug olarak var olan ESKR Yonetmeligi gerek bilimsel 6l¢iitlere gore, gerekse
igerigi ve pratik uygulamalardan kaynaklanan sorunlar nedeniyle, engelleri olan
cocuklarin gereksinimi olan hak ve hizmetlere ulasmasi konusunda yetersiz

kalmaktadir. Oysa ki, BM Cocuk Haklar1 Bildirgesi’nin 2. ilkesi s6yledir:

“Cocuklarin, 6zel bir korumadan yararlanabilmeleri; ona hiirriyet ve haysiyet iginde

sthhatli ve normal sekilde bedensel, fikri, ahlaki, ruhsal ve sosyal yénden gelismesini
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saglayacak imkan ve kolayliklar kanun ve diger vasitalarla temin edilmelidir. Bu
maksatla hazirlanan kanunlarda ¢ocugun ¢ikarlar1 onemle géz 6niinde

bulundurulmalidir.” (1959).

{1k olarak 1959 yilinda BM Cocuk Haklar1 Bildirgesinde bu sekilde tanimlanan ve
uluslarast hukukta “gocugun yiiksek yarar1” ilkesi olarak kabul edilen bu kavram,
BM Cocuk Haklar1 Sézlesmesi felsefesinin dnemli bir “yapitasidir”. “Cocuk Haklar
Sozlesmesi’nde yer alan ilk 41 maddede siralanan tiim haklar gocugun “yliksek
yararr” 1 belirler (insan Haklari Ortak Platformu ve Uluslaras1 Cocuk Merkezi,

2012). Cocuk Haklar1 Sézlesmesi madde 3 ‘te bu kavram, su sekilde tanimlanmugtir:

“ Kamusal ya da 6zel sosyal yardim kuruluslari, mahkemeler, idari makamlar ya da
yasama organlari tarafindan yapilan ¢ocuklar ilgilendiren tiim faaliyetlerde, ocugun

yarar1 “temel” diigtincedir.”

insan Haklar1 Ortak Platformu ve Uluslaras1 Cocuk Merkezi’nin sorumlulugunda
hazirlanan “Cocuk Adalet Sisteminde Cocugun Yiiksek Yarar1 Politika Belgesi’nde
¢ocugu ilgilendiren tiim siireglerde bu ilkenin dikkate almmas: Snerilmis ve bu siireg

sOyle tanimlanmugtir:

~““Yasa yapimindan, politika gelistirmeye, ¢ocugu ilgilendiren her stirecte, her
kararda gocugun haklarmin korunmast (¢ocuklara damisiimasi, cocuklarla ilgili tiim

kurumlar, hizmetler ve tesisler i¢in standartlar olusturulmas)

-Cocugun insanlik onurunu zedelemeyecek uygulamalar gelistirilmesi (sosyal haklar,

siddet yasag1, barinma gibi ihtiyaglar, sémiiriiden korunma, adalet gereksinimi gibi)

-Cocugun temel fiziksel, ruhsal, sosyal gelisimsel ihtiyaglarinin karsilanmasi

(beslenme, barinma, sosyal giivence gibi)

-Gelisen kapasiteleri dogrultusunda, ¢ocuklarin haklarimi kullanmalart (ulagim, okul-
ders se¢imi, evde ve diger yagadig1 ortamlarda sorumluluk alma, yerel yonetime

katilim gibi)

-Cocuklarin kendilerini ilgilendiren tiim kararlarda gérislerinin alinmast ve

goriislerinin dikkate alinmasi (2012).
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1.7 1.6. Cocuklar i¢in Ozel Gereksinim Raporu (COZGER) Yénetmeligi ile
Tigili Cahsmalar

“Cocuklar Igin Ozel Gereksinim Raporuna Gegis” kitab1 alanyazina kazandinlmis
onemli bir belgedir. Bu kitapta, ESKR Yénetmeliginin, tip bilimi agisindan hatalari,
ulusal ve uluslararasi hukuka uygun olmayan yonleri, ydnetmeligin isleyisinde
sorunlar oldugu saptanmig ve engelleri olan c¢ocuklarin degerlendirilmesini,
gereksinimleri olan hak ve hizmetlere ulasmalarini kolaylastiracak Cocuklar Ozel
Gereksinim  Raporu (COZGER) Yonetmeligi  gelistirilmistir. COZGER,
biyopsikososyal kuram ve Islevsellik Yeti yitimi ve Saghggin Uluslararas
Smiflandirmasi (International Classification of Functioning Disability and Health,
Children and Youth Version, ICF-CY) temel alinarak hazirlanmistir (Ertem ve ark.,
2012)

COZGER'in gelistirilme siireci, bolim 1.6.1.-1.6.4.’te yer alan 4 asamada

incelenebilir:

1.7.1. Yiiriirlikte Olan ESKR Yénetmeliginin Sorunlarimn Saptanmasi, Ilgili

Bakanhklara Bildirilmesi Degisiklikler Yapilmasi

Ulkemizde 1998 yilinda “Oziirlillere Verilecek Saglik Kurulu Raporlar
Hakkinda Yonetmelik”in ylirtirliige konulmasi sonrasi, bu YOnetmeligin
sakincalarm igeren ilk rapor hazirlanarak saglik bakanligina bir dilekge ile
bildirilmistir (Ertem 1998, Saglik Bakanlifi’na dilek¢e). Daha sonra, Saglik
Bakanlig1 ve Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Gelisimsel Pediatri Bilim
Dali’nin ortak ¢aligmalar: ile Yonetmelikte 2006 yihinda degisiklik yapilmis
ve 2010 yilinda ise yapilan ikinci bir degisiklikle 0-6 yas grubundaki
cocuklar1 degerlendirmede kullanilabilecek araglar ile ilgili ek bir diizenleme

getirilmistir.
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1.7.2 COZGER’in Gelistirilmesi Siirecinde Yapilan Cahsmalar ve
Arastirmalar

COZGER'in gelistirilmesi siirecinde, 2011 yilindan itibaren yapilan
calismalar ve arastirmalar Tablo 1.6.°da yer almaktadir. Bu ¢aligmalarin

sonuglar1 raporlanmisg ve ilgili Bakanliklarla paylasilmastir.

Tablo 1.6. COZGER’in Gelistirilmesi Siirecinde Yapilan Caligmalar ve Aragtirmalar

Cahsmalar Tarih

Yasam Boyu Kaynasma: Birlikte Bagaralim Calistay:

1.Ulusal Gelisimsel Pediatri Kongresi Kitapgigt 2010

Diinya Saglk Orgiitii Erken Cocukluk Déneminde Gelisimsel Zorluklar
Aragtirmast 2011
_Dinya Saglik Orguti, 2011

Farkli Ulkelerdeki Engellilik Siniflandirmalarinin Incelenmesi Aragtirmast 2012
26. Cocuk ve Ergen Ruh Saghip1 ve Hastaliklar: Kongresi, 2016

Ik U¢ Yastaki Cocuklar Igin Diizenlenen ESKR’lerde Saptanan Sorunlarin

Degerlendirilmesi Aragtirmast 2012
UNICEF, 2012

ESKR’si Olan Cocuklarin Yararlandig1 Hak ve Hizmetlerin

Degerlendirilmesi Arasttrmast 2012
UNICEF, 2012 -

Cocuklar i¢in Ozel Gereksinim Raporuna Gegis, Oziirlilik Olgiiti,

Siniflandirmasi ve Oztirlitler Verilecek Saglik Kurulu Raporlar Hakkinda 2012
Yonetmeligin Bilimsel Incelemesi

UNICEF, 2012

COZGER Insan Giicti ve Uygulanabilirlik Calismast 2013
COZGER Yonetmelik Taslagimin Aileler Tarafindan Degerlendirilmesi ve 2013

Aile Goériiglerinin Alinmasi Caligmasi

Ozel Gereksinimi Olan Cocuklarin Kargilanmamis Saglik, Egitim,

Rehabilitasyon ve Sosyal Alanlardaki Kargilanmamis Gereksinimleri 2014
Aragtirmasi (Ankara Universitesi, Uzmanhk Tezi)

A. Yasam Boyu Kaynasma: Birlikte Basaralim Calistay:

2010 yilinda 1.Ulusal Gelisimsel Pediatri Kongresi biinyesinde yapilan,
Yasam Boyu Kaynasma: Birlikte Basaralim Calistay1, 20 devlet kurumu, 76
Sivil Toplum Kurulusu temsilcilerinin de ig¢inde bulundugu 150 kisinin

katilmi ve destegi ile gergeklestirilmigtir. Bu ¢alistayda, 6zel gereksinimi



42

olan ¢ocuk ve genglerin toplumla kaynagmasini saglayacak yontemlerin ve
yaklasimlarin tartisilmasi ve ileri adimlar i¢in stratejilerin gelistirilmesi
amaglanmigtir. Bu ¢alistayda, yiiriirlikte olan ESKR Yonetmeliginin,
engelleri olan ¢ocuklar ve ailelerinin gereksinimlerini karsilamadig1 ve bu

nedenle degismesi gerektigi bir kez daha vurgulanmigtir.

. Diinya Saghk Orgiitit Erken Cocukluk Déneminde Gelisimsel Zorluklar
Arastirmasi (Developmental Difficulties in Early Childhood Survey)

Bu arastirma, Diinya Saglik Orgiitii’niin gérevlendirmesi ile Profesér Doktor
[lgi Ertem tarafindan, 2008-2011 yillar1 arasinda yapilmigtir. Aragtirmanin
sonuglart COZGER Yonetmeligi i¢in alt yapi olusturmak amaci ile yeniden
degerlendirilmigtir. Arastirmaya, 31 tilkeden (8 yiiksek gelirli, 17 orta gelirli
ve 6 diisiik gelirli tilke), 0-3 yasta gelisimsel riskleri ya da zorluklan olan
¢ocuklarin erken miidahale ve rehabilitasyonu konusunda uzman
akademisyenler katilmistir. Bu arastirmanin, arastirmaya katilan uzmanlara
iilkelerinde, kii¢iik ¢ocuklarin erken miidahale hizmetleri almalarinda
kullanilan kriterlerin sorgulandigi boliimii, COZGER’in gelistirilmesi
stirecine katkis1 olmustur. Bu arastirmaya katilan uzmanlar, en sik kullamlan
kriterin, standart olmayan engel skoru ya da yiizdesi verilmesi oldugunu
belirtmistir. Sadece bir iilkede g¢ocuklarin, erken miidahale hizmetlerine
yonlendirilmesinde, DSO’niin toplum temelli rehabilitasyon rehberinin
kullamldig1 saptanmugtir. Arastirmanin yapildig: tilkelerde uzmanlara, saghk
¢alisanlarinin kullandigy, kiigiik ¢ocuklarin gelisimsel gii¢liiklerini saptamada
ya da tanilamada kullanilan simiflandirma sistemleri sorulmustur. Ulkelerin
bilyiik  ¢ogunlugunda, rutin olarak bir smmflandirma  sistemi
kullanilmamaktadir. Dort iilkede, ICD-9 ya da ICD-10, tiger iilkede rutin
olarak ICF ve DSM-IV (Diagnostic and Statistical Classification of Mental
Disorders) kullanildigi saptanmistir (DSO, 2011).
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C. Farkh Ulkelerdeki Engellilik Smiflandirmalarimn incelenmesi
Arastirmasi

Ankara Universitesi Cocuk Saglig1 ve Hastaliklart Anabilim Dali, Gelisimsel
Pediatri Bilim Dali’'nda, Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1 igin,
COZGER’e kaynak olusturmak amaci ile 5 yiiksek gelirli tilkedeki engellilik
siniflamalar1  incelenmistir. Bu arastirmada, DSO Erken Cocukluk
Doneminde Gelisimsel Zorluklar Arastirmasi hazirlanirken degerlendirilen 31
tilke esas almmis, bu ilkelerden engelleri olan  Dbireylerin
degerlendirilmesinde islevselligin temel alindig1 5 iilke (Ingiltere, Kanada,
Avusturalya, ABD, Israil) daha ayrintili degerlendirilmistir. Bu iilkelerde,
engelleri olan bireylerle ilgili yasa, yonetmelik ve uygulamalar ile ilgili
bilgilere, resmi kaynaklar (bakanliklarin resmi internet siteleri, sosyal sigorta
kurumlart ve sivil toplum orgiitlerinin internet siteleri), alanyazindaki
aragtirmalar ve canli kaynaklar araciligtyla ulasilmistir. Degerlendirilen her
tilkede, engelli taniminin nasil yapildidi, agir engelli olma kriterleri, cocuk ve
eriskin engelleri olan bireyler arasindaki farklar, 0-4 yas arasi1 kolay
uygulanabilir tanilama yontemleri, gelisimsel gecikme tamimlari, engellilik
diizeyini ve gereksinimlerin derecesini belirleyen kriterler, sosyal yardim
kriterleri, engel gruplart gibi alanlardaki uygulamalar incelenmigtir (Israil
Ulusal Sigorta Enstitiisii, 2012; Avusturalya Insan Hizmetleri Departmani,
2012; Avusturalya Istatistik Biirosu, 2012; Avusturalya Federal Register of
Legislation, 2012; ABD Egitim Bakanhg:, 2012; Ingiltere Calisma ve
Emeklilik Departmani, 2012; Connecticut Eyaleti Halk Sagligi Departman,
2012; Connecticut Eyaleti Biligsel Gecikme Departmani, 2012; Kanada Gelir
Ajansi, Kanada Insan Kaynaklari ve Beceri Geligimi, 2012).

Gelismis 5 iilkede, engellilik smiflandirmalarimin  degerlendirildigi bu
arastirmada, ideal tek bir model olmadigi, sadece tibbi tanilarin ya da sadece
islevselligin temel alindign bir degerlendirmenin yeterli olamayacagt
goriilmiigtiir. Islevselligin temel alindigi Kanada ve Ingiltere gibi tilkelerde
giinlik yasam iglevlerinde islevselligin objektif olarak degerlendirilmesinde

giicliikler oldugu saptanmistir. Sadece tibbi tanilarin kullanilmasi ise medikal
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modelin temel alinmasi, kisinin yasadig1 aile ve ¢evrede giinliik yasamindaki
islevselligin hi¢ degerlendirilmemis olmasi anlamina gelmektedir. Ulkeler
arastirmasi sonucunda olusturulacak COZGER modelinin, hem tibbi tanilarin
hem de islevselligin bir arada degerlendirildigi ve iilkemiz i¢in 6zgiin bir

yaklasimi igermesi gerektigi ortaya ¢ikmustir.

. Ik U¢ Yastaki Cocuklar icin Diizenlenen ESKR’lerde Saptanan
Sorunlarin Degerlendirilmesi Arastirmasi

Bu arastirma, gdzlemsel, retrospektif desenle yapilmistir, Ankara Universitesi
Tip Fakiiltesi Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Gelisimsel Pediatri Bilim Dali'na
(AUTF GPBD) iki yillik bir siire iginde ilk kez bagvurmus olan, 0-42 aylik
cocuklardan, ESKR’si olan g¢ocuklarin raporlan ile aym g¢ocuklar i¢in iki
gelisimsel pediatrist, bir ¢ocuk gelisim uzman tarafindan olusturulan “ideal”
raporlar kargilastirilmigtir. “Ideal” ESKR raporu, ailelerle yapilan goriisme,
biitlinciil saglik degerlendirmesi, gelisimsel degerlendirme ve hastane
dosyasinin incelenmesi sonucunda olusturulmustur. Bu arastirmada iki yillik
bir siire iginde AUTF GPBD’de ilk kez bagvuran ve ESKR’si olan 199 ¢ocuk
degerlendirilmistir. Aragtirmada degerlendirilen ¢ocuklarin  %50'sinin
raporunda sorun oldugu saptanmugtir. Bu sorunlar, raporda eksik alanlar
olmasi (%33), hatali rapor diizenlenmesi (%15), ¢ocuklarin gereksinimi
olmasina ragmen pediatri damgiminin bulunmamasi (%7), 3 yas altindaki
cocuklara rapor ¢ikarilmamasi (%4), sekretarya hatasi (%7), tekrarlayan rapor
cikanlmast (%7) olarak saptanmigtir. Yapilan degerlendirme sonrasi “agir
Oziirlii” oldugu saptanan 28 ¢ocugun ESKR’sinde “agir dziirlii” ibaresinin yer
almadig1 saptanmistir. ESKR’de sorun olan ¢ocuklarin yaklagik tigte birinde
c¢ocugun ESKR Yonetmeligine gore islev kaybi ve hizmet gereksinimi
olmasma karsiik ESKR’de belirtilmemis, eksik birakilmis, alanlar oldugu
saptanmistir. Bu eksik/hatali alanlar, siklik sirasina gore, gérme sistemi
(%38), kulak burun bogaz sistemi (%30), zihinsel ruhsal davranigsal
bozukluklar (%17), kas iskelet sistemi (%6), sinir sistemi (%5), iirogenital
sistem (%2) ve onkolojik hastaliklar (%2) olarak saptanmistir (Giill Gok,
2012).
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E. ESKR’si Olan Cocuklarm Yararlandizjn Hak ve Hizmetlerin

Degerlendirilmesi Arastirmasi

Bu arastirma, gézlemsel, retrospektif desenle yapilmistir. Bu arastirmada,
AUTF GPBD’de ¢alisan uzmanlar tarafindan, en az 6 aydir ESKR’si oldugu
bilinen 70 cocupun aileleri ile telefonla goriisiilerek yapilmistir. Bu
arastirmada, ailelerin %14'iiniin Rehberlik ve Aragtirma Merkezi (RAM) ile
ilgili sorunlar yasadigi, evde bakim hizmeti gereksinimi olan g¢ocuklardan
%43'{iniin bu hizmetten yararlanamadig1, 2022 sayili kanundan yararlanmasi
gereken ailelerin %80'inin bu haktan yararlanmadigi saptanmigtir (Gul Gok,

2012).

. COZGER insan Giicii ve Uygulanabilirlik Cahsmasi

Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Saghigi ve Hastaliklari Gelisimsel
Pediatri Bilim Dali'nda 2013 yilinda baslayan, 2015 yilindaki verileri
giincellenen bu ¢aligmada, Tiirkiye’de Saglik Egitimi ve Saglik Insan Giicii
Durum Raporu (2014), Tiirkiye Istatistik Kurumu (2012), Tirkiye Halk
Saghigt Kurumu Kronik Hastahiklar, Yash Saghgn ve Engelliler Daire
Bagkanlign (2015), T.C. Olgme, Se¢me ve Yerlestirme Merkezi (2013) ve
T.C. Saglik Bakanlig1 Yonetim Hizmetleri Genel Mudiirligi (2015) internet
sayfasindan elde edilen veriler kullamimistir. 30 Mart 2013 tarihli 28603
sayill resmi gazetede yaymlanan “Oziirlillik Olgiitli, Siuflandirmasi ve
Oziirlillere Verilecek Saghk Kurulu Raporlart Hakkinda Yonetmelik ekinde
yer alan, ESKR verebilecek 390 yetkili saghk kurumunun listesi
incelenmigtir. Ayrica iilkemizde aile hekimligi, gocuk cerrahisi, gocuk saghgy
ve hastaliklari, cocuk ve ergen ruh saglign ve hastaliklar, gocuk norolojisi,
fiziksel tip ve rehabilitasyon, goz hastaliklari, kulak burun bogaz hastaliklari,
ortopedi ve travmatoloji alanlarinda galisan uzman hekim sayilari ve 2009-
2013 yillart arasinda bu alanlarda uzmanlik egitimini tamamlayan ortalama
hekim sayist degerlendirilmigtir. Milli Savunma Bakanlii’na (MSB) bagh
hastanelerde caligan hekim ve hekim digt saglik personeline ait verilere

ulagilamamas1 nedeniyle bu hastaneler degerlendirmeye almamamistir.
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Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi, Saghk Bakanh ve Ankara Universitesi

Tip Fakiiltesi Gelisimsel Pediatri Bilim dal tarafindan yapilan bu aragtirma

sonucunda:

Aile hekimligi, ¢ocuk saglig: ve hastaliklari, ¢ocuk cerrahisi, ¢ocuk ve
ergen ruh saglig1 ve hastaliklari, gocuk noroloji, fizik tedavi ve
rehabilitasyon, g6z hastaliklari, kulak burun bogaz hastaliklari,
ortopedi ve travmatoloji alanlarinda Saglik Bakanlig, tiniversite
hastaneleri ve dzel hastanelerde ¢aligan toplam uzman hekim say:lari
gdzden gegirildiginde, iilkemizde en fazla sayida uzmanin, 4601

uzman ile ¢ocuk saghg ve hastaliklar1 alaninda oldugu gériilmiistiir.

2009-2013 yillar arasinda aile hekimligi, gocuk sagligt ve
hastaliklar, ¢ocuk cerrahisi, gocuk ve ergen ruh saglig1 ve hastaliklari,
¢ocuk ndroloji, fizik tedavi ve rehabilitasyon, goz hastaliklari, kulak
burun bogaz hastaliklari, ortopedi ve travmatoloji uzmanhk
alanlarinda, uzmanlik egitimini tamamlayan ortalama hekim say1s1
degerlendirildiginde, ¢ocuk sagligi ve hastaliklar1 alaninda yilda
ortalama 604 hekimin uzmanlik egitimini tamamlayip, hizmet
vermeye basladigi ve bu alanin s6z konusu 9 uzmanlik alam igindeki

en yiiksek yeni mezun uzman sayist oldugu goriilmiistiir.

Bu verilerden yola ¢ikilarak, tilkemiz kosullari ve egitim donanimlari
g6z oniine alindiginda, COZGER siirecinde, ¢ocugu aile merkezli
biitiinciil degerlendirme prensipleri ile ele alabilecek uzman hekim
grubunun ¢ocuk saglig1 ve hastaliklar1 uzmanlari oldugu ve bu

alandaki uzman hekim sayisimn yeterli oldugu goriistine varilmagtir.

Ulkemizde ilgili ySnetmelik ekinde belirlenen, ESKR verebilecek 390
yetkili saglik kurumlarinin bazilarinda, ¢ocuk sagli1 ve hastaliklart

uzmani hekim olmadig1 saptanmastir.
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COZGER Yoénetmeliginin uygulanabilirliginin degerlendirilmesi i¢in,
cocuk saglig1 ve hastaliklar1 uzmam sayisi temel alinarak, COZGER
vermesi uygun olabilecek hastaneler belirlenmistir. COZGER
vermeye yetkili olabilecek, en az 3 ¢ocuk saglig1 ve hastaliklan
uzmani olan 244, en az 5 ¢ocuk saglig1 ve hastaliklart uzmani olan
170 hastane, (Milli Savunma Bakanligina bagli hastaneler haric)
oldugu saptanmistir. ESKR Yonetmeligine gore, en az {i¢ hekimli 244
hastaneden 192’sinin, en az bes hekimli 170 hastaneden 135’inin
halihazirda ESKR veren hastaneler oldugu belirlenmigtir. Ayrica her
bir kurumda engelleri olan ¢ocuklarin degerlendirme siirecinde yer
alabilecek diger uzman hekim ve hekim dist saghk caliganlarinin

say1s1 hesaplanmustir.

I1gili yonetmelik ekinde, ESKR verebilecek 390 yetkili saglik kurum
listesinde yer almayan, ancak ¢ocuk saglig1 ve hastaliklar
uzmanlarimin yaninda, ¢gocuk norolojisi, ¢ocuk psikiyatrisi ve diger
uzmanlik alanlarinda hekimlerin ve hekim dis1 personelin yeterli
sayida oldugu hastaneler belirlenmis, bu hastanelerin COZGER
siirecinde, ¢ocuklarin biitiinciil degerlendirilebilmeleri i¢in uygun

sartlar1 tagidiklar belirlenmistir.

COZGER vermeye yetkili olabilecek saghk kurumlarinin dagilimi
incelendiginde, en az 3 ¢ocuk hekimi ve diger ilgili dallardan uzman
hekimleri olan hastanelerin COZGER vermesi durumunda 81’ilden
71’inde; en az 5 ¢ocuk hekimi olan hastanelerin COZGER vermesi
durumunda 81 ilden 64’{inde yetkili saglik kurumu olabilecegi

hesaplanmustir.



48

G. COZGER Yénetmelik Taslaginin Aileler Tarafindan Degerlendirilmesi

ve Aile Goriislerinin Alinmasi Calismasi

COZGER Yoénetmeligi taslag, engelleri olan 8 ¢ocuk ve ailesi tarafindan
bireysel olarak ve odak grup gériismeleri ile degerlendirilmistir. Ailelere,
COZGER’in biitiinii ile ilgili gortsleri ve COZGER Yoénetmeligi’nin amag,
tanimlar, siireg, itiraz, gegerlilik siiresi ve kazanilmig haklar maddelerinin,
ozel gereksinimi olan ¢ocuklar ve ailelerinin yararina olup olmayacag: ve
degisiklik Onerileri sorulmustur. Bu ¢alismaya katilan ailelerin ¢ogu,
tamimlar, itiraz, amaglar ve kazanilmis haklar, COZGER gegerliligi ve siiresi
maddelerinin ve ayrica siirecin tarif edildigi maddelerin uygun oldugunu ifade
etmislerdir. Cocuklar ve ailelerinden gelen Oneriler degerlendirilerek,

COZGER Yénetmeliginde diizenlemeler yapilmigtir.

H. Ozel Gereksinimi Olan Cocuklarin Saghk, Egitim, Rehabilitasyon ve

Sosyal Alanlardaki Karsilanmamis Gereksinimleri Arastirmasi

Bu arastirmanin amaci, Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Gelisimsel Pediatri
Bilim Dali poliklinigine bagvuran, 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin saglik,
egitim ve rehabilitasyon, sosyal yardim hizmeti gereksinimlerini ve bu
gereksinimlerin karsilamp karsilanmadigin ve kargilanmayan gereksinimlerin
nedenlerini saptamaktir. Bu arastirma Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi
Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Anabilim Dali, tipta uzmanlik tezi olarak Dr
Tugba Ramash Giirsoy tarafindan yapilmigtir (2014). Bu arastirmada,
Ornekleme giris kosullarin1 karsilayan, 156 6zel gereksinimi olan ¢gocugun
gelisimsel gecikme alanlar1 ve sorunlari, saglik, egitim, rehabilitasyon ve
sosyal alanlardaki gereksinimleri ve karsilanmamig gereksinimleri, gelisimsel
pediatri 6gretim iiyeleri ve yan dal uzmanlik 6grencileri tarafindan, aile
merkezli biitiinciil degerlendirme y6ntemi kullanilarak degerlendirilmistir.
Orneklemi olusturan yas1 lay ile 60 ay arasinda olan gocuklarin tamaminm
birinci ve tiglincii basamak saglik, egitim ve rehabilitasyon hizmeti

alanlarinda gereksinimlerinin oldugu ve bu gereksinimlerin %60°1nin
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yeterince karsilanmadig1 ya da karsilanmasinin geciktigi saptanmagtir.
Karsilanmamug, gereksinimlerin ¢ogunlugunun saglik ve egitim sistemi ile

iligkili oldugu saptanmugtir.

COZGER Yinetmelik Taslag ve COZGER Ek-2 Ozel Gereksinim
Alanlan Kilavuzu Taslaginin Olusturulmasi

Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi, Saghk Bakanhg ve COZGER
Yonetmeligi Bilimsel Damigma Kurulu tarafindan yiiriitiilen siiregte, yapilan
aragtirmalarin sonuglar1 dikkate alinarak, engelleri olan ¢ocuklarin takip ve
tedavisini ytiriiten ilgili alanlarda ¢alisan uzman akademisyenlerin katkisi ile
COZGER Ek-2 Ozel Gereksinim Alanlar1 Kilavuzu taslag: olusturulmustur.
Bu kilavuz taslagi, gocuk saglig1 ve hastaliklart uzmanlik alani ve tiim yan dal
alanlari, gocuk cerrahisi, ¢ocuk psikiyatrisi, g6z, kulak burun bogaz, fizik
tedavi ve rehabilitasyon, ortopedi ve travmatoloji, dermatoloji gibi tip alanlar
ile odiyoloji, dil-konusma terapisi, fizyoterapi, ¢ocuk gelisimi, psikoloji,
sosyal hizmet ve Ozel egitim alanlarinda ¢alisan uzmanlarin gériislerini
icermektedir. Ulke capinda 150 akademisyenin katilimi ile 25-26 Aralik 2013
tarihlerinde COZGER c¢alistay1 yapilmuistir. Bu ¢alistaya gocuk saghgi ve
hastaliklar1 ve yan dallari, ¢ocuk cerrahisi, ¢ocuk ruh sagligi ve hastaliklari,
deri ve ziithrevi hastaliklar, fiziksel tip ve rehabilitasyon, fizyoterapi, g6z
hastaliklari, kulak burun bogaz hastaliklari, ortopedi ve travmatoloji,
odyoloji, dil ve konugsma terapisi, ¢ocuk gelisimi, 6zel egitim ve psikoloji
alanlarinda ¢alisan uzmanlar ve ayrica Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi,
Saglik Bakanligi, Milli Egitim Bakanligi, Maliye Bakanlig1 ile Sivil Toplum
Orgiitlerinin temsilcileri katilmistir. Calistay’da, Ek-2 taslagindaki 23 6zel
gereksinim alani, ilgili uzmanlarin katildig1 23 ayr1 oturumda tartisilmis ve
Calistay’a katilan uzmanlarin Onerileri dogrultusunda gelistirilmistir.
Olusturulan COZGER Ozel Gereksinim Alanlann Kilavuzu, 23 alandan
olugmaktadir (Tablo 1.7.).

COZGER Yonetmeligi Ek-2 Ozel Gereksinim Alanlar1 Kilavuzu’nda, ESKR

Yonetmeligindeki sistem isimlerinden farkli olarak, 7 6zel gereksinim alani
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eklenmistir. Bu o6zel gereksinim alanlari; alerji-immiinoloji, enfeksiyon
hastaliklari, kalitsal dogmalik hastaliklar, metabolizma, romatoloji,
yenidogan, yogun bakim alanlaridir. Ayrica ESKR Yo&netmeligindeki bazi
sistem isimleri, COZGER Ek-2 Ozel Gereksinim Alanlar1 Kilavuzu’'nda 2
farkli 6zel gereksinim alami olarak adlandirilmigtir. ESKR Yonetmeliginde
yer alan genitoiiriner sistem, COZGER’de nefroloji alami ve genitoiiriner
sistem/ cerrahi alan1 olarak ayr1 ayri adlandirilmigtir. ESKR’deki, hematoloji-
onkoloji sistemi, hematoloji ve onkoloji alanlari olarak adlandirilmustir.
ESKR’deki kulak burun bogaz sistemi, COZGER’de dil-konugma-iletisim
gelisimi  alan1  ve isitme islevi-kulak burun bogaz alanlart olarak
adlandirilmistir. ESKR’deki zihinsel, ruhsal davramgsal bozukluk ismi,
COZGER’de biligsel gelisim ve g¢ocuk psikiyatrisi alanlar1 olarak

adlandirilmistir.

COZGER Yénetmeliginin Hazirlanmas:

1998 yilinda Yonetmeligin yaymlanmasi ve g¢ocuklar i¢in sakincalarinin
hemen fark edilmesi ile baslayan ve giiniimiize kadar 18 yil alan siire¢ cesitli
aragtirmalar, alanda calisan uzmanlar, sivil toplum ve devletin yer aldig:
cahstaylar, ilgili bakanliklarla mevzuat, yonetmelik, mali boyutu igeren
¢alismalar gibi asamalardan olusmustur. Bu siiregte gelistirilen ve ¢ocuklar
icin bilimsel alternatif olacak olan COZGER Yonetmeligi ve Ek-2 Ozel
Gereksinim Alanlart Kilavuzu (Calistayda olusturulan COZGER Ek-2 Ozel
Gereksinim Alanlart Kilavuzu, C-COZGER Kilavuzu), son sekli ile 2014
yilinda Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1 ve Saglik Bakanlif1 6nciiliigiinde
devletin ¢esitli biirokratik siire¢lerine girmigtir. Bir yil siiren bu siireg
sonrasinda 4 Haziran 2015’te, Maliye Bakanligi’'min Onerisi ile bazi
degisiklikler yapilarak T.C. Aile ve Sosyal Politikalar, Saglik, Milli Egitim,
Maliye olmak iizere dort bakanlik tarafindan kabul edilen COZGER
Yonetmeligi ve Ek-2 (Bakanliklarin degistirdigi COZGER Ek-2 Ozel
Gereksinim Alanlar1 Kilavuzu, B-COZGER Kilavuzu), bu tez aragtirmasinin
bitim asamasinda halen yaynlanmamustir. B-COZGER Kilavuzu’nun, C-

COZGER Kilavuzu’ndan farki, sadece, biligsel degerlendirmede, biligsel
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puanlari; -2 standart sapma ya da -2 standart sapma ile -3 standart sapma
arasinda olan c¢ocuklarm C-COZGER’de oldugu gibi, “belirgin &zel

gereksinim  var” olarak degil, “6zel gereksinimi var” olarak

degerlendirilmesidir.

Tablo 1.7. COZGER Ek-2'de Yer Alan Ozel Gereksinim Alanlari

1. Alerji-immiinoloji Alam 13. Kalitsal-Dogmalik Hastaliklar Alani
2. Biligsel Gelisim Alam 14, Kalp, Dolasim Sistemi Alani
3. Cocuk ve Geng Psikiyatrisi Alani 15. Metabolizma Alam

4. Deri ve Ziihrevi Hastaliklar Alani 16. Nefroloji Alant

5. Dil-Konusma-iletisim Geligimi Alani 17. Romatoloji Alani

6. Endokrin Sistem Alam 18. Sindirim Sistemi Alan1

7. Enfeksiyon Hastaliklart Alani 19. Sinir Sistemi Alan1

8. Genitoiiriner Sistem / Cerrahi Alan 20. Solunum Sistemi Alani

9. Gorme [slevi Alan1 21. Yaniklar Alan

10. Hareket Gelisimi Alani 22. Yenidogan Alant

11. Hematoloji-Onkoloji Alant 23. Yogun Bakim Alani

12. Isitme Islevi — Kulak Burun Bogaz Alani

1.7.5.

Bu tarihten sonra COZGER Y&netmeligi’nde degisiklik yapilip yapilmadigi
T.C. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi’'na COZGER Bilimsel Danisma

Kurulu tarafindan sorulmus; yapilmadig1 yoniinde bilgi alinmistir.

COZGER Yinetmeligi Kullanilarak Cocuklara Ozel Gereksinim Raporu
Diizenlenme Siirecinin Tanimlanmasi

COZGER Yénetmeligi ile, bu siiregte yapilan aragtirmalarin sonuglari, giincel
bilimsel yaklagimlar 1siginda goézden gegirilerek, tibbt tanilarin ve
islevselligin birlikte kullanilarak, yapilacak degerlendirmenin nasil olmasi
gerektigi tammlanmistir. COZGER Yonetmeligi’nin  olusturulmas:1 ve
COZGER diizenlenmesi siirecinin tanimlanmasinda, disiplinler arasi anlayis
(transdiciplinary) prensipleri temel alinmistir. Transdisipliner anlayis, 6zel
gereksinimi olan ¢ocuklar ve ailelerinin birbirinden farkli hizmet
gereksinimlerinin, aile merkezli, kapsamli, entegre ve esgidiim iginde
planlanmasin1 saglamay1 amaglar. (G. King ve ark., 2009). Ozel gereksinimi

olan g¢ocugun gereksinimi olan hak ve hizmetlere ulasmasi, farkli tip
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alanlarindaki hekimlerin birbirinden kopuk degerlendirmeleri ile degil,
gocugu ve aileyi bu siiregte taniyan bir hekimin, kendi yaptif1
degerlendirmenin yaninda, ¢ocugun gereksinimine goére farkl: disiplinlerdeki
hekimler ve hekim dist saghk calisanlarinin yaptigi degerlendirmeleri,
biitiinciil bir bakis agist ile harmanlanmasi1 sonucu gerceklesebilecektir.
COZGER Yoénetmeliginde tanimlanan COZGER’in diizenlenmesi siireci su

sekilde 6zetlenebilir:

Ozel gereksinimi olan ¢ocugun ailesi ya da gocuga bakmakla sorumlu olan
kisi tarafindan, Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi’nin internet sitesinde yer
alacak olan Aile Basvuru ve Riza Formu doldurulduktan sonra COZGER
vermeye yetkili olan saglik merkezine dilekge ile bagvurulur. Aile Basvuru
Formu, g¢ocugun saglik sorunlari, gelisimsel ve bedensel islevleri ile
etkinlikler ve katilimlarindaki kisitliliklari, ¢ocugun hastane basvurusuna
kadar yararlandigi hizmetleri ailenin bilgt ve goriiglerine yer vererek
degerlendirmek tizere olusturulmustur. COZGER  siirecinde, bagvuru
asamasinda, ESKR Yonetmeliginden farkli olarak, aile tarafindan Aile

Bagvuru Formu doldurulur.

Ozel gereksinimi olan ¢ocugun ailesi ya da gocuga bakmakla sorumlu olan
kisi, COZGER vermeye yetkili olan saghk merkezine bagvurdugunda, ilgili
saglik merkezinde ¢ocugu izlemekte olan bir hekim varsa aile o hekime
yonlendirilir. Ornegin aile gocuk ruh saghig: ve hastaliklari uzmani tarafindan
izleniyorsa, aile bu hekime yoOnlendirilecektir. Cocugu ilgili saghk
merkezinde izlemekte olan bir hekim yoksa, bashekim tarafindan
gorevlendirilen COZGER hekimi siireci baglatir. Yénetmelikte COZGER
Hekimi su sekilde tamimlanmistir: “Cocuklarin 6zel gereksinimlerinin
degerlendirilmesi igin egitim almus, siire¢ koordinasyonu igin bashekim
tarafindan yetkilendirilen ¢ocuk sagligi ve hastaliklan ana dal ya da yan dal
uzman1t.” COZGER Hekimi tarafindan ¢ocugun ilk degerlendirmesi yapilir,
¢ocuk gereksinimlerine gore ilgili konstiltasyon verecek polikliniklere

yonlendirilir, ¢ocuk ve aile bilgilendirilir, cocugun gereksinimleri konusunda
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ailenin fikirleri degerlendirilir. COZGER Hekimi, yaptig1 degerlendirmeyi,
¢ocugun gereksinimi olan saglik hizmetlerine ulagabilmesini saglayacak bir
firsat olarak gorecektir. COZGER siirecinde, ESKR Yonetmeligi’nden
Onemli bir fark ise ailenin kimi muhatap alacagini ve rapor siirecini kimin
yonetecegini bilmesi, bu adimlarin COZGER Yo&netmeliginde belirtilmis
olmasidir. ESKR Yonetmeligi’nde tanimlanmamig olan bu siire¢ nedeniyle
cocuk siklikla hekim disinda, sekreterya calisanlari tarafindan boliimlere

yonlendirilmektedir.

COZGER Hekiminin yaptig1 degerlendirme, COZGER Hakkinda Y&6netmelik
Madde 4’te, “aile merkezli biitlinciil degerlendirme” yontemi olarak
tammlanmistir. ' Yonetmelikte bu tanim: “Cocugun tiim bedensel yapt ve
islevi, ¢evresel ve bireysel etmenleri ile ilgili ¢ocuk, ailesi veya bakim veren
kisilerin goriisleri temel alinarak gereginde ilgili alanlardaki uzman hekim ve
¢ocuk gelisimci, egitimci, fizyoterapist, is-ugras terapisti (ergoterapist), dil ve
konusma terapisti, odyolog, psikolog, sosyal calismaci ve ilgili meslek
elemanlarinin goriis ve katkisi ile yapilan degerlendirme yontemi” olarak yer
almaktadir. COZGER siirecinde, bu asamada ESKR Yénetmeliginden farkli
olarak, COZGER Hekiminin, ¢ocugun saglk gereksinimleri basta olmak
lizere egitim, rehabilitasyon ve sosyal hizmet gereksinimlerini
degerlendirmek tizere ayirt etme giicii varsa ¢ocuk, cocugun ailesi, ilgili
alanlardaki hekim ve hekim dis1 saglik calisanlanimin da goriisiinii alarak

biitlinciil bir degerlendirme yapiyor olmasidir.

COZGER Hekimi ya da gocugu izleyen hekimi tarafindan 6nce Aile Bagvuru
Formu incelenir, ¢ocugun ayrintili fizik muayenesi yapildiktan sonra ¢ocugun
tanisi, tedavisi, saglik gereksinimleri ve diger gereksinimleri dogrultusunda
gereken tiim tetkik ve konsiiltasyonlar planlanir. Cocuk, saglik kurumunda
basvuru 6ncesinde izlenmekte ise tanist ve 6zel gereksinimleri ig¢in gocugu
izleyen uzmanlarin goriisleri istenir. COZGER Ek-4‘te yer alan Damisim
Formuna, konsiiltasyon istenen hekim tarafindan, degerlendirme yapilan 6zel

gereksinim alani, COZGER Ek-2 Ozel Gereksinim Alanlari Kilavuzuna gore
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gereksinim diizeyi, saptanan bulgular, raporun siiresi ile ilgili goriisler ve
cocugun gereksinimi olan hizmetlerle ilgili saptamalar yazilir. COZGER
Hekimi, hastanin gereksinimine goére cocuk gelisim uzmani, psikolog,
fizyoterapist, sosyal hizmet uzmanit gibi hekim disi saglik personelinden,
goriis isteyebilir. COZGER stirecinde, bu asamada ESKR Yonetmeligi’nden
farkli  olarak, COZGER Hekimi, ¢ocugun hangi polikliniklere
yonlendirilecegine karar verir ve ¢gocugun ve ailenin gereksinime gére hekim

dis1 saglik personeli de bu siirecte yer alabilir.

COZGER Hekimi, yapilan tim degerlendirmeyi COZGER Ek-1’de yer alan
rapor formuna doldurur. COZGER Ek-1 formu, 6 béliimden olusur.

Birinci boliimde, ¢ocugun ad, soyad, yas, baba adi1 gibi kimlik bilgileri ve

rapora basvuru tarihi ve rapor tarihi gibi kigisel bilgiler yer almaktadir.

Ikinci boliimde, 23 6zel gereksinim alam yer almaktadir. Bu bsliimde, 6zel
gereksinim durumuna iligkin tanilar, var ise ICD kodlari, klinik bulgular,
radyolojik tetkikler ve laboratuvar bilgileri, islev, etkinlik ve yasama katilim
kisitliliklart ve 6zel gereksinim diizeyi, Ek-2 Ozel Gereksinim Alanlar
Kilavuzu’na uygun olarak eksiksiz doldurulmalidir. Ozel gereksinim
diizeyleri, Ozel Gereksinim Alanlan Kilavuzu’na gore, en hafif diizeyden en
agir diizeye gore sirasiyla “6zel gereksinimi var” (OGV), “ belirgin 6zel
gereksinimi var” (BOGV) ve “6zel kosul gereksinimi var” (OKGV) olarak

tanmimlanmustir.

Ucgiincii boliimde, COZGER Raporunun siiresi yazilir.

Dérdiincti béliimde, 6zel gereksinim diizeyi belirtilir. Bu diizey, 23 6zel
gereksinim alanindan birinde belirtilmis olan, en agir zel gereksinim diizeyi

olmalidir.
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Besinci boliimde, ¢ocugun islevleri, etkinlikleri ve yasama katilimlar i¢in
gerekli hizmetler siralanmigtir. Cocugun, bu boliimde yer alan 10 hizmetten

gereksinimi olanlar belirtilir.

Altine1 bsliimde, COZGER Hekimi ve diger uzman hekimler ve baghekim
tarafindan COZGER Raporu onaylanir.

COZGER Ek-2 Ozel Gereksinim Alanlan Kilavuzunda, Oziir Oranlari
Cetvelinden farkli olarak, islevler temel alinarak, 23 6zel gereksinim alani
tammlanmistir. COZGER Yonetmeligi, Ek-2 Ozel Gereksinim Alanlar
kilavuzunda, sosyal model prensibi ile islevsellik temel alinmus, ¢ocuklarda
goriilen tiim saglik durumlan degerlendirilmis ve kullamlacak bilimsel olarak
gegerli degerlendirme yontemleri ve kriterleri tanimlanmugtir.  Ozel
gereksinim alanlari, COZGER Bilimsel Danigma Kurulu ve ilgili alanlardaki
uzmanlar tarafindan yapilan degerlendirmede, ¢ocugun viicut islevine etkisi
ve giinlik yasam islevlerinde kisithlipa neden olmasi durumu
degerlendirilerek, 6zel gereksinim diizeyleri belirlenmigtir. Sadece ozel
egitim gereksinimi olan ya da klinik olarak daha hafif diizeyde etkilenme
oldugu belirlenen durumlarda, ¢ocuklarin Gzel gereksinim diizeyi, “dzel
gereksinimi var” olarak belirtilmistir. Klinik olarak belirgin etkilenme ve
islevsel kisitliligin oldugu belirlenen durumlarda, ¢ocuklarin 6zel gereksinim
diizeyi “belirgin 6zel gereksinimi var” olarak belirtilmistir. Klinik olarak agir
etkilenme ve islevsel kisitlihgin agir oldugu durumlarda, g¢ocuklarin 6zel
gereksinim diizeyi “6zel kosul gereksinimi var” olarak tanimlanmugtir. Ozel
gereksinim diizeyi, giincel bilimsel kriterler temel alinarak, ilgili alanda
¢alisan uzmanlarin degerlendirmesine gore belirlenmis ve bu diizey bilimsel
olmayan matematiksel bir yontemle ifade edilmemis ve bu diizeyler tip
biliminde yeri olmayan bir sgekilde matematiksel yontemlerle
birlestirilmemistir. “Belirgin 6zel gereksinimi var” olarak belirtilen ¢ocuklar,
Ozel egitim hizmetleri yaninda sosyal yardimlardan yararlanabilmektedir.

“Ozel kosul gereksinimi var” olarak belirtilen gocuklar, eski yonetmelikte



56

“agir engelli” olarak tanimlanan ¢ocuklarin yararlanabilecegi tiim hak ve

hizmetlerden yararlanabilmektedir.

Yapilan g¢aligmalarmin  sonucunda, COZGER y&netmeligi ve Ozel
Gereksinim Alanlar1 Kilavuzunun, bilimsel olarak gecerli, uluslararasi

siniflandirmalara ve s6zlesmelere uygun oldugu gosterilmistir.

1.8 Arastirmanin Amaci ve Gerekgesi

Bu tez arastirmasinin ii¢ amact bulunmaktadir.

1-

Engelli Saghk Kurulu Raporu (ESKR) almak igin basvuran ¢ocuklarin
karsilanmamig saglik, egitim, rehabilitasyon, sosyal yardim ve destek

hizmetleri oranlarinin degerlendirilmesi;

ESKR almak igin bagvuran ¢ocuklarin, ideal olabilecek biitiinciil pediatrik ve
gelisimsel degerlendirmesini igeren, birden fazla sayida konuda deneyimli
uzmanlardan olusan bir kurulda (Gelisimsel Pediatri Kurulu) degerlendirilen
ESKR’lerinin (G-ESKR), COZGER Ozel Gereksinim Alanlari Kilavuzu
kullanilarak yapilan degerlendirme sonuglari ile uyumlu olup olmadiginin

saptanmasi;

ESKR igin bagvuran 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin, G-ESKR ile ulagsmaya
hak kazandiklari hizmetler ile COZGER ile ulasmaya hak kazanacaklari
hizmetler  arasindaki  farkin  (hizmete hak kazandirma  farky)

degerlendirilmesidir.

Bu arastirmanin ti¢ gerekgesi vardir:
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1. Alternatif olarak gelistirilen COZGER’in gocuklarin gereksinimleri olan tiim

hizmetlere erisimlerini saglayip saglamadiginin belirlenmesi gerekmektedir.

2. Yiriirlikkte olan ESKR Yénetmeligi ile COZGER Yonetmeligi’nin
uyumunun degerlendirilmesi, ¢ocuklarin ne gibi hak kazanglar: ya da

kayiplar1 olacaginin belirlenmesi agisindan 6nem tagimaktadir.

3. Ozel gereksinimi olan ¢ocuklarin erigkinler i¢in hazirlanmus, bilimsel olarak
yetersiz oldugu gosterilmis bir yonetmelikle degerlendirilmemesi i¢in ESKR
Yonetmeligi’nin degistirilmesi amaciyla yapilan ve 18 yil siiren ¢aligmalara

araliksiz bilimsel katki saglamak 6nemlidir.

1.9 Arastirmanin Hipotezleri

1. Engelli Saglik Kurulu Raporu i¢in basvuran 0-18 yas arasindaki ¢ocuklarin,
gereksinim duyduklar saglik, egitim, rehabilitasyon, sosyal yardim ve destek
hizmet gereksinimleri degerlendirildiginde, her bir hizmet alaninda en az
Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Gelisimsel Pediatri Bilim Dali’nda 0-5 yas
araliginda olan &zel gereksinimi olan g¢ocuklarin karsilanmamis hizmet
gereksinimleri arastirmasinda saptanan orana benzer sekilde %60 oraninda

kargilanmamig hizmet gereksinimleri vardir.

2. ESKR i¢in bagvuran 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin, G-ESKR ile ulagsmaya
hak kazandiklari hizmetler ile COZGER ile ulasmaya hak kazanacaklari
hizmetler arasindaki fark degerlendirildiginde, COZGER ile 6zel gereksinimi
olan ¢ocuklar ve aileleri gereksinimleri olan hak ve hizmetler agisindan hak

kayb1 yoktur.



58

1.10 Arastirmanin Onemi

Bu arastirmada, 6zel gereksinimi olan ¢ocuklar, gereksinimleri olan tiim hizmetler

acisindan degerlendirilerek, hizmetlerin her birinin karsilanma/karsilanmama durumu

saptanmaktadir. Ozel gereksinimi olan ¢ocuklarin karsilanmamis  hizmet

gereksinimlerinin degerlendirildigi ve Tablo 1.1-1.5.te yer alan arastirmalar

degerlendirildiginde:

DSO Engellilik Raporu’nda, diisik ve orta gelirli {ilkelerde karsilanmamis
hizmet gereksinimleri konusunda bilgilerin kisitli oldugu degerlendirmesine
yer verildigi bilinmektedir (2011). Disiik ve orta gelirli {ilkelerde
karsilanmamig gereksinimler konusunda alanyazinda yer alan diger
arastirmalarin 6zetlendigi Tablo 1.3.’te bu konuda sadece bes tane arastirma

oldugu;

Ulkemizde 6zel gereksinimi olan bireylerin hizmet gereksinimleri ile ilgili
yapilmig arastirmalarin  degerlendirildigi, Tablo 1.4.te, yer alan
arastirmalardan, sadece ikisinde, ©6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin
karsilanmamis hizmet gereksinimlerinin degerlendirildigi (Dalbay, 2009 ve

Durduran, 2009);

Ulkemizde 6zel gereksinimi olan bireylerin hizmet gereksinimleri ile ilgili
yapilmig arastirmalarin  degerlendirildigi, Tablo 1.4.te yer alan
arastirmalarda, tiim hizmet alanlarinin (saglik, egitim, rehabilitasyon, sosyal
yardim ve destek) karsilanmama durumunun sadece Tiirkiye Istatistik
Kurumu tarafindan yapilan ve tiim yaglarda engelleri olan bireyleri

degerlendiren arastirmalarda degerlendirildigi;

Ulkemizde ESKR verilen ¢ocuklarla ilgili yapimis arastirmalarin
degerlendirildigi Tablo 1.5.’te yer alan arastirmalarin, sadece tanimlayici
bilgileri icerdigi ve ESKR g¢ikartlan g¢ocuklarin tiim hizmet alanlarinda
karsilanmamis hizmet gereksinimlerini degerlendiren bir arastirmanin

olmadig goriilmektedir.
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Arastirmanin diger dnemli yani ise 6zel gereksinimi olan g¢ocuklarin, ¢agdas, bilimsel
ve insan haklarina duyarl bir yonetmelik gergevesinde degerlendirilmesine olanak
saglayacak olan COZGER Yonetmeligi ile degerlendirilebilecegini gostermesidir. Bu
arastirma, COZGER’in, viicut yap1 ve islevlerinde kisithiliklar agisindan ESKR ile
uyumlu olup olmayacagi, engelleri olan gocuklarda hak kaybna neden olup
olmayacagi sorularma cevap verecek ve COZGER’in uygulanabilirliginin

degerlendirilmesine katkida bulunacaktir.
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2. GEREC VE YONTEM

2.1.Arastirmanin Desenti

Bu arastirma kesitsel, gézlemsel bir aragtirmadir.

2.2.Arastirmanin Evreni

Aragtirmanin evreni, lilkemizde Engelli Saglik Kurulu Raporu i¢in bagvuran ¢ocuklar

ve aileleri igermektedir.

2.3.Arastirmanm Orneklemi

Arastirmanin 6rneklemini, Tiirkiye Kamu Hastaneleri Kurumu Ankara Ili 2. Bolge
Kamu Hastaneleri Birligi Genel Sekreterligi Ankara Cocuk Saglifi ve Hastaliklar
Hematoloji Onkoloji Egitim ve Arastirma Hastanesi (bundan sonraki bdliimlerde
“Hastane” olarak ifade edilecektir) Engelli Saglik Kurulu Sekretaryasi’na,
03.06.2013-31.12.2013 tarihleri arasinda ailesi ile birlikte ESKR ¢ikarilmasi
talebiyle bagvuran 0-18 yas arasindaki tiim ¢ocuklar olusturmaktadir.

2.3.1. Orneklemin Arastirmaya Alinma Kistaslar

03.06.2013- 31.12.2013 tarihleri arasinda, “Hastane”ye aileleri ile birlikte, ESKR
alma talebiyle bagvuran, 0-18 yas araliginda olan, ailelerinin arastirmaya katilmaya
onam verdigi ve degerlendirme igin aile ile birlikte karar verilen randevu tarihinde

degerlendirmeye gelen tiim ¢ocuklar aragtirmaya déhil edilmistir.
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2.3.2. Orneklemin Arastirmadan Dislanma Kistaslar

Degerlendirme tarihinde, muayene, goriisme ve degerlendirme igin gelisimsel
pediatri poliklinigine gelemeyecek kadar “agir saglik sorunu” oldugu aileleri
tarafindan ifade edilen ya da ailelerinin aragtirmaya katilmasina onam vermedigi
cocuklar arastirmaya alinmamugtir. “Agir saglhik sorunu” ¢ocugun hastaneye yatigim
gerektirecek kadar agir akut hastalik durumu olmasi ya da ailenin gocugun agir islev
kisithligi olmasi nedeniyle (drnegin ¢ocugun trakeostomisi olmasi, hareket ya da
bilissel alandaki agir islev kisithlign gibi) randevuya gelmesinin gii¢ oldugunu

belirtmesi olarak tanimlanmustir.

2.4.Uygulamalar

2.4.1. Orneklemde Olan Ailelerin Arastirmaya Davet Edilmesi

“Hastane”den ESKR talebinde bulunup gerekli iglemleri tamamlayan aileler,
sekretaryadaki gorevliler tarafindan gelisimsel pediatri poliklinigine yonlendirilmisg
ve bu poliklinikte, tez sahibi Uzman Doktor Iclal Ayranci Sucakli (IAS) tarafindan
arastirmaya davet edilmigtir. Tez sahibi uzman hekimin; ¢ocuk saglig1 ve hastaliklar

uzmanhginda 11 yillik: gelisimsel pediatri uzmanhiginda ise 6 yillik deneyimi vardir.

2.4.2. Uygulamalar

a) Bilgilendirme ve Yazih Onam Alinmasi: Gelisimsel Pediatri poliklinigine
yonlendirilen hastalar ve aileleri, Uzman Doktor Iclal Ayranci Sucakli (IAS)
tarafindan  karsilannustir. IAS tarafindan ailelere, yapilacak olan
degerlendirme ve yiiriitillen aragtirmanin amaci, siiresi ve nasil ytirtitiilecegi
agiklanarak, katilmak isteyip istemedikleri sorulmustur. Arastirmaya

katilmay1 kabul etmeyen ailelerin “Hastane”deki olagan ESKR siirecine
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devam etmeleri saglanmigtir. Bilgilendirilmis yazili onamlar1 (Ek-1) alinan
aileler arastirmaya dahil edilmistir.

Aragtirmaya katilmayi kabul eden ailelere, degerlendirme igin en geg bir hafta
i¢inde olacak sekilde degerlendirme randevusu verilmistir. Aileye randevuya
gelirken, evlerinde olan tiim hastane kayitlar1 ve tetkiklerini ve aile tarafindan
yazili olarak doldurulmak iizere verilen Aile Degerlendirme Formu‘nu (Ek-2)
getirmeleri istenmistir. Aile Degerlendirme Formu, ailenin ESKR’1 talep etme
nedenleri, ailenin g¢ocuklarimin islevselligi ve saglik sorunlan ile ilgili
diisiinceleri ve ESKR basvurusuna kadar yararlandiklar1 saglik, egitim,
rehabilitasyon, sosyal yardim ve destek hizmetleri ile ilgili sorulari

igermektedir.

Cocugun Saghk Durumu, Gelisimi ve Islevlerinin Degerlendirilmesi:
Unitede, Aile Degerlendirme Formu IAS tarafindan incelenmis, formda bog
oldugu saptanan sorular aileye sorularak formun eksiksiz tamamlanmasi
saglanmustir. Aile Degerlendirme Formuna ek olarak ¢ocugun hastalig1 ya da
gelisimsel sorunu ile ilgili 6ykii IAS tarafindan alinmistir. Ayrica, ailenin
getirdigi kayit, tetkikler ve “Hastane”de kullanilan Sarus bilgi sistemindeki

tibb1 kayitlar incelenmistir.

Oykii, kayit ve tetkiklerin incelenmesinin ardindan, ¢ocugun ayrintili fizik
muayenesi IAS tarafindan yapilmigtir. Cocugun viicut agirligi ve boyunun
poliklinik hemsireligi tarafindan O6lgiilmustiir. Saptanan degerler, ¢ocugun
yast 10 yasin iistiinde ise ABD Hastalik Kontrol Merkezi’nin (Centers For
Diseases Control and Prevention- CDC) Biiytime Egrilerine (National Center
For Health Statistics, 2000) gore, 10 yas ve altinda ise Diinya Saglhk Orgiitii
Biiyiime Egrilerine gore degerlendirilmistir (DSO, 2016). Diinya Saglik
Orgiiti’niin  5-19 yas icin gelistirilen biiylime egrilerinde, 10 yaginin
tistiindeki ¢ocuklar i¢in yasa gore kilo referans verisi yoktur. Bu yas grubunda
yagsa gore kilonun degerlendirilmemesinin nedeni; 10 yasmn stiindeki
¢ocuklardan ¢ogunun pubertal biiyiime atagi yasamast ve hizli biiyiimesi

nedeniyle ¢ocuklarin hatali olarak fazla kilolu olarak degerlendirildigi, fakat
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¢ocuklarin aslinda uzun boylu olabilecegi seklinde agiklanmustir (de Onis ve

ark., 2007, DSO, 2016).

Cocugun gelisimi, aile merkezli gelisimsel degerlendirme prensipleri temel
alinarak degerlendirilmistir (Meisels ve Fenichel, 1996). Bu degerlendirmede,
klinik go6zlemler diginda gelisimi degerlendirebilecek uygun araglar
se¢ilmistir. Tez aragtirmasinda, 0-24 ay yas araligindaki ¢ocuklarin gelisimsel
degerlendirmesinde, Tiirkiye standardizasyonu olan GIDR kullanilmugtir
(Ertem 2008). Cocugun yasi 25-36 ay araliginda ise Bayley Bebekler Igin
Gelisimsel Degerlendirme Olgegi IT (Bayley, 1993), yas1 37 ay ve iistii ise
Vineland Uyum ve Davrams Olgegi-2 (Sparrow ve ark., 2005) kullamlmigtir.
Cocugun yag1 24 ay ve iistii olmasina ragmen agir gelisimsel gecikme oldugu
tespit edilmisse GIDR kullamilmigtir. Tablo 2.1.'de islevsel zorluklarin

degerlendirilmesinde kullanilan araglar yer almaktadir.

Degerlendirme sonrasi, gerekli oldugu diisiiniilen tetkik ve konsiiltasyonlar
planlanarak yénlendirmeler yapilmistir. Onerilen konsiiltasyonlarin  ve
tetkiklerin en ge¢ 14 giin i¢inde tamamlanabilmesi igin gerekli randevular
alinmis; konstiltasyon ve tetkik sonuglart IAS tarafindan incelenmistir.
Sonuglarda takip ve tedavi gerektiren patolojiler saptandiginda aileye bu
konuda bilgi verilmis ve ailenin uygun takip ve tedaviye ulasimu saglanmaya
calistlmistir.  Aragtirmada  degerlendirilen  ¢ocuklarin, “Hastane”deki
tamlarindan farkli tan1 ve durumlar oldugu diisiiniildigiinde bu g¢ocuklar,
“Hastane”deki ilgili polikliniklere ya da ¢ocuk, tniversite hastanesi

poliklinikleri ile goriisiilerek tiniversitelere yonlendirilmistir.

Cocugun saghgi, islevselligi ve geligiminin degerlendirilmesinden sonra,
cocuk gelisimi uzmanlari, fizyoterapist, psikolog, sosyal hizmet uzmanlar
gibi hekim dis1 saglik personelinin de gorilisleri almarak ¢ocugun
gereksinimleri  belirlenmistir. ~ Degerlendirme  sonuglari, ~ Uzman

Degerlendirme Formuna (Ek-3 kaydedilmigtir.
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Biitiinciill degerlendirme sonrasi, g¢ocugun hizmet gereksinimi oldugu
diisiiniilen 6zel gereksinim alanlarindan, “Hastane”de ¢ikarilmig olan
ESKR’de yer almamis olan/olanlar varsa aileye bu konuda bilgi verilmistir.
“Hastane”de ¢ikarilan ESKR resmi siireci tamamlanmadiysa, ilgili hekimlerin
goriigleri alinarak “Hastane”de ¢ikarilan ESKR’ye eksik alanlardaki engel

orani eklenmisgtir.

Gelisimsel degerlendirme sirasinda ve sonrasinda ailelere, g¢ocuklarimn
gelisimini desteklemeleri igin Oneriler ve raporla ulasabilecekleri saglik,
egitim, rehabilitasyon ve sosyal yardim ve destek hizmetleri hakkinda bilgi

verilmigtir.

COZGER’lerin Olusturulmas1 ve ESKR, COZGER Uyumunun

Degerlendirilmesi:

Aragtirmanin  bu  boliimiiniin metodolojisi, hipotezi bilen tek bir
degerlendirmecinin hipotez dogrultusunda yanli olabilme olasilif1 nedeniyle
geligtirilmistir. Bu amagla, hipotezi bilmeyen, bes gelisimsel pediatrist ile
“Gelisimsel Pediatri Kurulu” olusturulmustur. Bu bes uzman, Gelisimsel
Pediatri alaninda master ya da yan dal diizeyinde egitim almis olan ve

COZGER Bilimsel Danigim Kurulu’nda bulunan deneyimli uzmanlardir.

Tez sahibi tarafindan, “Gelisimsel Pediatri Kurul”una sunulmak iizere,
omekleme almman ¢ocuklarin her biri icin, yapilan tibbi ve gelisimsel
degerlendirme sonuglarini igeren vaka sunumlar1 hazirlanmigtir. Bu sunumlar,
muayene, gelisimsel degerlendirme, istenen tetkikler ve sonuglari, ¢ocugun
tibbi durumu, islevsel kisithliklari, ailenin ve ¢ocugun gereksinimleri dahil

biitlinciil degerlendirmenin sonuglarini igermektedir.

Kurul’un her bir iiyesi, her bir olgu i¢in iki “ideal rapor” hazirlamigtir:
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1) “Hastane”de verilen ESKR’den bagimsiz olarak ESKR Yonetmeligi

¢ergevesinde “gocugun yiiksek yarari” gozetilerek verilebilecek

“Gelisimsel Pediatri ESKR’si (G-ESKR)”; (Ek-4)

2) COZGER Yoénetmeligi cergevesinde verilebilecek “COZGER” (Ek-5).
Kurulda, her bir olgu i¢in, COZGER Calistay1’nda hazirlanan Ek-2
Kilavuzu (C-COZGER) ve ilgili Bakanliklarin degistirdigi Ek-2 Kilavuzu
(B-COZGER) temel alinarak iki ayr1 COZGER hazirlanmistir.

Her iki rapor uzmanlarca hazirlandiktan sonra aralarindaki uyum tartisilmis

ve son rapor, “konsensiis” goriigleri dogrultusunda tamamlanmistir. Son G-

ESKR ile “Hastane” ESKR’si (H-ESKR) kargilastirilmistir (Ek-6).

Tablo 2.1.0meklemdeki Cocuklarda Gelisim Alanlarinin ve islevsel Zorluklarinin Tespitinde Kullanilan Araglar

Gelisim Alanlari

Araclar

Biligsel gelisim

VUDO-IL, GIDR, Bayley-1],

_ Anlatim dili (ifade edici dil)
D_a\iram_ssal sorunlar
Alicr dil

_Oyun geligimi

Oz bakim gelisimi
Ince hareket

Mliski/iletisim

Kaba hareket

Gorme alani

Isitme alam

Agrn

Aile Degerlendirme Formu, Fizik muayene

VUDO-II, GIDR, Bayley-I1,
Vanderbilt, Aile Degerlendirme Formu, V llD(")-II
VUDO-IT, GIDR, Bayley-1I,

_Aile Degerlendirme Formu, 'VUDO-II, GIDR
VUDO-II, GIDR Bayley-1I.

Aile Degerlendirme Formu ve Klinik {zlem

VUDO-II, GIDR, Bayley-II,

Aile Degerlendirme Formu, i_s_itsel degerlendirme sonuglar

Aile Degerlendirme Formu, Fizik muayene
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2.5.Veri Toplama Araclan

2.5.1. Aile Degerlendirme Formu-Genisletilmis Gelisimi izleme

Destekleme Rehberi (G-GIDR)

Aile degerlendirme formu (G-GIDR), ¢ocuga ait sosyodemografik bilgiler, ¢ocugun
saghig ile ilgili bilgiler, ailelerin ¢ocuklarimin giinlilk yasam islevlerinde yasadifi
zorluklar ile ilgili diisiinceleri ve ESKR bagvurusuna kadar yararlandiklar1 saglik,
egitim, rehabilitasyon, sosyal yardim ve destek hizmetleri ile ilgili sorulan

icermektedir.

Aile Degerlendirme Formu gelistirilirken degerlendirilen temel ara¢ Genisletilmis
Gelisimi Izleme ve Destekleme Rehberi'dir (G-GIDR). Bu arag, 1996-2008 yillari
arasinda Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklart Anabilim
Dal1 Gelisimsel Pediatri Bilim Dali’nda gelistirilen Gelisimi Izleme ve Destekleme
Rehberi’nin 2010 yilinda genisletilerek, ICF'e uyarlanmasini amaglar. Bu arag,
Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklart Anabilim Dali'nda
"Gelisimi Izleme ve Destekleme Rehberi'nin, DSO Islevsellik Yeti yitimi ve Saghgin
Uluslararas1 Siniflandirmasina Uyarlamast ve 0-5 Yas Arast Kronik Hastaligi Olan
Cocuklarin  Degerlendirilmesinde  Gegerliligi" uzmanlik tezi arastirmasinda
olusturulmustur (Galip, AUTF Uzmanlik Tezi, 2010). Bu aragtirmada, Ertem ve
arkadaslan tarafindan, 1996-2008 yillart arasinda yapilan c¢aligmalardan sonra
gelistirilen Gelisimi izleme ve Destekleme Rehberi (GIDR), ICF-CY'ye gore
genisletilmistir. Yapilan aragtirmada 6nce, ICF-CY'de yer alan tiim {i¢ basamakl
kodlar siralanarak, hangilerinin GIDR sorulariyla degerlendirilebilecegi saptanmugtir.
ICF-CY'nin viicut yapilari ile ilgili kodlari, muayene ve laboratuvar yontemleriyle
degerlendirilmektedir ve bu nedenle viicut yapilart ile ilgili kodlar bu
degerlendirmenin disinda tutulmustur. GIDR sorular: ile ortiisen ICF-CY alanlan
tespit edildikten sonra, 0-5 yasta olan ¢ocuklarla ilgili olan ve ¢ocuklarin islev,
etkinlik, yasama katilim ve ¢evresel etmenler alanlarinda kodlanmasim saglayacak

olan diger ICF-CY alanlart belirlenmistir. Bu alanlarin hepsini igerecek sorular
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gelistirilmek tizere, 6nce aragtirmaci ve ICF konusunda egitimi olan ve gelisimsel
pediatri {initesinde ¢alisan d6rt uzman tarafindan bu alanlar1 kapsayacak agik uglu
sorular gelistirilmistir. Bu sorulardan olusan soru havuzu, arastirmada ¢alisan tiim
uzmanlarin katildigi toplantilarda tartisilarak, pilot uygulamada kullanilabilecek
sorular segilmistir. Pilot uygulama sonucunda, sorularin aileler tarafindan
okunabilirligi, anlagilabilirlifi ve yanitlanabilirligi degerlendirilerek, sorularin son
sekli verilmistir. Bu asamalardan sonra gelistirilen G-GIDR'nin, ICF-CY'nin viicut
islevleri, etkinlik ve katilim alanlarinda 0-5 yas araligindaki ¢ocuklarla ilgili toplam
170 koddan 104'tinii (%61) kapsadigi; 58 kodun (%34) ise hekimlerin muayene ve
tetkikleri ile kodlanabilecegi saptanmigstir. ICF-CY alanlarinin %95'ini kapsayan G-
GIDR'nin uygulanabilir oldugu ve altin standart gelisimsel degerlendirme yontemiyle
karsilagtirildiginda  gocugun  gereksinimlerini  belirlemede duyarliliginin  ve

Ozgiilliigliniin %80'in Uistiinde oldugu saptanmustir.

G-GIDR, Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Gelisimsel Pediatri Bilim Dalinda,
2010’dan bu yana kullanilmaktadir. Aile degerlendirme formu gelistirilirken, G-
GIDR'deki sorulara 6 gelisimsel pediatri uzmanimin goriisii alinarak, 6 yas ve iistil

¢ocuklar1 kapsayacak sekilde sorular eklenmistir.

Bu amagla, alanyazinda &zel gereksinimi olan ¢ocuklarin ve ailelerinin
karsilanmamig hizmet gereksinimleri konusunda yapilan arastirmalarda kullanilan
araglar incelenmis olup Tablo 2.2.°de Ozetlenmistir. Alanyazinda gerek, genis
orneklem hacmine sahip toplum temelli aragtirmalar ve ulusal diizeyde yapilan
arastirmalar, gerekse daha diisiik Orneklem hacmine sahip bagimsiz olarak
gergeklestirilen  aragtirmalarda, 06zel gereksinimi olan c¢ocuklarin  hizmet
gereksinimleri konusundaki degerlendirmelerde, ailelerle telefon ile ya da yliz ylize
yapilan goriismelerin sonuglart ya da ailelerin doldurdugu soru formlart temel

alimustir.

Alanyazin taramasinda anahtar kelimeler birbiriyle kombine edilerek kullanimistir:
“children with special health care needs, children with special needs, children with

disability” ve “unmet needs, unmet needs screener, unmet needs survey, services,
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questionnaire”. S6z konusu anahtar kelimelerle yapilan taramalarin sonucunda,
ABD'de yapilan arastirmalarin g¢ogunda, Ozel gereksinimi olan g¢ocuklarin
gereksinimlerini ulusal boyutta degerlendiren ulusal arastirma (National Survey of
Children With Special Health Care Needs: NS-CSHCN) verilerinin temel alindig:
saptanmigtir. Bu arastirma ile ailelerin gereksinimleri, telefonla standart bir soru
formu kullanilarak 6grenilmistir. Arastirmada, ABD’de yasayan 6zel gereksinimi
olan ¢ocuklarin fiziksel, duygusal, davranigsal sagligi yaninda kaliteli tibb1 bakima
ulasma, hizmetlerin egglidiimiiniin saglanmasi, tek saglik merkezi ¢atist altinda
hizmetlere ulasim (medical home model) modeline (Amerika Pediatri Akademisi,
2002) ulasim, ¢ocukluktan genglige gecis hizmetleri ve hastaligin ¢ocugun ailesine
etkisi gibi konularda bilgiler yer almaktadir. ilk olarak 2000-2001 yilinda yapilan
arastirmanin  ikincisi 2005-2006 yilinda ve {glinciisi 2009-2010 yilinda
gerceklestirilmistir (ABD Saglik Bakanligi, 2013).

Avrupa'da yapilan arastimalar degerlendirildiginde, birden fazla iilkede
gergeklestirilen 2 biliylik arastirmada, ¢ocuklarin yasam kalitelerini ve yasama
katthmlarim ~ degerlendiren araglar gelistirildigi  saptanmustir. Ilk ¢alisma
DISABKIDS projesidir, bu proje, 7 Avrupa iilkesinde, (Ingiltere, Avusturya,
Almanya, Fransa, Isve¢, Yunanistan ve Hollanda) kronik saglik sorunu olan ¢ocuklar
ve aileleri i¢in standardize edilmis, saglik iligkili yasam kalitesi Sl¢egi gelistirerek bu
cocuklarin yasam Kkalitesini ve bagimsizligini arttirmayr amaglamaktadir. Bu
kapsamda Child Health Care- Satisfaction, Utilization and Needs (CHC-SUN),
DISABKIDS Chronic Generic Module (DCGM-12) gibi, ¢esitli araglar
gelistirilmigtir (Schmidt ve ark., 2007). DISABKIDS projesi, engelleri olan
cocuklarin saglik gereksinimleri ve karsilanmamis gereksinimleri konusunda, saglik
politikalar1 i¢in bilgi saglamay: hedeflemektedir (Schmidt ve ark., 2008). Ikinci
arastirma SPARCLE (Study of Participation of Children With Cerebral Palsy Living
in Europe) aragtirmasidir (Colver and SPARCLE Group, 2006). Bu arastirma 2006
yilinda Avrupa’da 9 merkezde yiriitlilen, 8-12 yas araliginda olan serebral palsi
tanili ¢ocuklarin, yasama katilim ve yasam kaliteleri ve ¢evreleri (fiziksel, sosyal ve

davramig kaliplar1 agisindan) ile fiziksel yetersizlikleri (impairment) arasindaki
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Tablo 2.2. Aile Degerlendirme Formu (G-GIDR) Gelistirilmesi Siirecinde Incelenen Araglar

Aracin Adi Yil/Yazar Alanlar Ozellikler
Family Needs Survey LBy B|‘1g1 gerelﬁmnmn, e Celakim] Kronik saglik sorunu ve engeli olan
" N ; ve ark Aile destegi, sosyal destek, . . o .
(Aile Gereksinimleri . . ¢ocuklar ve ailelerin gereksinimlerini
: (Sola ve Finansal destek, toplumsal hizmetler A )
Belirleme Araci) : slgmektedir.
Diken, 2008) Bagkalarina gocugun durumunu anlatma

Family Needs Assesment

Tool
(Aile Gereksinimleri
_ Degerlendirme Araci)

Measure of Processes of

Care (MPOC-56, ve
MPQOC-20)
(Bakim Siirecinin
_Degerlendirilmesi)
Multidimensional
Assesment of Parental
Satisfaction (MAPS)
(Ebeveynlerin
Tatmininin
_Degerlendirilmesi)

Needs Questionnaire
(Gereksinim Bilgt
Formu)

Questionnaire (Bilgi
Formu)

Parent Questionnaire
(Ebeveyn Bilgi Formu)

Erken Cocukluk
Dineminde Gelisimi
Destekleme Hizmetleri
Degerlendirme Olgegi
European Child
Enviroment
Questionnaiere (ECEQ)
(Avrupa Cocuklarin
Cevre Degerlendirmesi
_Bilgi Formu)

Family Qualiy of Life
Survey (Aile Yasam
Kalitesi Formu)

Child Health Care-
Satisfaction, Utilization
and Needs (CHC-SUN)
(Cocuk Saghgy, Tatmin,
Bakim ve Gereksinim
Araci)

National Survey of
Children With Special
Health Care Needs (NS-
CSHCN) (Ulusal Ozel
Gereksinimi Olan
Cocuklar Arastirmasy)
Genigletilmis Gelisimi
izleme ve Destekleme
Rehberi

1990, Rawlins
ve ark.

1995, S.King
ve ark

1999, Irreys
ve Perry

2000,
Hendriks ve
ark.

2000, Perrin
ve ark,

2001, Ygge ve
Ametz

2005, Incesoy
Ozdemir,
Uzmanhk tezi
arastirmasi

2011,
Dickinson ve
Colver

2006
Brown ve ark

2007
Schmidt, ve
ark

2010

2010,
Galip,AUTF
Uzmanlik tezi

Hizmetler, bilgi alma
Tedaviye erisimdeki engeller

Etkin ortaklik

Bilgi alma (genel ve gocuga dzel bilgi)
Kapsamli ve esgadimli bakim

Saygtli ve destekleyici bakim

Gelisim duzeyine uygun bakim,

Aile merkezli bakim, koordine bakim,
Teknik yeterlilik

Kisilerarasi iligki

Bilgi alma, destek gereksinimi
Gegici bakim hizmeti, aileye destek
Bagkalarina ¢gocugun durumunu anlatma

Bilgi ve tavsiye gereksinimi

Ayni durumda olan ailelerle iletigim,
danigma ihtiyact

Ozel yardim gereksinimleri (ulasim, gocuk
bakimi, cihazlar, sigorta)

Bilgi alma, saglik personelinin tavr
Bakim ve tedaviden tatmin olma
Doktor-hemgsireye ulagma
Ebeveynin gocuguyla ilgili kararlara
katilma durumu

Saglik hizmetlerinden memnuniyet
Hizmetlerinin aile merkezli erken destek
programi 6zellikleri agisindan
degerlendirimesi

Ulasim, destek (ev, toplum)

Fiziksel erigim (ev, okul, toplum)
Tutumlar (aile ve arkadaslar, 6gretmeler,
terapi verenler)

Saglik, ekonomik durum

Aile iliskileri, toplumsal iliskiler
Diger insanlarin destegi
Destekleyici hizmetler

Toplumsal degerlerin etkisi
Eglenceli ve yaratict etkinlikler
Aile bireylerinin ig-kariyer durumu

Saglik, bakim, egitim, rehabilitasyon
hizmetleri

Hizmetlerin maliyeti

Hizmetlerden tatmin olma

Saglik, aile merkezli bakim,
Kargilanmarmig gereksinimler,
Hizmetlerin esgudimii,
Bakima erigim,

Tilaglar

Islevler, etkinlikler, katilim
Cevresel etmenler

Kronik saglik sorunu olan ailelerin
gereksinimlerini 6lgmektedir.

Bakim hizmetinin veriliginin gocuk ve
ailesine olan etkisini 6lgmektedir.

Ebeveynin tibbt bakimla ilgili olarak
tatminini degerlendirmektedir.

Hollanda’da, yast; 12-53 ay arasinda
olan ve rehabilitasyon merkezine giden
¢ocuklarin ebeveynlerinin
gereksinimlerini degerlendirmektedir

Kronik hastaligt olan gocuklar igin
hizmetler ve yardimlar ile ilgili
ebeveynlerin ve gocuk doktorunun bakis
agsint degerlendirmektedir.

Hastanede gocugu yatan ebeveynlerin
tibb1 bakimla ilgili tatminini
degerlendirmektedir

ESKR ile gocugun aldigt hizmetler ve
ailelerin memnuniyeti, siiregle ilgili
zorluklar degerlendirmektedir

Saglik iligkili yasam kalitesi ol¢egidir,.

Aile yasam kalitesi 6lgegidir
(onem, firsat, insiyatif, erigebilirlik,
stireklilik, tatmin ile iligkili sorular).

Cocuklar ve ailelerinin, hizmetler
(modiil-1) ve hizmetler, bakimdan
tatmin olma (modil-2) durumunu
degerlendirmektedir.

Ozel gereksinimi olan ¢ocuklarin sagligi
ve hizmet gereksinimlerini ailelerinin
bakis agisi ile degerlendirmektedir

Ozel gereksinimi olan gocuklarin saglig
ve hizmet gereksinimlerini ailelerinin
bakis agisi ile degerlendirmektedir
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iligkiyi degerlendirmektedir. SPARCLE arastirmasi, kronik hastalign olan gocuklar
ve ailelerinin yasam kalitesini ve bagimsizligimi arttirmayi amaglar. Bu arastirma
sirasinda European Child Enviroment Questionnaiere (ECEQ) gelistirilmistir (Colver
and SPARCLE Group, 2006). Avrupa tilkelerinde yapilan ICF temelli arastirmalarda,
¢ocuklarin saglikla ilgili yasam kalitelerinin ve aile gereksinimlerinin

degerlendirildigi goriilmektedir (Tablo 2.2.).

2.5.2 Uzman Degerlendirme Formu

Uzman degerlendirme formu, aileden alinan bilgilerle, yapilan tibb1 ve gelisimsel
degerlendirmelerin sonuglarinin bir arada degerlendirilerek, &zel gereksinimi olan

¢ocuklarin hizmet gereksinimlerini belirleyebilmek amaciyla gelistirilmistir (Ek-3).

Ozel gereksinimi olan gocuklarda, altta yatan hastaliga bagl olarak cesitli organ
sistemlerini ilgilendiren farkli diizeylerde yapi ve islev bozukluklarn goriilebilir.
Uzman degerlendirme formunun gelistirilmesi sirasinda, ¢ocuklarin var olan yap1 ve
islev bozukluklar ile ICF-CY kapsaminda bu saglik sorunlarinin ¢ocugun giinliik
yagamindaki etkinliklerine ve katilimma etkisi ve almasi gereken hizmetlerle ilgili
bir degerlendirme yapilmigtir. Bu degerlendirme ile var olan yap1 islev
bozukluklarinin, g¢ocuklarin giinlik yagaminda nasil bir kisithiga yol agtifi ve

¢ocuklarin hangi hizmetlere yonlendirilmesi gerektigi belirlenmistir (Tablo 2.3).

Bu form dort béliimden olusmaktadir

1. Aile degerlendirme formunda (G-GIDR) olan zorluklar, gereksinimler, alinan

hizmetler gibi béliimlerin 6zetinin kaydedildigi boliim;

2. Tibbi degerlendirme ile ilgili, standart bilgileri (isim, yas, tam gibi ¢ocuga ait
tammlayict bilgiler, kilo, boy, tansiyon, 6ykil, fizik muayene bulgular, tetkik,

tahlil ve konstiltasyon sonuglart) igeren boliim;
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Tablo 2.3. ICF kapsaminda ozel gereksinimi olan ¢ocuklarin olast saglik sorunlar ve gereken hizmetler

Sistemler

Santral Sinir
Sistemi (SSS)

Gz

Kulak Burun
BogZaz

Kas iskelet
Sistemi

Urogenital
Sistem

Solunum
Sistemi

Gastro-
intestinal
Sistem

Hematolojik
Sistem

Deri ve iliskili
Yapilar

ICF Alanlan

Yapt

islev

Etkinler ve
Katihm

figili

Alanlan

Uzmanhk

Gereken Hizmetler

Hipoksi, kanama
beyinde konjenital
malformasyon

Biligsel islevlerde
gecikme, hareket islev ve
koordinasyonda sorun,
gorme, igitme, tat alma ve
agri gibi duyu islevlerinde
sorun

Bilgiyi ogrenme
ve uygulama,
genel gorevleri
yerine getirme ve
iletisimde sorun

Pediatrik noroloji,
norogirurji, geligimsel
pediatri, goz
hastaliklan, kulak
burun bogaz, algoloji

Saghk (tan ve tedavi
hizmetleri), 6zel egitim,
fizyoterapi, duyu islev
kaybina gore destek
hizmetleri ve ilag
temini

Epileptik odak

Oro-motor sistemin
kontrolu

Optik atrofi, gbrme alan:

defektleri

Dis, orta yada i¢ kulak
yapilarinda hastalik, ses

ve konugmayla ilgili
yaptlar
Etkilenen kaslar

(hemipleji, parapleji vs)

Torsiyon bozuklugu,
artrit

Eklem kontraktiiril,
dislokasyon

Spastisite, deformiteler,

Skolyoz

Osteoporoz

Bébrekler, reter,

mesane, genital organlar

Akceiger

Agiz, dil ve diger
sindirim organlar

Agiz,dis

Kemik iligi, karaciger,

dalak

Cilt, timak

Davranmg bozukluklari,
dgrenme guglikleri,
yaygin geligimsel
bozukluklar, uyku

Nobetlere bagl islev
kayiplan

Oro-motor kas kontroli,
beslenme gii¢liigi, salya
akmasi

Gorme yetersizligi,
sagilik, kirma kusurlari

{sitme, dil gelisiminde
gecikme, dil ve konugma
bozukluklart

Hareket, agri, 6z bakim
iglevieri

Hareket, agri, 6z bakim

Agn, hareket

Hareket kontrolii, kas
giici, kas tonusu, refleks,
6z bakim, yiiruyis
paterni, istemli ve
istemsiz harekel, agr,
Hareket, agr1, kemik
kiriklan

Iseme islevi, tuvalet
egitimi, pubertal geligim

Nefes alma, kronik
akciger sorunlari,
solunum kaslarinin
yetersiz kontrolii, sik
aspirasyon
Gastroozofageal reflu,
yemek yiyebilme, gaz-
gaita ¢tkarma, yeterli
besin alma, kilo alma,
malniitrisyon, kusma,
konstipasyon, buytime
Dis ¢urukleri, gingival
hiperplazi

Protrombotik bozukluk

Dekiibit yaralar

Insanlar arasi
etkilegim, egitim
oyun, sosyal
kaltirel alanlar
gibi temel yasam
alanlarina
katilim,
onyargilar,
Destekler

Biligsel gecikme

Oz bakim,
beslenme, sosyal
hayata katim
Ogrenme
giglukler,
iletisim, 6z
bakim, sosyal
hayata katilm
lletisim, 0grenme
guelug, 6z
bakim, sosyal
hayata katithm

Oz bakim,
hareket, sosyal
hayata katilim,
egitim alma,
oyun ve diger
eglenceli
etkinliklere
katilim

Oz bakim,
hareket, sosyal
hayata katilim

Oz bakim,
hareket, sosyal
hayata katilim

Oz bakim
hareket, sosyal
hayata katilim

Hareket

Cocuk ruh saghg,
gelisimsel pediatri,
psikolog

Pediatrik noroloji

Pediatrik noroloji,
lzik tedavi ve
rehabilitasyon,

_fizyoterapist

Goz hastaliklan

Kulak burun bogaz,
fizik tedavi ve
rehabilitasyon,
fizyoterapist

Fizik tedavi ve
rehabilitasyon,
ortopedi, pediatrik
endokrinoloji,
fizyoterapist,

Pediatrik nefroloji.,
pediatrik
endokrinoloji.,
uroloji

Pediatri, pediatrik
pogis hastaliklarr.,
pediatrik enfeksiyon
hastaliklari.,
fizyoterapist

Pediatri, pediatrik
gastroenteroloji,
pediatrik cerrahi,
diyet ve metabolizma
uzmant

Dig hekimi

Pediatrik hematoloji,
fizik tedavi ve
rehabilitasyon,
fizyoterapist
Dermatoloji,

hemgirelik hizmetleri,
plastik cerrahi.

Saglik, 6zel egitim, ilag
temini

Saghk

Saglik ve sosyal
hizmetler

Saglik, 6zel egitim,
yardimet cihaz temini,
¢evre dizenlemeleri

Saglik, ozel egitim,
konugma terapisi,
yardimer cihaz temini

Saglik, yardimet cihaz
temini, ig-ugras terapisi,
gerekli gevre
duzenlemeleri, ilag
temini

Saglik, ¢evre
dizenlemeleri

Saglik, cihaz temini

Saglik ve sosyal
hizmetler

Saglik

Saplhk, yardime cihaz
temini

Saglik ve sosyal
hizmetler
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3. Gelisimsel degerlendirme sonuglarinin kaydedildigi boliim;

4. Biitlinciil degerlendirme sonucunda, ¢ocugun gereksinimi olan hizmetlerle

ilgili kararlarin kaydedildigi béliim.

2.5.3. Gelisimsel Degerlendirme Araclar

L Gelisimi izleme ve Destekleme Rehberi (GIDR): Gelisimi Izleme ve
Destekleme Rehberi, diisiik ve orta gelir diizeyindeki iilkelerde, saglik sistemi
icerisinde erken c¢ocukluk ddnemindeki ¢ocuklarm gelisimini  izlemek igin
kullanilabilecek, evrensel standardize edilmis bir aracin olmamasi nedeniyle, Ertem
ve arkadaglan tarafindan gelistirilen, kapsamli, 6zgiin ve erisime a¢ik bir aragtir. Bu
arag, erken ¢ocukluk dénemindeki ¢ocuklarin geligimini degerlendirmenin yaninda,
gelisimi desteklemek, gelisimi olumsuz etkileyebilecek prematiirite gibi tibbi risk
faktorleri ve ayrica yoksulluk, annede depresyon gibi psikososyal risk faktdrlerini
tanimlamak ve gelisimsel zorluklart olan ¢ocuklarin erken miidahale hizmetlerine
yonlendirebilmesini saglamak tizere gelistirilmistir. Bu aracin gelistirilmesinde temel

1Y

alman kuram ve yaklasimlar; “biyoekolojik kuram,” “aile merkezli yaklasim,”
“giicliilik temelli” yaklagim ve ICF’tir (Ertem ve ark., 2008). Biyoekolojik kurama
gore ¢ocugun gelisimi; aile bireylerinin, ailenin iginde yasadig1 yakin ve uzak sosyal
¢evrelerin, toplumun ve toplumun Kkiiltiirel yapilarinin 6zellikleri ile tiim bunlarin
birbirleriyle olan iligkileri ve etkilesimleri sonucunda olmaktadir (Bronfenbrenner,
1994). Aile merkezli yaklasim; uzmanlarin, aileleri esit ortak olarak gérerek ¢ocugun
sagligl, hastaliklart ve gelisimini aile ile birlikte ele almasi; ailenin gocukla ilgili
duygu, distince, kaygr ve goriiglerini g6z Oniine almasi olarak tanimlanmigtir
(Pediatrics, 2001). Gugliiliik temelli (strengths-based) yaklasim; aile ve g¢ocugun
yasama uyumlarini saglayan yapisal 6zellikleri, deneyimlerini igeren giiglii, olumlu
ozellikleridir. Bu yaklasim ile gligli yonlerin uzmanlar tarafindan anlagihip,
pekistirilmesi amaglanir; vurgu gligsiiz, gelistirilmesi gereken yonlere degildir

(Hemmeter ve ark., 2001). ICF ise daha 6nce 6zetlendigi gibi 6zel gereksinimi olan
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bireylerin, saglik hizmeti gereksinimleri yaninda giinliikk yasam islevlerinin ve
toplumsal hayata katilimlarinin degerlendiriimesine ve gereksinimleri olan

hizmetlerin planlanmasina olanak saglamaktadir (DSO, 2001).

GIDR 3 bslimden olusmaktadir.

1) Gelisimi Izleme Boliimii: agik uglu sorulardan olusan yan yapilandirilmis
gbriisme tekniginin kullamldipr gelisimsel degerlendirme béliimii. GIDR ’nin izleme
béliimiinde, alic dil, anlatim dili, kaba hareket, ince hareket, oyun, iliski ve 6z bakim
alanlar dahil tiim gelisim alanlari, agik uglu sorulardan olusan yari-yapilandirilmis
goriisme teknigi kullanilarak degerlendirilmektedir. Cocuklarin takvim yagsi bitirilen
yil, ay olarak hesaplanmis ve 0-24 ay yas arahigindaki ¢ocuklarin, 102 gelisim
basamagi GIDR kullanilarak degerlendirilmistir.

2) Gelisimi Destekleme Boliimii: DSO/UNICEF Gelisim I¢in Bakim Programi'ni
(WHO/UNICEF Care For Child Development Intervention) temel alarak

ayrintilandirmaktadir.

3) Erken Girisim/Miidahele Boliimii. Gelisimsel risk ya da gecikme
saptandiginda yapilmast gereken toplum temelli erken miidahale hizmetlerini

planlanmasini saglamaktadir.

Gelisimi Izleme ve Destekleme Rehberi’nin gelistirilmesi ile ilgili ¢alismalar ve
arastirmalar 1996-2008 yillar1 arasinda olup 12 yil stirmistir. Tirkiye
standardizasyonu’nda GIDR’nin i¢ tutarlilign (Cronbach’s a: 0,95), uygulayicilar
arasi giivenirlik (x: 0,79-0,88), duyarlilik (0,88) ve 6zgiillugii (0,93) yiiksek olan bir
ara¢ oldugu saptanmistir (Ertem ve ark., 2008).

Ulkemizde gelistirilmis sekliyle GIDR, Fischer ve arkadaslari tarafindan yapilan
diistik ve orta gelirli ilkelerde, 0-3 yastaki ¢ocuklarda, birinci basamakta saglik

calisanlar1 tarafindan, gelisimsel tarama ve izlem i¢in kullanmlan araglarin
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gegerliliginin degerlendirildigi derleme arasgtirmasinda yer almustir. Bu derlemede,
alanyazin taramasi sonrasi tespit edilen 14 arag, psikometrik ozellikleri, diisiik ve
orta gelirli iilkelerde kullamm: ve gegerliligi agisindan 23 uluslarast uzman
tarafindan degerlendirilmistir. Sonug olarak bu derleme, GIDR’nin %80’in {istiinde
duyarliliga ve dzgiilliigii olmasi, uygulama siiresi, aracin uygulamasimn 6grenilmesi
i¢in verilen egitimin siiresi, sonuglarin aile ve birinci basamak saglk caliganlan
agisindan anlasilir olmasi ve sonuglarinin sonraki miidahaleler i¢in yol gosterici
olmasi gibi gegerlilik kriterlerine sahip {i¢ ara¢ arasinda oldugunu saptamistir ve

uluslararasi kullanimim vurgulamustir (Fischer ve ark., 2014).

GIDR’nin uluslararas: standardizasyonu ve gegerlilik aragtirmas: ise, ABD Ulusal
Saglik Enstitiisii (NIH) tarafindan alinan biiyiik bir proje ile yaklasik 12,000 ¢ocukta
Arjantin, Giiney Afrika, Hindistan ve Tiirkiye’de yapilmigtir. Uluslararas:
standardizasyon arastirmasi Subat 2016’da tamamlanmis olup analizleri tez siiresinde
devam etmekte oldugundan bu aragtirmada, 2008 yilinda gelistirilen ve 0-24 ay
araligindaki cocuklar i¢in iilkemizde standardizasyon galigmas: yapilmis olan GIDR

kullanilmistir.

II. Bayley Bebekler i¢in Gelisimsel Degerlendirme Olgesi 11

Ilk olarak 1969 yilinda Nancy Bayley tarafindan gelistirilen ve 1993 yilinda 2.
versiyonu yaymnlanan 6lgek, dogumdan 42 aya kadar olan g¢ocuklarda gelisimin
degerlendirilmesinde diinyada yaygin olarak kullamlan bir aragtir (Lowe ve ark,
2012). Bu arag, erken ¢ocukluk doneminde geligsimsel gecikmesi olan g¢ocuklarin
gelisimini standart bir yontemle degerlendirme firsat1 vermekte ve ¢ocuklarin erken

miidahale hizmetlerine yonlendirilmesi i¢in anahtar rolii oynamaktadir.

Bayley-II, 6lgegi Bilissel Geligim Endeksi (Mental Developmental Index-MDI) ve
Hareket Gelisim Endeksi (Psychomotor Developmental Index-PDI) olmak tizere 2 alt
Olgekten olusmaktadir. Biligsel Gelisim Endeksi; ogrenme, algi, hafiza, problem
¢6zme, nesne devamliligi, siniflandirma, genelleme, gorsel ve isitsel dikkat, temel

soyut diigiince, dil ve sosyal becerilerin degerlendirildigi 178 maddeden olusur.
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Hareket Gelisim Endeksi ise; objeleri kavrama, yazma, el-goz koordinasyonu gibi
ince beceriler ve yuvarlanma, oturma, emekleme, yiiriime, kosma, ziplama gibi kaba
hareket becerilerinin degerlendirildigi 111 maddeden olugsmaktadir. Bayley Bebekler
I¢in Gelisimsel Degerlendirme Olgeginde; ¢ocugun ilgisini ceken oyuncaklar
kullanir, cocugun davranigsal tepkilerini gézlenir; gocugun yasi ile uyumlu becerileri
saptanir. Bayley-II, 'nin giivenilirligi, biligsel gelisim indeksi igin giivenirlik katsayist
0,78-0,93 arasi, hareket gelisim indeksi i¢in ise 0,81-0,91 olarak saptanmustir
(Bayley, 1993).

Bayley-1I; prematiirite, perinatal faktdrler nedeniyle gelisimsel gecikme agisindan
riskleri olan gocuklarin geligsimsel gecikme oranlarini degerlendiren arastirmalarda
ve perinatal randomize kontrollii galigmalarda sonlanim verisi olarak; ayrica ciddi
kombine immiin yetmezlik, AIDS hastalif1, prenatal kokain maruziyeti, serebral
palsi, norotoksin maruziyeti, gastrosizis ve Prader Willi sendromu gibi gelisimsel
riskleri olan ¢ocuklarin degerlendirildigi aragtirmalarda kullamilmistir (Andersen ve
ark., 2010). Bayley-1I’de, tiim gelisim alanlarinin iki alt baglikta, Bilissel ve Hareket
Gelisim  Endeksleri olarak  degerlendirilmesi, Bayley-II’'nin  kullanimin
sinirlandirmigtir.  Bayley-II kullamminda elde edilen deneyimlerle, islemeyen
maddelerin  ve verilerin  giincellenmesi, Olgegin  psikometrik  boyutunun
gliclendirilmesi, uygulama yOnergelerinin kolaylastirilmasi, duyusal
materyallerin/uyaranlarin giincellenmesi, aracin klinik yararhlifinin arttirllmas: igin
yeni geligtirilen 6lgek bes gelisim alamina ayrilarak genisgletilmistir (Bayley, 2006).
Daha ayrintili gelisimsel degerlendirme yapabilmek ve bilissel becerileri dil
becerisinden  ayrt  degerlendirebilmek amaciyla, 2006 yihnda Bayley-III
gelistirilmistir (Lowe ve ark, 2012). Bayley-III’te, Bilissel, Alic1 Dil, ifade Edici Dil,
Kaba Hareket, Ince Hareket Olgekleri olmak iizere bes alt bsliim vardir. Bayley-III
ile Bayley-II'yi karsilastirmak tiizere yapilan aragtirmalarda, Bayley-III’iin
beklenenden daha yiiksek sonuglar verdigi goriilmiistiir. ABD’de, ¢ok asir1 erken
dogan preterm bebeklerin, iki farkli zamanda, nérolojik sonlanimlarim degerlendiren
ve Ulusal Saglik Enstitiisii (National Institute of Health) ve Insan Gelisim Arastirma
(Human Development’s Research) aginda yer alan verileri degerlendiren biiyiik

aragtirmada, Bayley-III’lin belirgin olarak, gelisimsel gecikmesi olan ¢ocuklart daha
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az tamimlayabildigini gostermistir (Jary ve ark., 2013). Bu konuda yapilan az sayida
aragtirmada, Bayley-II skorlarini, Bayley-III skorlarina doniistiirme, esik degeri daha
yiiksek tutma gibi Oneriler yer almaktadir (Lowe ve ark, 2012, Moore T. ve ark.,

2012, Jary ve ark., 2013, Chalak ve ark., 2014).

Ulkemizde, Ozelli (Vanlh) tarafindan 1977 yilinda Bayley Bebekler I¢in Gelisimsel
Degetlendirme Olgegi Tiirkge’ye uyarlanmis, 1978 yihnda Yozgat ve Ankara
illerinden segilen 3, 6, 9 ve 12 aylik 90 bebege uygulanmigtir. Kéy ve kent olmak,
tizere iki farkli sosyoekonomik diizeyde yetigen bebekler arasinda gelisimsel agidan
fark olmadigi, dl¢egin degisik yas gruplarini ayirt ettigi goriilmiistiir. Yas ile biligsel
ve hareket Olgekleri arasinda .94, her iki alt olgek arasinda ise .96 korelasyon
saptanmig ve ham puanlarin ortalamalar1 karsilastirildiginda Tiick ve Amerika’h

bebeklerin ortalamalarinin birbirine yakin oldugu saptanmistir (Ozelli, 1978).

Bu arastirmada, 24-36 ay yas aralifinda olan ¢ocuklarin gelisimsel degerlendirmesi
i¢in, Bayley-III"lin, gelisimsel gecikmesi olan ¢ocuklar1 saptamadaki kisitliliklart géz
Oniline alinarak ve ayrica bugiine kadar diisik ve orta gelirli {ilkelerde yapilan
arastirmalarin daha ¢ok Bayley-II ile yapilmis olmasi ve Kkarsilastirmalarin

yapilabilmesi i¢in, Bayley-II kullanilmistir.

III.  Vineland Uyum ve Davrams Olgegi II (VUDO-II)

Vineland Uyum ve Davrams Olgegi II, Edgar A. Doll’un 1935 yihinda gelistirdigi
Vineland Sosyal Olgunluk Olgeginin Sparrow ve arkadaslart tarafindan iki kez
yeniden degerlendirilip gelistirilmesi ile olusturulmustur. Sparrow ve arkadaslari
tarafindan ilk olarak 1984 yilinda yapilan degerlendirmede, 0-18 yasa kadar olan
cocuklardan olusan yas diliminde kullanilmak {izere, “Vineland Uyum Davranig
Olgegi (Vineland Adaptive Behavior Scales) Vineland I” yaymlanmustir (Sparrow ve
ark, 1984). 2005 yilinda yapilan ikinci degerlendirmede Vineland-II Olgeginin yas
dagilimi, dogumdan 90 yasina kadar genisletilmigtir ve yagam boyu kullanilabilecek
uyum becerilerini kapsayan dort alan ve on bir alt alamin her birine yeni maddeler

eklenmistir (Sparrow ve ark., 2005).
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VUDO-II, 0-6 yas grubundaki ¢ocuklarda, dil (alici dil, anlatim dili ve yazili dil),
giinliik yasam becerileri (kisisel beceriler, evdeki beceriler, toplumsal beceriler),
sosyallesme alam (kigilerarasi iligkiler, oyun ve bos zaman ve baga ¢ikma becerileri)
ve hareket alan1 (kaba hareket, ince hareket) olmak iizere 4 alandan olugmaktadir.
VUDO-II, 6 yas iistii ¢ocuklar i¢in, dil, giinliik yasam becerileri ve sosyallesme
alanlar1 olmak tizere 3 alandan olusmaktadir. Bu alanlar diginda uyumlu olmayan
davranislarin degerlendirildigi alt alan mevcuttur. VUDO-1I’de, tiim alt alanlarin ve
alanlarn puanlan belli kurallara gore degerlendirilip tek bir Uyum-Davranig Puant
elde edilmektedir. VUDO-II formlari, Ebeveyn/ Bakim verenin Doldurdugu
Degerlendirme Formu (Parent/ Caregiver Rating Form), ailelerle yiizylize yari-
yapilandirilmig yontem ile doldurulan Goriigme Formu (Survey Interview Form) ve
¢ocugun Ogretmenlerinin Doldurdugu Form (Teacher Rating Form) olmak iizere 3
cesittir. Ebeveyn/bakim veren formu ile goriisme formu arasindaki tek fark uygulama
yontemidir. Bu aragtirmada VUDO- 11 Gériisme Formu kullanilmistir. VUDO-II'nin
tiim alan ve alt alanlardaki giivenilirligi genelde orta- yiiksek diizeyde (.75 ve Ustii),
test tekrar test glivenirligi yiiksek diizeyde (.85 iistil) saptanmistir (Sparrow ve ark.,
2005).

VUDO-II’'nin gelistirilmesi aragtirmasinda, mental retardasyon, otizm, dikkat
eksikligi hiperaktivite bozuklugu, grenme giigliigti, duygusal davranigsal bozukluk,
gbérme ve isitme yetersizligi tanilari ile izlenen gocuklardaki iletisim, giinliik yasam
becerileri, sosyallesme becerileri alanlarindaki puanlarin ve uyum davranis
puanlarinin ortalamasi, referans grupta hesaplanan ortalama puanlardan farkl olarak
saptanmustir. Yine ayn1 arastirmada, VUDO-II, Wechsler Cocuklar f¢in Zeka Olgegi-
I ile karsilagtirilmag, tiim alanlarin puan ortalamalar1 ve uyum davramig puanlarinin
genel olarak birbirine yakin oldugu, fakat her iki ara¢ arasindaki korelasyonun genel
olarak diisiik oldugu bildirilmigtir. Sadece iletisim alaminda, orta diizeyde bir
korelasyon saptandipn ve bu durumun iletisim alammin akademik becerileri
olgmesinden kaynaklandidi i¢in beklenen bir sonug oldugu goriisiine yer verilmistir.
Bu arastirmada, tamsal degerlendirme igin, biligsel diizey yaninda uyum islevinin

beraber degerlendirilmesi 6nerilmistir (Sparrow ve ark., 2005).
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VUDO-II, kisinin giiglii yonleri ile kisithklarimn ayrintih  bir  sekilde
degerlendirilmesine olanak saglayarak, kisinin gereksinimi olan hizmetlerin

planlanmasinda kullanilabilir (Sparrow ve ark., 2005).

VUDO-I’nin kullanildigy diger arastirmalar degerlendirildiginde, De Bildt A. ve
arkadaslarinin arastirmasinda, mental retardasyon tanisi ile izlenen g¢ocuklar ve
ergenlerde, Olgegin giivenilirliginin iyi oldugu ve yapisal gecerliliginin yiiksek
oldugu saptanmistir (2005). ABD’de 2002 yilinda, Ulusal Cocuk Saglhigi ve Insan
Gelisimi Enstitiisii (National Institute of Child Health and Human Development),
Norolojik Bozukluklar ve Inme Enstitiisti (National Institute of Neurologic Disorders
and Stroke) ve Hastalik Kontrol Merkezi’nin (CDC) sponsorlugunda diizenlenen
calistayda, gelisimsel agidan yiiksek riskli ¢ocuklarin izlemi degerlendirilmis ve
islevsel becerilerin degerlendirilmesinde kullanmlan Cocuklar Igin Fonksiyonel
Bagmmsizlik Olgegi (Functional Independence Measure for Children-WeeFIM),
Battelle, Pediatrik Engellilik Degerlendirme Envanteri (Pediatric Evaluation of
Disability Inventory-PEDI) ile VUDO karsilastirilmis ve VUDO nun test tekrar test
giivenilirligi ve uygulayicilar arasi giivenilirliginin miikemmel oldugu ve okul ¢agi
cocuklarinda, IQ (Intelligence Quotient) ile miikkemmel korelasyonu oldugu
bildirilmigtir (Pediatrics, 2004). Hindistan’da Manohari ve arkadaslannin yaptigi
arastirmada  ozellikle Yaygm Gelisimsel Bozukluk tanist olan ¢ocuklarin
degerlendirilmesinde, uyum davranisin degerlendirilmesinin, zeka testlerinden daha
bilgi verici oldugu sonucuna varilmis fakat VUDO’de kiiltiirel normlara gore

modifikasyon yapilmasi nerilmistir (2013).

VUDO-II’de yer alan uyum davramsi; kisinin, giinlik yasamindaki sosyal becerileri
ile pratikte kullandig1 becerileri igermektedir. Bu tanim, ICF-CY’de etkinlikler ve
katilima denk gelmekte ve boylelikle VUDO ile, kisinin giinliik islevlerindeki
“performans™1 ile yapabilme  yetenegi olan “kapasite”  beraber
degerlendirilebilecektir. VUDO-II’'nin ICF-CY temel alinarak yapilan igerik
analizinde, genel olarak VUDO-II igeriginin ICF-CY’de var oldugu, VUDO-
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II’de etkinlik kodlarinin ¢ogunun, viicut islevleri kodlarmmin ise yaklagik

%30’unun yer aldig1 saptanmigstir (Gleason K, Coster W, 2012).

Tiirkiye’de 2008 yilinda Akgakin tarafindan y6netilen arastirma projesi ile vUDO 1II
Goriisme Formunun dogumdan 8 yasa kadar olan Tirk ¢ocuklari i¢in norm,
giivenirlik ve gegerlik calismas1 yapilmustir (2008). Olgegin giivenirligi, i¢ tutarlilik
analizi ile gosterilmistir. Tim alanlarin gilivenirlik degeri .68 ile .97 arasinda

degismektedir (Akgakin ve ark., 2008).

Bu aragtirmada, alanyazindaki veriler de degetlendirilerek, 3 yaginin Ustiinde olan

cocuklarin gelisimsel degerlendirmesinde VUDO-II kullanilmustir.

IV. Vanderbilt Dikkat Eksikligi ve Hiperaktivite Bozuklugu Aile
Degerlendirme Olgegi

Bu odlcek, 1998 yilinda Wolraich ve arkadaslar: tarafindan gelistirilen Vanderbilt
Dikkat Eksikligi ve Hiperaktivite Bozuklugu Ogretmen Degerlendirme Olgeginin
ebeveynlere uygulanan versiyonudur. Bu 6lgek, DSM-IV'te yer alan dikkat eksikligi
hiperaktivite bozuklugu tam kriterlerindeki 18 maddenin yaninda karsit olma/gelme
bozuklugu ile ilgili 8 madde, davrams bozuklugu ile ilgili 12 madde ayrica kaygi ve
depresyon taramasinda kullamlan Pediatric Behavior Scale (Pediatrik Davrams

Olgegi) 6lgegindeki (Lindgren ve Koeppl, 1987) 7 maddeyi igermektedir.

Wolraich ve arkadaslar1 (2003) 6lgegin gegerlik giivenirlik ¢aligmalar i¢in i¢ tutarlik
giivenirligi, madde analizi, faktSr yapisi, es zamanl gegerlik, ek dlgekler igin faktor
yapis1 ile gegerlik ve giivenirlik analizlerini yapmus ve Olgegin gegerlilik ve
giivenirliginin yitksek oldugunu bulmuslardir. Bu 6lgegin Dogaroglu tarafindan
Tiirkce uyarlama g¢aligmasi yapilmistir (2012). Arastirmacilar, Vanderbilt Dikkat
Eksikligi ve Hiperaktivite Bozuklugu Aile Degerlendirme Olgeginin, iilkemizde
gegerliligi ve giivenirligi yiiksek bir Olgek olarak kullanilabilecegi sonucuna

varmuglardir (Kii¢iik Dogaroglu T., 2012).
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2.5.4. Veri Toplama Araclarimin ICF-CY’yi Kapsama Durumu

Bu aragtirmada, 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin saglik durumu, gelisimleri, islevsel
kisitlilik yasadigi alanlar ve hizmet gereksinimlerinin, gilincel bilimsel yaklasimla
degerlendirilebilmesi i¢in ICF-CY temel alinmistir. Bu nedenle, aragtirmada yapilan
uygulamalarin, kullanilan araglarin, 6zel gereksinimi olan ¢ocugun viicut islevleri,
etkinlikleri ve katilimi ile ¢evresel etmenlerini ne oranda yansittigl
degerlendirilmistir. Bu amagla, Aile Degerlendirme Formu (G-GIDR), Uzman
Degerlendirme Formu, gelisimsel degerlendirme araglan, fizik muayene ve
tetkiklerle, 296 ICF-CY kodundan ne kadarinin degerlendirilebildigi hesaplanmigtir.
Tablo 2.4‘te goriildiigii gibi toplam 296 ICF-CY kodunun, 219°u (%74) arastirma
sirasinda yapilan uygulamalarla degerlendirilebilmektedir. Tat, koku, dokunma,
proprioseptif gibi duyu islevleri ile bu islevlerle ilgili etkinlikler, isaret dili kullanma
gibi iletisim etkinlikleri, tasit araci olarak hayvanlara binme, bitki- hayvan bakimi
gibi etkinliklerle, havamin niteligi, fiziki cografya, bitki ortiisti ve hayvanlar, ses gibi
cevre ile ilgili etmenler Oncelikli degil olarak degerlendirilmis ve arastirma

kapsaminda yapilan degerlendirmede bu alanlar degerlendirilmemistir.

Tablo 2.4. ICF-CY Kodlarinin Arastirma Kapsaminda Degerlendirmesini Saglayan Araglar

ICF-CY Alanlan 51:3::. Kodlarin Degerlendirilme Ydntemi

49 kod muayene ve tetkik
39 kod, G-GIDR
Viicut islevleri 110 9 kod, agiklanmamig
8 kod, oncelikli degil
5 kod, VUDO-II
50 kod, G-GIDR
33 kod, VUDO-I1
Etkinlikler ve Katilim 121 25 kod, agiklanmamis
7 kod, eriskin ile ilgili
6 kod, oncelikli degil
43 kod, G-GIDR
Cevresel Etmenler 65 19 kod, 6ncelikli degil
3 kod, eriskin,
132 kod, G-GIDR
49 kod, muayene ve tetkik
38 kod, VUDO-II
34 kod, agiklanmamig
33 kod, éncelikli degil
10 kod, eriskin ile ilgili

Toplam 296
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2.6. Arastirmada Kullanilan Hizmet Tanimlar

Arastirmada 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin saglik, egitim, rehabilitasyon, sosyal
yardim ve destek hizmeti gereksinimleri degerlendirilirken 14 Eyliil 1990 tarihinde
imzalanan ve 27 Ocak 1995 tarih 22184 sayili Resmi Gazetede yayinlanarak i¢
mevzuata dahil edilen BM Cocuk Haklarina Dair Sozlesme (1989), DSO Engellilik
Raporu (DSO, 2011) ve (miilga) T.C. Saglik Bakanligi Ana Cocuk Saghgi ve Aile
Planlamas1 Genel Miudiirliigli tarafindan UNICEF isbirligi ile hazirlanan, Bebek ve
Cocuk Izlem Protokolii (T.C. Saglik Bakanhigi, 2008) basta olmak {izere ulusal ve
uluslararas1 mevzuat temel alinarak olusturulan hizmet tanimlar1 kullanilmigtir.

Arastirmada kullanilan diger bir tanim ise ESKR ¢ikarilmasinda gecikme’dir. Bu
durum, 6zel gereksinimi olan ¢ocugun, ESKR’de yer alan islevsel kisitliliginin aile
tarafindan fark edilip, ailenin hekime bagvurmasina ragmen, rapora yonlendirme ya
da egitime baslamada 6 aydan fazla gecikme olmasi durumu olarak

degerlendirilmistir.

2.6.1. Saghk Hizmetleri

Saglik hizmetlerinin karstlanma durumu degerlendirilirken, Aile Degerlendirme
Formunda (G-GIDR), ailenin yazdig1 bilgiler temel alinmig, ancak aileden alian
bilgiler disinda saglik kayitlar1 ve yapilan degerlendirme sonuglari da dikkate
alinmustir. Ailenin verdigi bilgi ile yapilan degerlendirme sonuglarinin farkli olmasi
durumunda, yapilan degerlendirme sonuglartna gére hizmetin karsilanma durumu

degerlendirilmistir.

Saglik hizmetleri; koruyucu saglik hizmetleri ve tedavi edici saglik hizmetleri olarak

iki grupta incelenmistir:

A. Koruyucu Saghk Hizmetleri
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Koruyucu saghk hizmetleri kapsaminda degerlendirilen 14 hizmet, aile formunda yer
almaktadir. G-GIDR, tiim aileler tarafindan doldurulmus ve aileler, bu hizmetlerin
karsilanma durumu konusunda diisiincelerini ifade etmiglerdir. Koruyucu saglik
hizmetlerinin karsilanma durumu degerlendirilirken, gerek ailenin verdigi oykd,
gerek ise tez sahibi tarafindan yapilan biitiinctil degerlendirme bulgulan temel
alinmigtir. Koruyucu saglik hizmeti kapsaminda degerlendirilen 14 hizmet, asagida
tamimlanmastir. Yapilan degerlendirme tarihi itibariyle, bu tanimlarda yer alan 14
saglik hizmetinin tamamindan yararlanan ¢ocuklarda koruyucu saghk hizmetleri
gereksinimi "kargilanmig", yararlanmayan gocuklarda "kargilanmamis" olarak kabul

edilmistir.

1.Asilar: Saglik Bakanligi 2013 As1 Takvimi’ne gore her ¢ocuga programda olan
agilarin yapilmasi gereklidir (T.C. Saglik Bakanligi Genisletilmis Bagisiklama
Programu Genelgesi, 2009). Degerlendirme sirasinda, aile as1 kartim1 getirmisse asi
kart1, getirmemigse ailenin ifadesi temel alinmis, ¢ocuk yasina gore tam asili degilse
hizmet gereksinimi karsilanmamig olarak degerlendirilmistir. 13.03.2009/7941 tarih
ve sayl ile yayinlanan 2009/17 sayili Genisletilmis Bagisiklama Programi
Genelgesi’nde tam agililik “Tam agili ¢ocuk; 1’er doz BCG ve KKK, 3’er doz
DaBT/DBT, Polio, Hep B, Hib agilarimin tamamimi almig ¢ocuk™ olarak

tanimlanmaktadir.

2.Beslenme hakkinda bilgilendirme: Ulkemizde, Saglik Bakanligi Bebek ve Cocuk
Izlem Protokoliinde, 6. aydan sonra yapilan her izlemde, anneye beslenme
damsmanligi verilmesi Onerilmektedir. Aragtirmamizda, bu hizmetin karsilanma
durumu degerlendirilirken, CDC biiylime egrilerine gére agirlik persantili normal
siirlarda olan ¢ocuklarda ailenin verdigi oOykii esas almmigtir. Ancak agirlik
persantili normal sinirlarda olmayan cocuklar i¢in, bu konuda herhangi bir takip
yapilmadig1 saptanmissa bu hizmet gereksinimi "karsilanmamis” olarak kabul

edilmistir.

3. Biiyiime izlemi: Ulkemizde, Saghk Bakanhg Bebek ve Cocuk Izlem

Protokoliinde, 6 aya kadar her izlemde kilo ve bas ¢evresi, 36. aya kadar kilo, bag
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¢evresi ve boyun dlgiilmesi ve sonrasinda kilo ve boyun dl¢iilmesi yoluyla biiylime
izlemi yapilmasi dnerilmektedir. Bu hizmetin kargtlanma durumu degerlendirilirken,
CDC biilyiime egrilerine gore boy persentili normal sinirlarda olan, ¢ocuklarda
ailenin verdigi 6ykii temel alinmistir. Ancak boy persantili normal sirmn altinda
olan ¢ocuklar i¢in, bu konuda herhangi bir takip yapilmadig1 saptanmigsa bu hizmet

gereksinimi "karsilanmamig" olarak kabul edilmistir.

4. Tek hekim tarafindan saghk izleminin yapilmasi: Diizenli saglik izlemi
sirasinda, ¢ocugun saghk sorunlarini iyi bilen kisisel doktoru tarafindan izlenmesini
kapsar (ABD Saglik Bakanligi, 2013). Hizmetin karsgilanma durumu

degerlendirilirken ailenin verdigi 6ykii temel alinmstir.

5. Gelisim alanlarimin izlenmesi ve desteklenmesi: T.C. Saglik Bakanlig1 Bebek ve
Cocuk Izlem Protokolii'ne gore tim gocuklarin 2. aylarindan itibaren GIDR
kullanilarak gelisimlerinin degerlendirilmesi ve desteklenmesi onerilmektedir (2008).
Ailenin verdigi 6ykii ve yapilan degerlendirme ile, birinci basamakta ¢ocugun/gencin
gelisimsel takibi olmadign saptanmigsa, bu hizmet gereksinimi "karsilanmamig”

olarak kabul edilmistir.

6. Demir proflaksisi: T.C. Saglik Bakanlign Bebek ve Cocuk Izlem Protokolii'ne
gbre term bebeklere 4-6. aydan itibaren, preterm bebeklere ise 2. aydan itibaren
demir proflaksisi verilmesi Onerilmektedir (2008). Proflaksi verilme siiresi
konusunda farkli goriisler vardir. Amerika Pediatri Akademisi (AAP), term dogan
bebeklerde 4. Aydan itibaren, pretermlerde ise 1. Aydan itibaren demir proflaksisi
baslanmas: ve ¢ocuklarin demir gereksinimi, demir ile zenginlestirilmis formulalar
ile ya da demirden zengin ek gidalardan yeterince karsilanana kadar demir tedavisine
devam edilmesini 6nermektedir. AAP 6nerisi; ¢ocuklarin gereksinimi olan demirin
en iyi karsilanma yolunun demirden zengin gidalarla beslenmek oldugu, alimin
yeterli olmadigi durumlarda demir tedavisi verilmesi gerektigi yoniindedir (AAP,
2015). Ulkemizde gocukluk yas grubunda yapilan aragtirmalarda, iilkemizde demir
eksikligi anemisi sikhigt %15,2 ile %62,5 arasinda bildirilmistir (Ozdemir, 2015).

DSO, anemi prevalansinin % 40’m iistiinde oldugu toplumlarda demir proflaksisini
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24 aya kadar 6nermektedir (Stoltzfus ve ark, 1998). Bu arastirmada proflaksi siiresi
bu nedenle 2 yas olarak kabul edilmistir. Hizmetin karsilanma durumu
degerlendirilirken ailenin verdigi 6ykii temel alinmug, 2 yasa kadar demir ilaci

almayan ¢ocuklarin, bu hizmet gereksinimi "kargilanmamus" olarak kabul edilmistir.

7. D-vitamini proflaksisi: T.C. Saglik Bakanlifi Bebek ve Cocuk Izlem
Protokolii'ne gore, tiim bebeklere D vitamini profilaksisi 15. giinden itibaren
baslanmalidir. D vitamini proflaksi verilme siiresi konusunda da farkli goriigler
vardir. Bebek ve cocuk izlem protokollerinde 6,9,12, ay vizitlerinde, D-vitamini
kullanim durumunun mutlaka sorgulanmasi gerektigi belirtilmis, kullanma siiresi
belirtilmemigtir (2008). T.C. Saghk Bakanlii’mn D vitamini yetersizliginin
onlenmesi ve kemik sagliginin korunmasi projesi rehberinde, tiim bebeklere en az bir
yasma kadar, tercihen 3 yasma kadar 400 IU/giin D vitamini uygulanmas:
Onerilmektedir (D vitamini yetersizliginin 6nlenmesi ve kemik saghigimin korunmasi
projesi bilim kurulu, 2005). Amerikan Pediatri Akademisi, dogumdan hemen sonra
baglamak tizere, 1 yas alt1 gocuklarda giinliik 400 IU, ve 1 yas iistii herkese giinliik
600 IU D vitamini alimimi Snermektedir (AAP, 2016). DSO, spesifik bir &neri
yapabilmek i¢in daha ileri diizeyde arastirma yapilmasi gerektigini belirtmektedir
(DSO, 2015a). Bu arastirmada proflaksi siiresi 2 yas olarak kabul edilmistir.
Hizmetin karsilanma durumu degerlendirilirken ailenin verdigi 6ykii temel alinmus, 2
yasa kadar D-vitamini almayan gocuklarin, bu hizmet gereksinimi "karsilanmamis"

olarak kabul edilmistir.

8. isitme taramas:: T.C. Saglik Bakanligi Bebek ve Cocuk Izlem Protokolii'ne gére
her yenidogan bebek mutlaka isitme taramasina yonlendirilmeli ve tarama yapilmasi
saglanmalidir. Yenidogan igitme taramasi programi, iilkemizde 2004 yilindan
itibaren ulusal program olarak uygulanmaya basladig: i¢in, 2005 yil1 ve sonrasinda
dogan g¢ocuklarin bu hizmete gereksinimi oldugu kabul edilmistir. Hizmetin
karsilanma durumu degerlendirilirken ailenin verdigi 6ykii temel alinmis, yenidogan
déneminde isitme taramasi yapilmayan ¢ocuklarin, bu hizmet gereksinimi

"kargilanmamis" olarak kabul edilmistir.
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9. Yenidogan tarama program: Ulkemizde 1993 yilinda feniketoniiri hastaliginin
taranmasi ile baglayan neonatal tarama programinda, 2006 tarihinden itibaren ek
olarak konjenital hipotiroidi, 2012 yilindan itibaren ek olarak biyotinidaz ve 2015
yilindan itibaren ise ek olarak Kkistik fibrozis hastaliklar1 agisindan taramalar
yapilmaktadir  (Saglik Bakanligi, 2015). Hizmetin karsilanma durumu
degerlendirilirken ailenin verdigi 6ykii temel alinmig, yenidogan déneminde tarama
programi ig¢in topuk kami alinmayan c¢ocuklarin, bu hizmet gereksinimi

“karsilanmamis” olarak kabul edilmistir.

10. Gelisimsel kalca displazisi taramasi: T.C. Saglik Bakanlig1 ve Tiirk Ortopedi
ve Travmatoloji Birligi Dernegi tarafindan 2010 yilinda yayinlanan Gelisimsel Kalga
Displazisi Ulusal Erken Tami ve Tedavi Programi kitapgiginda tiim yenidoganlarin
ultrasonografik olarak degerlendirilecegi evrensel tarama programinin uygulanmasi
onerilmektedir (Kose ve ark., 2010). Ulkemizde 2010 yilinda, bu alanda rehber
olusturulup, 2011 yilinda egitimler verilmis ve genelge 2013 yilinda yayinlanmustir.
Bu nedenle, 6rneklemdeki ¢ocuklardan, 2013 yilinda dogan gocuklarin bu hizmete
gereksinimi oldugu kabul edilmistir. Hizmetin karsilanma durumu degerlendirilirken
ailenin verdigi 6ykii temel alinmis, ilk aylarda bu taramanin yapilmasi i¢in ultrason
¢ekilmemis olan ¢ocuklarin, bu hizmet gereksinimi “kargilanmamis” olarak kabul

edilmistir.

11. Gérme degerlendirmesi: Ulkemizde, Saglik Bakanligi Bebek ve Cocuk Izlem
Protokoliinde, her izlemde gérmenin degerlendirilmesi 6nerilmektedir (2008). Ancak
bu degerlendirmenin nasil yapilacagi agiklanmamistir. Amerikan Oftalmoloji
Birligi’ne gore tiim gocuklar 0-1 yagta en az bir kez, 3-S5 yas aras1 yilda bir kez ve 5
yasindan sonra 1-2 yilda bir “alet kullanilarak™ yapilan gérme degerlendirmesi i¢in
g6z hekimi tarafindan degerlendirilmelidir (Amerikan Oftalmoloji Birligi, 2012).
Aragtirmamizda Amerikan Oftalmoloji Birligi’nin belirttigi bu yas araliklarina uygun
olarak gorme degerlendirmesi yapilmayan c¢ocuklarda bu hizmet gereksinimi
"karsilanmamis" olarak kabul edilmistir. Hizmetin karsilanma  durumu
degerlendirilirken ailenin verdigi 6ykii yaninda “Hastane” bilgi sistemindeki doktor

notlan ya da ailenin getirdigi saglik kayitlar1 dikkate alinmigtir.
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12. Uriner enfeksiyon taramasi: Cocuklarda idrar yolu enfeksiyonunun her zaman
bulgu vermemesi nedeniyle, gocuk sagligi izleminde ilki 9 aylikken ve ikincisi de 11-
14 yaglarinda olmak {izere iki kez idrar tahlili yapilmast Onerilmektedir (Neyzi ve
Ertugrul, 2010). Hizmetin karsilanma durumu degerlendirilirken ailenin verdigi dyki
temel alinmus, saglik izleminde iiriner enfeksiyon taramas: yapilmamis olan

¢ocuklarin bu hizmet gereksinimi “karsilanmamis” olarak kabul edilmigtir.

13. Kan basma 6l¢iimii: 3 yasindan sonra saglikli ¢ocuk izlemi sirasinda her saglik
izleminde kan basinci dlgiimii yapilmast onerilmektedir (Neyzi ve Ertugrul, 2010).
Hizmetin karsilanma durumu degerlendirilirken ailenin verdigi 6ykii temel alinmig, 3
yasindan biiyiik olan ¢ocuklarin saglik izleminde kan basinci dSlgimii yaptlmamis

olan ¢ocuklarin bu hizmet gereksinimi “karsilanmamis” olarak kabul edilmistir.

14. Dis sagh@ izlemi: ik dis muayenesinin yapilma zamani konusunda farkli
kaynaklarda farkli zamanlar onerilmektedir. T.C Saglik Bakanlig Cocuk izlem
Protokoliine gore ilk dis siiriimiiniin oldugu 6. ayda ilk dis muayenesi 6nerilmektedir.
[k dis muayenesi baska bir kaynakta 3 yas olarak onerilmistir (Neyzi ve Ertugrul,
2010). Dis hekimi kontrol zamani konusunda da farkli goriigler mevcuttur. Bu
arastirmada, saglikli ¢ocuk izleminde, 3 yagindan sonra yilda bir kez dis hekimi
muayenesi yapilmasi goriisii temel alinmistir (Neyzi ve Ertugrul, 2010). Hizmetin
karsilanma durumu degerlendirilirken ailenin verdigi oykit temel alinmis ve 3
yasindan biiyiik ¢ocuklarin saglik izleminde dis saghg: izlemi yapilmamis olan

¢ocuklarin bu hizmet gereksinimi “karsilanmamis” olarak kabul edilmistir.

B. Tedavi Edici Saghk Hizmetleri

Degerlendirme tarihi itibari ile ¢ocuklarmn saglik durumu, var olan hastaliklar
(6rnegin serebral palsi, Down sendromu), hastaliklarinin neden oldugu ikincil
durumlar (6rnegin serebral palsi tanisi olan gocukta osteopeni saptanmasi) ve varsa
eslik eden bagka hastaliklar (altta yatan hastaliktan bagimsiz olarak gériilebilen tiim
diger hastaliklar) agisindan yapilan ayrintili degerlendirme sonucu, g¢ocuklarin

saptanan tiim saglik durumlar ile ilgili pediatri yan dallar1 ve diger polikliniklerden
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(cocuk psikiyatrisi, kulak burun bogaz, g6z poliklinigi gibi) diizenli takip ve tedavisi
yapilmigsa, tedavi edici saglik hizmetleri gereksinimi "karsilanmis" olarak kabul
edilmistir (DSO Engellilik Raporu, 2011). Biitiinciil degerlendirme sonrasi takip
ve/veya tedavi gerektiren bir sorun saptanmis ancak bu durumla ilgili takip-tedavi
olmadigi belirlenmigse, bu hizmet gereksinimi "karsilanmamus" olarak kabul

edilmigtir.

2.6.2. Egitim Hizmetleri

Egitim hizmetleri; gocugun yasma ve gereksinimine gore ihtiyag duydugu, erken
miidahale programlan (Kiigiik Adimlar, Portage gibi), okul 6ncesi egitim, okulda
egitim, kaynastirma, &zel alt sif, 6zel egitim (gbrme, isitme, konusma, bireysel
egitim yaninda 6zgiil 6grenme gii¢liigii ve otizm spektrum bozuklugu i¢in egitimi ve

evde egitimi igerir) gibi hizmetleri kapsar.

Bu arastirmada, 6meklemdeki gocuklarin, egitim hizmeti gereksinimleri 6ncelikle
ailelere sorulmustur. G-GIDR’de tiim egitim hizmetleri ayn maddeler halinde
yazilmus ve ailelere bu hizmetlere gocuklarinin gereksinimi olup olmadig1 ve bagvuru
tarihi itibari ile bu hizmetlerin hangilerinden yararlandiklari sorulmus ve aileler bu
formu doldurmuslardir. Ikinci asamada ise biitiinciil degerlendirme sonrasinda,
“Gelisimsel Pediatri Kurulu”nda yapilan degerlendirmede, 6rneklemdeki ¢ocuklarin
hangi egitim hizmetlerine gereksinimleri oldugu belirlenmistir. Tez sahibi tarafindan
yapilan son degerlendirmede gocuklarin gereksinimi oldugu belirlenen hizmetlerden
hangilerinin karsilandig1 belirlenmis ve degerlendirme tarihi itibariyle gereksinimi
oldugu saptanan egitim hizmetlerinin tlimiinden yararlanan ¢ocuklarda egitim
hizmeti gereksinimi "karsilanmig", yararlanmayan g¢ocuklar ise "karsilanmamig”

olarak kabul edilmistir.

Bu arastrmada, genel bilgilerde tammlanmis olan ve egitim hizmetleri ile ilgili
mevzuatta yer alan tanimlar kullanilmigtir. Egitimle ilgili mevzuatta “bedensel

engelleri olan gocuklarin destek egitim programi” olarak yer alan hizmet aslinda
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egitim degil fizyoterapidir ve bu tezde fizyoterapi olarak rehabilitasyon hizmetleri

baslig1 igerisinde yer almaktadir.

Egitim hizmetinin karsilanmasinda gecikme, 6zel gereksinimi olan gocugun, egitim
hizmeti gereksinimi duydugu alandaki islevsel kisitlilik nedeniyle, ailenin hekime
bagvurmasina ragmen, rapora yonlendirme ya da egitime baglamada 6 aydan fazla

gecikme olmasi durumu olarak degerlendirilmisgtir.

2.6.3. Rehabilitasyon Hizmetleri

Rehabilitasyon hizmetleri; is-ugras terapisi, kaba hareket gelisiminin desteklenmesi
i¢cin fizyoterapi, isitme cihazi, gozlik, diizeltici ve destekleyici ortez, protez,
tekerlekli sandalye ve benzeri gereclerin temini ve evde rehabilitasyon hizmeti

verilmesi gibi hizmetleri kapsar.

Bu aragtirmada, Orneklemdeki ¢ocuklarin, rehabilitasyon hizmeti gereksinimleri
oncelikle ailelere sorulmustur. G-GIDR’de tiim rehabilitasyon hizmetleri ayri
maddeler halinde yazilmig ve ailelere bu hizmetlere gocuklarinin gereksinimi olup
olmadigi ve bagvuru tarihi itibari ile bu hizmetlerin hangilerinden yararlandiklar
sorulmus ve aileler bu formu doldurmuslardir. Ikinci asamada ise biitiinciil
degerlendirme sonrasinda, “Geligimsel Pediatri Kurulu’nda yapilan degerlendirmede,
orneklemdeki ¢ocuklarin hangi rehabilitasyon hizmetlerine gereksinimleri oldugu
belirlenmistir. Tez sahibi tarafindan yapilan son degerlendirmede c¢ocuklarin
gereksinimi oldugu belirlenen hizmetlerden hangilerinin karsilandif: belirlenmis ve
degerlendirme tarihi itibariyle gereksinimi oldugu saptanan rehabilitasyon
hizmetlerinin tlimiinden yararlanan g¢ocuklarda rehabilitasyon hizmeti gereksinimi

"karsilanmis", yararlanmayan gocuklar ise "karsilanmamis" olarak kabul edilmistir.

Bu arastirmada, evde rehabilitasyon hizmeti gereksinimi olan ¢ocuklar, 6zel egitim

hizmetleri yonetmeliginde belirtilen, “tanis1 ve tedavi stireci rehabilitasyon hizmetini
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kurum ortaminda almasina olanak saglamayan” ¢ocuklar olarak degerlendirilmistir

(2006).

Rehabilitasyon hizmetinin kargilanmasinda gecikme, 6zel gereksinimi olan ¢ocugun,
rehabilitasyon hizmeti gereksinimi duydugu alandaki islevsel kisithlik nedeniyle,
ailenin hekime basvurmasina ragmen, rapora yonlendirme ya da egitime baslamada 6

aydan fazla gecikme olmasi durumu olarak degerlendirilmistir.

2.6.4. Sosyal Yardim ve Destek Hizmeti

Bu arastirmada, sosyal yardim ve destek hizmetleri, genel bilgilerde yer alan "diger"
hizmetler bashig altinda sayilan hizmetleri kapsamaktadir. Bu hizmetler, ¢ocugun ve
ailesinin, sosyal yardimlar, ge¢ici ve misafir olarak bakim, hizmetlerin esgiidiimiiniin
saglanmasi, sosyal hizmetler, kiiltiirel yasama, eglence dinlenme etkinliklerine
katilim, ulasim, gevresel diizenlemeler ve teknolojik gelismelerden yararlanmasin
saglayacak hizmetleri igermektedir. Evde bakim hizmetleri yonetmeliginde olan,
evde rehabilitasyon hizmeti, bu arastirmada rehabilitasyon hizmeti kapsaminda

degerlendirilmistir.

Orneklemdeki ¢ocuklarin, sosyal yardim ve destek hizmeti gereksinimleri dncelikle
ailelere sorulmustur. G-GIDR’de, sosyal yardim ve destek hizmeti kapsaminda
degerlendirilen hizmetler, ayr1 maddeler halinde yazilmis ve ailelere bu hizmetlere
cocuklarmin gereksinimi olup olmadig1 ve bagvuru tarihi itibari ile bu hizmetlerin
hangilerinden yararlandiklar1 sorulmusg ve aileler bu formu doldurmuslardir. Ikinci
asamada ise biitiinciil degerlendirme sonrasinda, “Gelisimsel Pediatri Kurulu’nda
yapilan degerlendirmede, 6rneklemdeki ¢ocuklarin hangi sosyal yardim ve destek
hizmetlerine gereksinimleri oldugu belirlenmistir. Tez sahibi tarafindan yapilan son
degerlendirmede gocuklarin gereksinimi oldugu belirlenen hizmetlerden hangilerinin
karsilandign belirlenmis ve degerlendirme tarihi itibariyle gereksinimi oldugu

saptanan sosyal yardim ve destek hizmetlerinin tiimiinden yararlanan gocuklarin
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hizmet gereksinimi "karsilanmig", yararlanmayan ¢ocuklarin ise "karsilanmamig”

olarak kabul edilmistir.

Sosyal yardim gereksinimi degerlendirilirken ise, ailenin verdigi 6ykii temel alinmais,
aile formunda ayrintilandirilmis olan gelir diizeyi, ev yapisi, ailenin giyim, kiyafet
temini yaninda yakit, barinma gibi evle ilgili ihtiya¢larinin temininde zorluk yasama
durumu, babanin diizenli geliri olan bir isi olmamas1 veya igsiz olmasi durumlari géz
Oniine alinmigtir. Bu degerlendirmeden sonra “Gelisimsel Pediatri Kurulu’nda asgari
ticret ve altinda gelir diizeyi olan ailelerin engelli ayligi, engelli kimlik kart1 ve vergi

indirimi hizmetlerine gereksinimi oldugu kabul edilmistir.

Sosyal hizmet gereksinimi degerlendirilirken, biitiinciil degerlendirme sirasinda
tespit edilen, psikososyal sorunlar ve g¢ocugun saglifim ve gelisimini olumsuz
etkileyebilecek riskler degerlendirilmistir. Ayrica, ailenin yararlanabilecegi
hizmetlerden haberdar olmasini saglayacak, bilgi desteginin karsilanmasi hizmeti de

sosyal hizmet gereksinimi basliginda degerlendirilmistir.

Hizmetlerin  eggiidiimiiniin ~ saglanmast  hizmetinin = karsilanma  durumu
degerlendirilirken, G-GIDR’de ailenin ¢ocuklarinin saghg ve gelisimi ile ilgili
hizmetlerin planlanmasi i¢in onlara yardim eden kisi ya da kurum olup olmadif
sorusuna verdigi cevaplar ve tez sahibi tarafindan yapilan degerlendirme sirasinda
g6zlenen hizmetlerden yararlanma durumu, ailenin bilgi diizeyi gibi bulgular

degerlendirilmistir.

Kiiltiirel yasama, eglence, dinlenme ve spor etkinliklerine katilimlarinin
desteklenmesini saglayan hizmetlerin karsilanma durumu aile ile birlikte
degerlendirilmis, bu degerlendirme ise ailenin verdigi oykii temel alinarak
yapimistir. G-GIDR’de ev ve okul disindaki etkinliklerden en az ikisine diizenli
olarak katildig1 6grenilen ¢ocugun bu hizmet gereksinimi kargilanmig olarak kabul

edilmistir.
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Ulasim hizmetleri ve gevresel diizenleme hizmetlerinin kargilanma durumu, hareket
alaninda kasitliliklar olan ¢ocuklarin ailelerinin goriisleri temel alinarak tez sahibi
tarafindan degerlendirilmis ve ailelerin ulasimdaki kisithliklari, 6zel araglari olup
olmamast dikkate alinmistir. G-GIDR’de bu béliimii bos birakan ailelerde, bu
hizmetin karsilanma durumu, goriigme sirasinda aileyle beraber degerlendirilmistir.
Var olan saglik durumu (6rnegin, immiin yetmezlik) nedeniyle toplu ulagimdan

yararlanmasi tibben uygun olmayan hastalar de bu gergevede degerlendirilmistir.

2.6.5. Karsilanmamis Hizmet ve Hizmete Hak Kazandirma Fark

Tanim

Ozel gereksinimi olan gocuklarin her biri igin, “Hastane”de ¢ikan ESKR (H-ESKR),
Gelisimsel Pediatri Kurul”unda diizenlenen ESKR (G-ESKR) ve COZGER ile hangi
hizmetlerden yararlanabilecekleri degerlendirilmistir (Ek-6). G-ESKR biitiinciil ve
ayrintih de@erlendirme sonucunda, gocugun Ustiin yarar1 gozetilerek ancak ESKR
Yonetmeligi’ne bagli kalinarak olusturulan bir rapordur. Bu nedenle ¢ocuklarin
raporla hizmetlere ulasma durumunun karsilastirilmas: igin, COZGER ile H-ESKR
degil, G-ESKR degerlendirilmistir. “Gelisimsel Pediatri Kurulu”nda, hizmete hak
kazandirma farki degerlendirilirken, C-COZGER Kilavuzuna gére hak kazandirma
farki ile B-COZGER Kilavuzuna gore hak kazandirma farki ayrt ayrn
degerlendirilmistir (Ek-6).

COZGER ile G-ESKR arasinda hizmete gereksinimi olan ¢ocuk sayisi arasindaki
fark, hizmete hak kazandirma farki olarak degerlendirilmistir. Bu farkin 2
degiskeni vardir. A: COZGER ile hizmet gereksinimleri belirlenen g¢ocuk sayisi; B:
G-ESKR ile hizmete ulasabilen ¢ocuk sayisidir. Hizmete hak kazandirma fark:

orani ise (A-B)/A formiilii ile belirlenmektedir.
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2.7. Verilerin Istatistiksel Degerlendirilmesi

Hipotezleri betimleyici olan bu aragtirmada istatistiksel kargilastirmalar
yapilmamigtir. Betimleyici veriler ortalama, ortanca, standart sapma, frekans olarak
tek degiskenli analizlere tabi tutulmus, veriler SPSS 18 paket programi kullanilarak

hazirlanan veri tabanina kaydedilerek analiz edilmigtir.
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3. BULGULAR

3.1. Arastrmanm Orneklemini Olusturan Cocuklarin Sosyodemografik

Ozellikleri ve Ozel Gereksinimlerin Tanimlanmasi

Tiirkiye Kamu Hastaneleri Kurumu Ankara [li 2. Bolge Kamu Hastaneleri Birligi
Genel Sekreterligi Ankara Cocuk Saglhig1 ve Hastaliklart Hematoloji Onkoloji Egitim
ve Arastirma Hastanesi Engelli Saglik Kurulu Sekretaryasina, arastirma siiresince
ESKR icin basvuran 1940 ¢ocuktan 13434 (%69,2) Engelli Saglik Kurulu
Sekretaryasi (ESK) tarafindan geligsimsel pediatri poliklinigine yonlendirilmedigi i¢in
aragtirmaya davet edilememigtir. ESK'da ¢alisan memurlar, yogun is ylikleri olmasi
nedeniyle, bu hastalar1 aragtirmaya yonlendiremediklerini ifade etmiglerdir.
Arastirmaya yonlendirilen 597 (%30,7) ¢ocuktan 64'ii (arastirmaya yonlendirilenlerin
%10,7’si) arastirmaya giris kriterine uygun olmamalart nedeniyle arastirmadan
dislanmigtir. Arastirmaya yonlendirilen ve aragtirmaya giris kriterlerine uygun olan
533 cocuktan, 286'sinin (%353,6) ailesi arastirmaya katilmay: kabul etmedigi i¢in
arastirmaya alinamamigtir. Aragtirmaya katilmayan ailelerin hepsi, zamanlarinin
kisith oldugu (¢alistiklari is yerlerinden bir kez daha izin alamayacaklar,
“Hastaneye ¢ocugun devam ettigi dzel egitim merkezinin servisi ile geldikleri i¢in
servisle dénmek zorunda olduklar1 gibi nedenlerden dolayi) ve ESKR siirecinde
“poliklinikleri gezmekten biktiklar’” gerekgeleri ile aragtirmaya katilmayi kabul
etmediklerini ifade etmislerdir. Ailesi aragtirmaya katilmay1 kabul eden 247 (ESKR
icin basvuran gocuklarin %12,7’si) ¢ocuktan, 128 (arastirmaya katilmayr kabul
edenlerin  %51,8’1) degerlendirme randevusuna gelmedigi i¢in Omekleme
almamamustir. Sonugta 119 gocuk drneklemi olugturmustur. Bu &rneklem, aragtirma
stiresi boyunca “Hastane”ye ESKR i¢in bagvuran ¢ocuklarin %6'sidir (Sekil-3.1).

Cocuklarin, yas, cinsiyet, ebeveynlerinin egitim durumu ve kardes sayist gibi
sosyodemografik &zellikleri Tablo 3.1°de verilmektedir. Cocuklarin %67'si erkek,
%33'ti kizdir. Cocuklarin yas dagilimi incelendiginde, yas ortancasimin 8 yas 2 ay, en
kiiclik ¢ocugun yasinin 5 ay, en biiyiigiiniin yasinmn ise 16 yas 5 ay, oldugu ve

cocuklarin biiylik ¢ogunlugunun (%81) 0-12 yas aralifinda oldugu saptanmigtir.
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ESK Sekretaryasina, 03.06.2013-31.12.2013 tarihleni arasmda
ESKR igin bagvuran gocuk sayist

597
ESK Sekreteryas: tarafindan amastumaya yonlendirilen gocuk
SaysL
ESKER. igin bagvuran gocuklarm %:30.7°si
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ESKR icin bagvuran ¢ocuklann %:27,4s

J—
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ESK Selreteryas: tamafindan amstrmaya yonlendirilmeyen
goouk sayist; ESKR igin bagvuran gocuklarn %49,

aragtrmaya yonlendinilen gocuklann %10.7"si

247

Ailesi aragtwmaya kanlmay: kabul eden cocuk sayisi;
ESKR igin bagvuran gocuklarm %11,7°d

286
Ailelerinin arastrmaya kahlnswy: reddettigi goculk saysi;
aragtumma giris kriterlerine uygun olan gocukianm %53.6'st

b -

128

Randevusuna gelmeyen cocuk sayisi;
arastrmaya katiioay kabul edeslerin %5187

119

Omekleme alman cocuk sayisy,
%213
ESKR icin basvuran coouklann %611

Sekil 3.1: Orneklemin Aragtirmaya Alinmasindaki Akis Semasi
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Cocuklarin yaklasik %61'inin annelerinin egitim diizeyi ilkokul mezunu (5 yillik
egitim) ya da daha diisiik diizeyde iken, babalarinin %40'min egitim diizeyi ilkokul
mezunu (5 yillik egitim) ya da daha diisiik diizeydedir. Lise ve iistli egitim alma

ylizdesi annelerde %22, babalarda %40 olarak saptanmustir.

Ailelerinin gelir diizeyleri degerlendirildiginde, ailelerin %39'unun (n=46) asgari
iicret ve alt1 diizeyde, %30'unun (n=36) asgari iicretin iistiinde olup, en fazla asgari
ticretin iki katina kadar olan diizeyde geliri oldugu, %24'tintin (n=28) diizenli geliri
olmadig aileler tarafindan ifade edilmistir. Asgari ticretin iki katindan fazla olup, en
fazla li¢ katina kadar olan diizeyde geliri oldugunu belirten ailelerin oran1 %4 (n=5)
ve asgari licretin {i¢ katindan fazla diizeyde geliri oldugunu belirten ailelerin oram
%1,7 (n=2) olarak saptanmistir. Ailelerin %1,7'si (n=2) ise sadece devletin sagladig:

yardimlarla geg¢indigini ifade etmiglerdir.



%6

Tablo 3.1. Omeklemdeki Cocuklarin Sosyodemografik Ozellikleri (n=119)

Sosyodemografik Ozellikler Say Yiizde % | Sosyodemografik Ozellikler Say1 Yiizde
(n) (n) %

Yas Dagilimi Cinsiyet

0.0-3.0 yas (0-36 ay) 18 15,1 Kiz 39 32,8

3.1-6.0 yas (37-72ay) 19 16,0 Erkek 80 67,2

6.1-9.0 yas (73-108 ay) 24 20,2 .kalrdes sayisi -

9.1-12.0 yas (109-144 ay) 35 29,4 Kardesi yok 25 21,0

12.1-15.0 yas (145-180 ay) 17 14,3 Bir kardes 53 44,6

15.1-18.0 yas (181-216 ay) 6 5,0 Iki kardes 21 17,7
Ug ve daha fazla kardes 20 16,7

Annenin 6grenim durumu Babanin 6grenim durumu

Okuma yazma bilmeyen 6 5,0 Okuma yazma bilmeyen 1 0,8

Okuryazar 4 3.4 Okuryazar 2 1,7

ilkokul mezunu 63 52,9 Tikokul mezunu 44 37,0

Ortaokul mezunu 20 16,8 Ortaokul mezunu 24 20,2

Lise mezunu 21 17,7 Lise mezunu 40 33,6

Universite mezunu 5 4,2 Universite mezunu 8 6,7

alir diizeyi I " - )

Diizensiz gelir 28 23,5

Yardimla geginiyor 2 1,7

Asgari licret ve alt1 46 38,7

Asgari ticretin >1 kati, <2 kat1 36 30,2

Asgari ticretin >2 kati, <3 kat1 5 4,2

Asgari licretin > 3 kat 2 1,7

3.2, Biitiinciil Degerlendirme Sirasinda Saptanan Birincil Tam ya da

Sorunlar

Cocuklarda, bitiinciil degerlendirme sirasinda birden fazla tani ya da sorun
saptanabilmektedir. Birden fazla tam1 yada sorun saptanan c¢ocuklarda, islevsel
kisitlihga neden olan birincil tan1 ve sorunlar esas alinmigtir. Tablo 3.2.”de saptanan
birincil tan1 ya da sorunlar gésterilmistir. Cocuklarda, en sik saptanan birincil sorun,

biligsel gelisim alanindaki gecikmedir (%46).
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Tablo 3.2. Birincil Tan1 ya da Sorunlar (n=119)

Tani ya da Sorunlar Say1 (n) Yiizde %
—  Sadece bilissel gelisim alaninda gecikme 55 46,2
—  Sinir sistemi hastaliklar1 (serebral palsi, epilepsi, hidrosefali, meningomyelosel, 24 202

herediter ndropati, hipotonik bebek) ’
—  Kalitsal ve dogmalik hastaliklar (Down sendromu, Prader Willi, anoftalmi-anal
] ] . . _ 12 10,0
atrezi, akondroplazi, ortopedik anomaliler)
—  Konugma alaninda gecikme _ 9 7,7
—  Otizm spektrum bozuklugu 8 6,8
— Diger kronik hastaliklar (hemofili, diabet, ¢6lyak, aplastik anemi, immiin 7 58
yetmezlik, kronik bébrek yetmezligi, metabolik hastaliklar) ’
—  Isitme kayb1 3 2,5
—  Gorme islevinde azalma (kolobom, ftizisbulbi) 1 0,8
Toplam 119 100

3.3. Biitiinciil Degerlendirme Sirasinda Islevsel Zorluk Saptanan

Gelisim Alanlar

Cocuklarda, yapilan biitiinciil degerlendirme sirasinda, birden fazla gelisim alaninda
islevsel zorluk tespit edilebilmektedir. Tablo 3.3’te Orneklemdeki c¢ocuklarda
saptanan, gelisimsel gecikme alanlar1 ve sorunlari goriilmektedir. En sik saptanan
gelisimsel gecikme biligsel gelisim ve dgrenme islevi (%86) alanindadir. Cocuklarin
%90'inda birden fazla gelisim alaninda islevsel zorluk tespit edilmistir. Ayrica 65
cocugun (%55), davranigsal sorunlar, 7 ¢ocugun ise (%6) agr nedeniyle giinliik

yasam iglevlerinde zorluk yasadig: saptanmustir.
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Tablo 3.3. Biitiinciil Degerlendirmede Islevsel Zorluk Saptanan Gelisim Alanlar (n=119)

Gelisimsel Gecikme Alanlar Say1 (n) Yiizde %
Bilissel gelisim ve 6grenme islevi 102 85,7
Anlatim dili (ifade edici dil) 83 69,7
Alier dil 69 57,9
Oyun 52 43,7
Oz bakim 47 394
Ince hareket 46 38,6
TNiski/Iletigim (otizm spektrum bozuklugu tams: olmayan) 43 36,1
Kaba hareket 37 311
Goérme 33 27,7
Isitme 11 9,2
Tligki/Iletisim (otizm spektrum bozuklugu tanis: olan) 8 6,7

3.4. Giinliik Yasama Katihmlarimi Etkileyen Cevresel Zorluklar

Orneklemdeki g¢ocuklarin gerek var olan islevsel zorluklari, gerekse iginde
yasadiklan aile ve toplumla iligkili nedenlerden dolay1 giinlikk yasama katilimlarini
etkileyen ¢evresel zorluklann mevcuttur. Bu zorluklar, Tablo 3.4.’te gosterilmistir.
Ailelerin %82’si giinliik yasamlarini etkileyen en az bir ¢evresel zorluk yasadiklarini,

%73’1i ise birden fazla alanda gevresel zorluk yasadiklarini ifade etmiglerdir.

Cevresel zorluk yasayan 97 ailenin %76’s1 Tablo 3.4.’te ekonomik zorluk olarak
ifade edilen igsizlik, gida, giysi temini, barinma ile ilgili gereksinimlerin karsilanmasi
konularinda zorluk yasadiklarini ifade etmiglerdir. Cevresel zorluk yasayan ailelerin
%76’s1 Tablo 3.4.’te aileye ait zorluklar olarak ifade edilen aile bireylerinin fiziksel,
ruhsal hastaliklari, aile i¢i siddet, ebeveynlerin bosanmig olmasi, ailede baska bireyde
de sliregen hastalik olma durumu gibi zorluklar yasadiklarim, %38’i ise, ¢evrenin
olumsuz tutum ve davramiglarimin, yargilayan, kiiciimseyen, dislayan tavirlarinin
(Tablo 3.4.te c¢evrenin Onyargilt tutumlari olarak ifade edilmistir) giinlitk

yasamlarint zorlastirdigini ifade etmislerdir.
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Ailelerin %32’si ¢ocuklarinin kronik hastaliklar1 nedeniyle devamli hastanede takip,
tedavi ve hastanede yatis gereksinimleri oldugunu ve bu durum nedeniyle siirekli
hastaneye gelmelerinin, ebeveynlerin isgiicli kaybina, hatta igsiz kalmalarina neden
oldugunu, toplumsal hayatlarii kisitladigini, ruhsal ve duygusal sorunlara yol
actigini (Tablo 3.4.’te kronik hastaliklara bagh zorluklar olarak ifade edilmistir) ifade

etmisglerdir.

Tablo 3.4. Giinliik Yasama Katilimlarini Etkileyen Cevresel Zorluklar (n=97)

Zorluk Alanlar Goriilme Sikhg1
Say1 (n) Yiizde %
Ekonomik zorluk 74 76,2
Aileye ait zorluklar 74 76,2
Cevrenin 6nyargili tutumlari nedeniyle zorluk 37 38,1
Kronik hastaliklara bagl: zorluklar 31 31,9

Orneklemdeki 119 ¢ocugun ailelerine, g¢ocuklarmin bakimi ve yetistirmeleri
stirecinde giinliik yasamlarim kolaylastiran ve zorlastiran unsurlar sorulmustur. Ozel
egitim hizmeti alan 64 ailenin %801 (n=51), G6zel egitim kurumlarinin hayatlarini
kolaylastirdigini, %20'si (n=13) ise etkisi olmadigim ifade etmistir. Ailelerden, dzel
egitim kurumlarinin hayatlarini zorlastirdigini ifade eden olmadig: saptanmigtir. Okul
ya da okul 6ncesi kuruma giden 80 ¢ocuktan %60'min (n=48) ailesi okul ortaminin
hayatlarim kolaylastirdigi, %8'1 (n=6) zorlastirdigini ve %32'si (n=26) ise etkisi
olmadigim1 ifade etmislerdir. Ailelere sorulan diger unsurlar Tablo 3.5.'te yer
almaktadir. Ailelerin %71°i 6gretmenlerin, %68’i ise saglik ¢alisanlarinin hayatlarini
kolaylastirdigim1  belirtirken, ailelerin yarisindan fazlasi diger engelleri olan
¢ocuklarin ailelerinin, devlet yetkililerinin, internet, medya ve sivil toplum

Orgiitlerinin giinliikk yasamlarina herhangi bir etkisi olmadigini ifade etmislerdir.
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3.5. Cocuklarmm, Basvuru Tarihine Kadar Cikarilmis Olan ESKR Sayilar

Orneklemdeki gocuklardan, %46’sinmn (n=55) ilk, %23tiniin (n=27) ikinci, %31’inin
(n=37) ise liglincli ya daha sonraki bir ESKR i¢in bagvurdugu saptanmistir. Daha
once en az bir ESKR’si olan 64 ¢ocuktan, 10’unun (%16) basvuru nedeninin bir
onceki rapora itiraz oldugu belirlenmistir. Dort ailenin (%40), ESKR’de ¢ocuklarinin
agir engelli olarak degerlendirilmemis olma kararma, bes ailenin (%50) gocugun
ESKR'deki tanisina ya da engel oranina itiraz ettigi, bir ailenin (%10) ise neden itiraz

ettigini bilmedigi saptanmustir.

Tablo 3.5. Ailelerin glinliik yasamlarini kolaylastiran ve zorlagtiran unsurlar

Unsurlar Kolaylastirir % Zorlastirir % Etkisi Yok %
Ogretmenler 71,4 4,2 24,4
Saglik calisani 68,1 0,8 31,1
Alle, akraba 51,3 59 42,8
Engelleri olan gocuklarin aileleri 37,8 2,5 59,7
Komsu, arkadag 31,1 7,6 61,3
Devlet yetkilileri 29,4 59 64,7
internet 28,6 10,1 61,3
Medya 25,2 11,8 63,0
Sivil toplum &rgiitleri 8,4 1,7 89.9

3.6. Cocuklar1 ESKR I¢in Yénlendiren Poliklinikler

Orneklemdeki gocuklari, ESKR ¢ikarilmas: igin saglik kurulu sekretaryasina
yonlendiren poliklinikler ise Tablo 3.6.'da yer almaktadir. Cocuk psikiyatrisi
poliklinigi tarafindan yonlendirilenler (%52), 6rneklemdeki gocuklarin en biiyiik

boltimiinii olugturmaktadir.
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Tablo 3.6. Cocuklari ESKR I¢gin Yonlendiren Poliklinikler

Poliklinikler Sayi (n) Yiizde %
Cocuk Psikiyatrisi 62 52,1
Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon 18 15,2
Noroloji 14 11,8
Kulak Burun ve Bogaz 15 12,6
Hematoloji-Onkoloji 2 1,7
Endokrin 2 1,7
Neftroloji 2 1,7
Goz i 0,8
Cocuk Cerrahisi 1 0,8
Metabolizma 1 0,8
[mmiinoloji 1 0,8
Toplam 119 100.0

3.7. ESKR Cikarilmasinda Gecikme Sikhgi ve Nedenleri

Biitiinciil degerlendirme sonrasi, 106 (%89) ¢ocukta ESKR ¢ikarilmasinda gecikme
oldugu saptanmigtir. Bu durumun, nedenleri incelendiginde gecikmenin en sik
hekimlerin yonlendirmede gecikmesinden (%71) kaynaklandigi saptanmugtir. Tablo
3.7.’de ESKR ¢ikarilmasinda gecikme nedenleri gosterilmistir.

Tablo 3.7. ESKR Cikarilmasinda Gecikme Nedenleri (n=106)

Nedenler Sayi Yiizde %
(m)

Hekimlerin ESKR i¢in eksik ya da yanlis yonlendirmesi 75 70,7

Ailenin ihmali, bilgisizligi, gocugun engelli olma durumunu reddi 29 274

Hekimden/ilgili bolimden randevu alamama/randevuyu geg¢ alma 2 1,9
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3.8. Cocuklarin Saghk, Egitim, Rehabilitasyon, Sosyal Yardim ve Destek

Hizmeti Gereksinimleri ve Karsilanmama Durumu

Omeklemdeki ¢ocuklarin tamamimin saglik, egitim, sosyal yardim ve destek
hizmetlerine, %44’iiniin ise rehabilitasyon hizmetlerine gereksinimi oldugu
saptanmugtir. Saglik ile sosyal yardim ve destek hizmeti gereksinimi olan gocuklarin
%100’iiniin, egitim ve rehabilitasyon hizmeti gereksinimi olan g¢ocuklarin ise
%381'inin gereksinimlerinin yeterince karsilanmadigi belirlenmistir. Tablo 3.8.’de

gereksinim alanlar1 ve karsilanmama yiizdeleri goriilmektedir.

Tablo 3.8. Cocuklarin Saglik, Egitim, Rehabilitasyon, Sosyal Yardim ve Destek Hizmeti Gereksinimleri ve
Kargilanmama Durumu (N=119)

Hizmet Alanlan Hizmet Gereksinimi Yeterince Karsilanmamig
Olanlar Olanlar
(n) (n) %
Saglik hizmeti 119 119 100
Egitim hizmeti 119 96 80,6
Rehabilitasyon hizmeti 52 42 80,7
Sosyal yardim ve destek hizmeti 119 119 100,0

3.9. Saghk Hizmeti Gereksinimlerinin Karsilanmama Durumu

Cocuklarin tamaminin koruyucu ve tedavi edici saglik hizmeti gereksinimleri
olmasina ragmen, higbirinin, tiim saglk hizmeti gereksinimlerinin karsilanmadif1
saptanmistir. Bu gereksinimlerin karsilanmama durumu Tablo 3.9.’da, iki alt bashkta
degerlendirilmistir. Cocuklarin 6’sinin (%5) gereksinimleri olan tim tedavi edici

saglik hizmetlerinden yararlandig1 saptanmistir.

Table 3.9. Saglik Hizmeti Gereksinimlerinin Karstlanmama Durumu

Hizmet Gereksinimi Olanlar  Yeterince Karsilanmamis Olanlar

Hizmet Alanlari
(n) (n) %

Koruyucu saglik hizmetleri 119 119 100,0
Tedavi edici saglik hizmetleri 119 113 94,9
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3.9.1. Koruyucu Saghk Hizmetleri

Arastirmanin  gere¢ ve yontem bolimiinde tanimlanmig olan koruyucu saghk
hizmetlerinin karsilanmama ytizdeleri, Tablo 3.10.’da verilmistir. Koruyucu saglik
hizmetleri kapsamindaki 14 hizmetten 10’una 6meklemdeki tiim cocuklarmn
gereksinimi oldugu saptanmigtir. Orneklemdeki tiim ¢ocuklarin gereksinimi olan,
yenidogan tarama programi hizmeti gocuklarin %97’sinde karsilanmistir. Koruyucu
saglik hizmetlerinde degerlendirilen ve &rneklemdeki tiim gocuklarin gereksinimi
olan, gelisimin izlenmesi ve desteklenmesi hizmeti ise gocuklarin higbirinde
kargilanmamustir. Bu hizmetin kargilanmamasi nedeniyle koruyucu saglik

hizmetlerinin kargilanmama oran1 %100 olarak saptanmustir.

Tablo 3.10. Koruyucu Saghk Hizmeti Gereksinimlerinin Kargilanmama Durumu (n=119)

Birinci Basamak Saghk Hizmeti Gereksinimleri Hizmet Yeterince Karsilanmamus
Gereksinimi Olanlar

Olanlar

Sayi (n) Savi (n) Yiizde %
Gelisimin izlenmesi ve desteklenmesi 119 119 100,0
Tek hekim tarafindan saglik izleminin yapilmast 119 78 65,5
Gormenin degerlendirilmesi 119 60 50,4
Demir profilaksisi 119 57 479
D vitamini profilaksisi 119 48 40,8
Bitylimenin izlenmesi 119 37 40,3
Beslenme hakkinda bilgilendirme 119 36 30,2
Uriner enfeksiyon taramast 119 21 17,6
Asilarin agt takvimine uygun yapilmasi 119 7 5.8
Yenidogan tarama programi 119 3 2,5
Kan basinci 6l¢limii* 101 65 64,3
Dis saglig1 izlemi* 101 62 61,3
[sitme taramasi** 64 3 4,6
Gelisimsel kalga displazisi taramasi** I 1 100,0

* Bu iki hizmet igin, gere¢-yontemde tanimlandig: gibi, 36 ayn iistiinde olan gocuklarin gereksinimi dikkate
alinmigtir,

**Bu iki hizmet igin, gerec-yontemde tanimlandigi gibi, tilkemizde saglik bakanliginin ilgili yonetmelikleriyle
zorunlu koruyucu saglik hizmetleri kapsamina alindiklari tarihler temel alinarak, o tarihlerden sonra dogan
cocuklarin gereksinimi oldugu kabul edilmistir
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Tedavi Edici Saghk Hizmetleri

Omeklemdeki cocuklarin tamamimn tedavi edici saghk hizmeti gereksinimleri

oldugu, ancak %95’inin tedavi edici saglik hizmetlerinin yeterince karsilanmadig:

saptanmigtir. Tedavi edici saglik hizmetlerinin polikliniklere gore karsilanmama

durumu Tablo 3.11.°de, gereksinimi olan ¢ocuk sayisi en fazla olan hizmetten, en az

olana dogru siralanmigtir. Tedavi edici saglik hizmetlerinin karsilanmama durumu

polikliniklere gore tek tek degerlendirildiginde;

Cocuklarin tiimiiniin gelisimsel pediatri alaninda hizmet gereksinimi vardr,
ancak %91’inde bu hizmet gereksiniminin karsilanmadigt saptanmistir. Bu
oran tedavi edici saglik hizmetleri igerisinde en yiiksek kargilanmamis hizmet

gereksinimidir.

Cocuklarin tiimiiniin noéroloji alaminda hizmet gereksinimi oldugu, ancak
%11’inde bu hizmet gereksiniminin kargilanmadigi  saptanmustir.
Karsilanmamis olan bu gereksinimler; serebral palsi, serebellar ataksi,
epilepsi gibi tanilarin ve istemsiz hareketlerin olmas1 gibi sikayetlerin tetkik

ve tedavisine yonelik hizmetlerdir.

Cocuklarin %94’liniin gocuk ruh sagligi ve hastaliklari alaninda hizmet
gereksinimi  oldugu, ancak %26’sinda bu hizmet gereksiniminin
karsilanmadigi saptanmigtir. Kargilanmamis olan bu gereksinimler; otizm
tanmis1 ve uyum davranig sorunlari, haliisinasyon tammlama, korkular gibi

sikayet ve bulgularin tetkik ve tedavisine yonelik hizmetlerdir.

Cocuklarin %65’inin kulak burun bogaz alaninda hizmet gereksinimi oldugu,
ancak %74’linde bu hizmet gereksiniminin karsilanmadigy saptanmustir.
Karsilanmamig olan bu gereksinimler; dil alaninda gelisimsel gecikme tanisi,
epistaksis, horlama, nefes alamama, kulaktan stiregen akinti olmas: gibi

sikayet ve bulgularn tetkik ve tedavisine yonelik hizmetlerdir.
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Cocuklarin %49’unun agiz-dis saghgi alaninda hizmet gereksinimi oldugu,
ancak %72’sinde bu hizmet gereksiniminin karsilanmadigi saptanmistir.
Kargilanmamis olan bu gereksinimler; agiz hijyenini kétii olmas:, dislerde

ciiriikler olmasi gibi bulgularin tetkik ve tedavisine yonelik hizmetlerdir.

Cocuklarin %43’iinlin goz hastaliklar1 alaninda hizmet gereksinimi oldugu,
ancak %35’inde bu hizmet gereksiniminin kargilanmadidi saptanmistir.
Kargilanmamis olan bu gereksinimler; strabismus ve gesitli gérme kusurlar

gibi tanilarin tetkik ve tedavisine yonelik hizmetlerdir.

Cocuklarin %42’sinin fizik tedavi ve rehabilitasyon hizmeti gereksinimi
oldugu, ancak %56’sinda bu hizmet gereksiniminin karsilanmadig
saptanmigtir. Kargilanmamis olan bu gereksinimler; ataksi, yiiriime
bozuklugu, skolyoz, postiir bozuklugu, ince hareket alaninda gelisimsel

gecikme gibi tanilarn tetkik ve tedavisine y6nelik hizmetlerdir.

Cocuklarin  %32’sinin metabolizma alaninda hizmet gereksinimi oldugu
ancak %95’inde bu hizmet gereksiniminin karsilanmadigi saptanmustir.
Karsilanmamis olan bu gereksinimler, g¢ocuklarin gelisimsel gecikmesi
olmas1 nedeniyle metabolizma polikliniginin 6nerisi ile metabolik tetkik
istenmis olmasi, daha once istenmis tetkiklerin yorumlanmasi, malniitrisyon

nedeniyle enteral tirlin raporu ¢ikarilmas: gibi nedenlerden ileri gelmektedir.

Cocuklarn %31’inin endokrinoloji alaninda hizmet gereksinimi oldugu ancak
%76’sinda  bu  hizmet gereksiniminin kargilanmadidi  saptanmustir.
Kargilanmamis olan bu gereksinimler; puberta prekoks, jinekomasti, obezite,
osteoporoz gibi tamlarin ve tiroid bezinde nodiil, biiylime geriligi, tiroid
stimiilan hormon yiiksekligi saptanmasi gibi bulgularin tetkik ve tedavisine

yonelik hizmetlerdir.
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Cocuklarin %23’inin kardiyoloji alaninda hizmet gereksinimi oldugu, ancak
%70’inde bu hizmet gereksiniminin karsilanmadifi = saptanmigtir.
Karsilanmamis olan bu gereksinimler; konjenital kalp hastaligi tamisi ve
gogiis deformitesi, ¢arpint1 gibi sikayet ve bulgularin tetkik ve tedavisine

yonelik hizmetlerdir.

Cocuklarm %?20’sinin nefroloji alaninda hizmet gereksinimi oldugu, ancak
%67’sinde bu hizmet gereksiniminin kargilanmadifi  saptanmigtir.
Kargilanmamis olan bu gereksinimler; ndrojen mesane, hipertansiyon,
eniirezis nokturna gibi tanilarin ve proteiniiri gibi bulgulann tetkik ve

tedavisine yonelik hizmetlerdir.

Cocuklarin %18’inin tibb1 genetik alaninda hizmet gereksinimi oldugu, ancak
%50’sinde bu hizmet gereksiniminin karsilanmadifi  saptanmigtir.
Karsilanmamis olan bu gereksinimler; daha dnce istenen genetik tetkiklerinin
yorumlanmasi ve dismorfik bulgu varlig1 gibi bulgularn tetkik ve tedavisine

yonelik hizmetlerdir.

Cocuklarm %18’inin hematoloji alaninda hizmet gereksinimi oldugu, ancak
%76’sinda  bu hizmet gereksiniminin karsilanmadifi  saptanmistir.
Karsilanmamis olan bu gereksinimler; vitamin B12 eksikligi, demir eksikligi
anemisi, polisitemi, PICA gibi tamilarin tetkik ve tedavisine yonelik

hizmetlerdir.

Cocuklarin %12’sinin alerji-immiinoloji alaninda hizmet gereksinimi oldugu,
ancak %386’sinda bu hizmet gereksiniminin kargilanmadii saptanmstir.
Karsilanmamis olan bu  gereksinimler; siit ¢ocugunun  gegici
hipogamaglobulinemisi, astim gibi tanilarm oksiiriik, dokiintii gibi gesitli

sikayet ve bulgularin tetkik ve tedavisine yonelik hizmetlerdir.
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e Cocuklarin %10’unun gastroenteroloji alaninda hizmet gereksinimi oldugu,
ancak %58’inde bu hizmet gereksiniminin karsilanmadigt saptanmigtir.
Karsilanmamus olan bu gereksinimler; Hirschsprung hastalifi, malniitrisyon,
fekal inkontinans gibi tamilarin ve dispepsi gibi sikayetlerin tetkik ve

tedavisine yonelik hizmetlerdir.

e Cocuklarin %9’unun gereksinimi olan cildiye, %6’sinin gereksinimi olan
cocuk cerrahisi, %1’inin gereksinimi olan onkoloji ve infeksiyon alanlarinda
karsilanmamig  hizmet gereksinimleri %100 olarak  saptanmigtir.
Karsilanmamis olan bu gereksinimler; alopesi, akne, dermatit, biyopsi ile tam
konulan neviis gibi tanilarin ve cilt kurulugu, konstipasyon, inmemis ya da
retraktil testis, miksiyon paterninde degisiklik, tiroidde nodiil, servikal
lenfadenopati gibi sikayet ve bulgularin tetkik ve tedavisine yonelik
hizmetlerdir. Cocuklarin %5’inin ortopedi alaninda hizmet gereksinimi
oldugu, ancak %67’sinde bu hizmet gereksiniminin karsilanmadigi
saptanmigtir. Kargilanmamg olan bu gereksinimler; pes planus, pes
ekinovarus gibi tanilarin tetkik ve tedavisine y6nelik hizmetlerdir. Cocuklarin
%]1’inin romatoloji alaminda hizmet gereksinimi vardir ve bu hizmet

gereksinimi karsilanmgtir.

e Bu alanlara ek olarak, ¢ocuklarin %39’unun regeteli ila¢ kullandigt ve hizmet
gereksinimi olan ¢ocuklarin %2’sinin bu gereksinimlerinin kargilanmasinda

giicliik yasadiklarim belirlenmistir.

3.10. Orneklemdeki Cocuklarin  Egitim Hizmeti Gereksinimleri ve

Karsilanmama Durumu

Oreklemdeki ¢ocuklarin hepsinin (%100), yaslarina ve gelisim diizeylerine gore
farkli egitim hizmeti gereksinimleri vardir; ancak %81’inde bu hizmet
gereksiniminin kargilanmadigi, %10’unda gecikme ile karsilandig; sadece %9’unda

gecikme olmadan tam kargilandig1 saptanmigtir.
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Tablo 3.11. Tedavi Edici Saglik Hizmeti Gereksinimleri ve Karsilanmama Durumu (n=119)

Hizmet Gereksinimi

Yeterince Kargilanmamig

Izlem ve Tedavi Olanlar Olanlar
Hizmeti Gereksinimleri Says (1) Says (1) L
Gelisimsel Pediatri {zlemi 119 108 90,7
Noroloji 119 13 10,9
Ruh Saglig1 ve Hastaliklari 112 29 25,8
Kulak Burun Bogaz Hastaliklar 77 57 74,0
Ag1z-Dis Saghg 58 42 72,4
Goz Hastaliklars 51 18 352
Fiziksel Trp ve Rehabilitasyon 50 28 56,0
Metabolizma 38 36 94,7
Endokrinoloji 37 28 75,6
Kardiyoloji 27 19 70,3
Nefroloji 24 16 66,6
Genetik Danigma 22 11 50,0
Hematoloji 21 16 76,2
Beslenme (diyetisyen destegi) 19 16 84,2
[mmiinoloji-Allerji- 14 12 85,7
Gastroenteroloji 12 7 583
Cildiye 11 11 100,0
Cerrahi 7 7 100,0
Ortopedi 6 4 66,6
Gogiis Hastaliklar: 4 2 50,0
Enfeksiyon Hastaliklar 1 1 100,0
Onkoloji 1 [ 100,0
Romatoloji 1 0 0,0

Egitim hizmetlerinin karsilanmama durumu Tablo.3.13.’te verilmistir. Cocuklarin

%95’inin 6zel egitim hizmetlerine gereksinimi vardir, ancak %54’tinde bu hizmet

gereksiniminin karsilanmadigi, %19’unda gecikme ile karsilandig1 ve %27’sinde ise

gecikme olmadan karsilandig: saptanmistir.

Cocuklarin %15’inin yast 36 aymn altinda olup, hepsinin (%100), erken destek

programlarina gereksinimi vardir, ancak hi¢birinde bu hizmet gereksiniminin

karsilanmadig1 saptanmugtir.
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Cocuklarin %13’inin yasi 36-66 ay arasinda olup, MEB mevzuatina gore okul Oncesi
egitim hizmeti gereksinimi vardir, ancak %73’tinde bu hizmet gereksiniminin

kargilanmadig1 saptanmagtir.

Cocuklarin %68’inin yagt 66 ay ve istii olup, MEB mevzuatina gore yasal olarak
okulda egitim hizmeti gereksinimi oldugu ve %6’sinda bu hizmet gereksiniminin

karsilanmadig1 saptanmugtir.

Cocuklarin %4’inin yas1 36 aym dstiinde olup, klinik durumlarinin agirhig (agir
biligsel gecikme, direngli epilepsi) nedeniyle, okul/okul ¢ncesi kurum’dan egitim

hizmeti alamamaktadir.

Cocuklarin %65’inin kaynastirma hizmeti gereksinimi oldugu, ancak %64’tinde bu

hizmet gereksiniminin karsilanmadigi saptanmistir.

Cocuklarin %7’sinin evde egitim hizmetleri, ve %?7,5’inin gorme egitimi
hizmetlerine gereksinimi oldugu, ancak hizmet gereksinimi olan ¢ocuklarm

higbirinde bu hizmet gereksiniminin karsilanmadig1 saptanmugtir.

Okulda egitim gereksinimi olan §zel gereksinimi olan ¢ocuklardan, 6’smin engelliler
okuluna gittigi saptanmistir. Bu 6 gocuktan biri isitme engelliler okuluna, digerleri

ozel egitim uygulama okullarina gitmektedir.

Okul ve okul oncesi kurumlarda egitim hizmetlerinden yararlanan 80 g¢ocuktan
69’unun (%86) ders basarisizligr oldugu ve 73’tiniin (%91) okul yagamina katilimda
zorluklar yasadigi; 6 cocugun suuf tekrari yaptigi belirlenmistir. Okul yasamina
katilimda zorluklar yasadigi 6grenilen gocuklarin %85’inin &zel egitim destegi,
%3’{iniin rehabilitasyon destegi ve %12’sinin ise 6zel egitim ve rehabilitasyon
destegi gereksinimi oldugu saptanmustir. Okul yagamina katilimda zorluklar yasayan
cocuklarin  %42’sinin  6zel egitim hizmeti gereksiniminin kargilanmadig1

saptanmigtir.
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Tablo 3.12. Egitim Hizmeti Gereksinimlerinin Kargilanmama Durumu (n=119)

Hizmet Hizmet Gereksinimi Olanlar  Yeterince Kargilanmamis Olanlar
Say1 (n) Sayi (n) Yiizde %

Ozel egitim 113 61 53,9
Okulda egitim (> 66 ay) 81 5 6,1
Okul éncesi egitim kurumlarinda egitim (36-66 ay) 15 11 73,3
Erken destek programlari (< 3 yas) 18 18 100,0
Kaynastirma egitimi 77 49 63,6
Dil konugma terapisi 47 35 74,4
Ozgiil 6grenme giigliigii programt 19 12 63,1
Evde egitim 8 8 100,0
Otizm /yaygin gelisimsel bozukluk programi 8 5 62,5
Gorme egitimi 9 9 100,0
[sitme egitimi 6 3 50,0
Ozel egitim simfi 3 1 334

3.11. Rehabilitasyon Hizmeti Gereksinimleri ve Karsilanmama Durumlari

Tablo 3.13.°te, ormeklemdeki ¢ocuklarin rehabilitasyon hizmeti gereksinimlerinin
kargilanmama ytizdeleri goriilmektedir. Cocuklarin %44 liniin rehabilitasyon hizmeti
gereksinimi oldugu, ancak %81’inde rehabilitasyon hizmeti gereksiniminin yeterince
karsilanmadigi, %8’inde gecikme ile karsilandigi, %11’inde ise gecikme olmadan
karsilandig1 saptanmustir. Karsilanmama yiizdest en yiiksek olan iki rehabilitasyon
hizmeti, evde rehabilitasyon ve ergoterapi hizmeti olarak saptanmustir.
Rehabilitasyon hizmeti gereksiniminin karsilanmama nedenleri incelendiginde,
cocuklarin %40'nda (17/42) ESKR’nin daha once ¢ikarilmamasi nedeniyle

rehabilitasyon hizmetinin karsilanmadig1 saptanmustir.
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Tablo 3.13. Rehabilitasyon Hizmeti Gereksinimleri ve Karsilanmama Durumu (n=52)

Hizmet Hizmet Gereksinimi Karsilanmamis Olanlar

Olanlar

Say1 (n) Say1 (n) Yiizde %
Ergoterapi 46 34 73,9
Fizyoterapi 34 15 44,1
Ortez/protez, tekerlekli sandalye vb. 22 10 45,4
Isitme- gorme cihaz, gozliik 21 6 28.5
Evde rehabilitasyon 7 7 100,0

3.12. Sosyal Yardim ve Destek Hizmeti Gereksinimleri ve Karsilanmama

Durumu

Omeklemdeki ¢ocuklarin sosyal yardim ve destek hizmeti gereksinimleri ve
karsilanmama durumu Tablo 3.14.’te goriilmektedir. Orneklemdeki ¢ocuklarin
tamaminin en az bir sosyal yardim ve destek hizmeti gereksinimi olmasina ragmen,
hicbirinde bu hizmet gereksinimlerinin tamaminin kargilanmadig1 saptanmigtir.
Sosyal yardim ve destek hizmetleri igerisinde degerlendirilen ve tiim gocuklarin
ihtiyaci olan hizmetlerden, karsilanmama orani en yiliksek olan1 “hizmetlerin
esgiidiimiiniin saglanmasi hizmeti”, en dusik olanm ise “kiiltiirel yasama, eglenceli
etkinliklere katilim hizmeti” olarak saptanmistir. Cocuklarin %23’iiniin “gevrenin
mimari diizenlenmesi hizmeti”ne gereksinimi oldugu ancak %100’tinde bu hizmet
gereksiniminin karsgilanmadigi saptanmigtir. Devlet kurumlan tarafindan karsilanan

sosyal yardimlardan;

e Cocuklarin %64’tinde engelli ayligi, vergi indirimi, engellik kimlik karti
hizmetlerine gereksinimi oldugu, ancak %88’inde bu hizmet gereksiniminin

karsilanmadigi,

e Cocuklarin %43’linlin evde bakim aylif1 hizmetine gereksinimi oldugu,

ancak %78’inde bu hizmet gereksiniminin karsilanmadig:
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e Cocuklarin %41’inin 6zel tiiketim vergisi indirimi hizmeti gereksinimi
oldugu, ancak %94’tinde bu hizmet gereksiniminin karsilanmadig

saptanmuistir.

Tablo 3.14. Orneklemdeki Cocuklarin Sosyal Yardim ve Destek Hizmeti Gereksinimleri ve Karsilanmama
Durumu (n=119)

Hizmet Hizmet Karsilanmamis Olanlar
Gereksinimi
Olanlar
(m) () %

Teknolojik gelismelerden yararlanma hakki 119 76 63,8
Kiiltiirel yasama, eglenceli etkinliklere katilim 119 36 30,9
Hizmetlerin esgiidiimiiniin saglanmasi 118 109 92,3
Vergi indirimi 76 67 88,1
Engelli kimlik kart1 76 67 88,1
Engelli aylig1 76 67 88,1
Evde bakim aylig: 51 40 78,4
OTV indirimi 49 46 93,8
Ulagim 37 23 62,1
Mimari diizenleme (¢evre) 27 27 100,0
Mimari diizenleme (ev) 17 15 88,2
Mimari diizenleme (okul) 15 12 80,0

Diger 5 3 60,0
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3.13. “Hastane”de Diizenlenen ESKR (H-ESKR), “Gelisimsel Pediatri
Kurul”’unda  diizenlenen ESKR (G-ESKR) ve COZGER’in

Karsilastirilmasi

3.13.1 “Hastane”de Diizenlenen ESKR (H-ESKR) ile “Gelisimsel Pediatri
Kurulu”nda diizenlenen ESKR’nin (G-ESKR) Ozel Gereksinim

Alanlan A¢isindan Karsilastirilmasi

“Hastane”de Diizenlenen ESKR (H-ESKR) ile “Gelisimsel Pediatri Kurulu”nda
diizenlenen ESKR’nin (G-ESKR) 6zel gereksinim alanlar1 (sistemler) agisindan

karsilastirmasi Tablo 3.15.’te yer almaktadir.

Tablo 3.15. Orneklemdeki Cocuklarin H-ESKR ile G-ESKR'lerinin Ozel Gereksinim Alanlarmda Sorun

Saptanan Cocuk Sayilart A¢isindan Kargilastiriimasi

Sadece H- Sadece G- H-ESKR ve G-
Siftorie: ESKR’de ESKR’de ESKR’de sorun
sorun saptanan sorun saptanan saptanan ¢ocuk
¢ocuk sayisi ¢ocuk sayisi sayisi
Kulak Burun Bogaz Sistemi 4 32 17
_Z_iihins_el, R-lihsal-Dav.ramssal Bozukluklar ) 0 é D 99 -
Hern-atopoetik Sistem ) 0 0 2
. K_zl_rd_i;ozléki-ilér Sistem . 0_ _7 4
Gorme Sistemi o 3 6
Sindirim Sistemi 0 6 2
Uroéenital Sistem 0 - -7 _ 4
Endokrin Sistem 0 4 8
Solunum Sistemi 0 2 O
Sinir Sistemi o 0 8 5 .
Kas Iskelet Sistemi 0 18 30
Toplam 4 96 177
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Tablo 3.15°de goriildiigii gibi, 6rneklemdeki 119 gocugun ESKR’nin 11 alaninda H-

ESKR ve G-ESKR degerlendirmeleri benzer sekilde, 177 sorun saptamistir. Buna ek

olarak H-ESKR 4 sorun daha saptanmis; bu sorunlar G-ESKR ile saptanmamustir. G-

ESKR ise ortak olarak saptanan sorunlara ek olarak 96 sorun daha saptamistir. H-

ESKR ve G-ESKR’nin uyusma oram %63,8, H-ESKR’nin ek sorun saptama orani
%]1,4; G-ESKR’nin ek sorun saptama orani ise %34,6’dir. Alanlara gére H-ESKR ve

G-ESKR arasindaki farklar ayrintili olarak degerlendirildiginde asagidaki bulgular

saptanmistir.

1.

Zihinsel Ruhsal Davramssal Bozukluklar Alaninda; H-ESKR ile G-ESKR
arasinda uyusma orami %91,6’dir. Uyusmazlik, degerlendirmeciler ve
degerlendirme yontemleri arasindaki farkliliklar nedeniyle olmaktadir. Bu
alanda, sadece G-ESKR’de sorun saptanan 9 ¢ocuktan 4’{iniin yas1 36 ayin
altinda olup, G-ESKR’nin ek sorun saptama oram %8,3’tlir. Sadece G-
ESKR’de sorun saptanan ve yaglar1 36 aymn altinda olan 4 g¢ocuktan 3’{iniin
H-ESKR’sinde  ¢ocuklarin  biligsel gelisiminin  deZerlendirilemedigi
belirtilmistir. Bu alanda H-ESKR’de ek sorun saptama orani %0’dr.

Kulak Burun Bogaz Alaninda; H-ESKR ile G-ESKR arasinda uyusma orani
%32,1°dir. Bu alanda, sadece G-ESKR’de sorun saptanan 32 c¢ocuktan
13’iniin yas1 36 aymn altinda olup, G-ESKR’nin ek sorun saptama oram
%60,4’tiir. Bu alanda H-ESKR’de ek sorun saptama oran1 %7,5°tir. Sadece
H-ESKR’de sorun saptanan 4 g¢ocuktan 3’tinde G-ESKR’de otizm tanisi

konmus ve bu nedenle ¢ocuklarin raporunda ek dil puani yer almamustir.

H-ESKR ile G-ESKR arasinda en yiiksek uyusma orant hematopoetik sistem
alaninda (%100), en diisiik uyusma oram ise solunum sisteminde (%0)
saptanmistir. G-ESKR ile saptanan en yiiksek ek sorun saptama oranmi ise
sindirim sisteminde (%75), en diisiik ek sorun saptama oram ise zihinsel

ruhsal davramssal bozukluklar alanindadir (%8).
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4. Hematopoetik sistem disindaki alanlarin tiimiinde saptanan uyusmazlik, G-
ESKR i¢in yapilan biitlinciil degerlendirmede H-ESKR’de hi¢ saptanmayan
sorunlarin bulunmus olmasindan kaynaklanmaktadir. Bu sorunlar, serebral
palsi, serebellar ataksi, ince hareket alaninda gecikme, epilepsi, konjenital
kalp hastaliklar, aritmi, hipertansiyon, hipotiroidi, boy kisalig1, malniitrisyon,
inkontinans, asir1 aktif mesane, B12 vitamin eksikligi, astim, uyku-apne
sendromu, epilepsi, konusma bozuklugu, biligsel gecikme, gdérme islevi

kisithlig1 gibi tanilar ve sorunlardir.

5. ESKR’de enfeksiyon hastaliklari, romatoloji, yaniklar, yenidogan, yogun
bakim ve kalitsal-dogmalik hastaliklar alanlart yer almadigindan bu alanlarda

sorunlar1 olan ¢ocuklar bu tabloda yer almamaktadir.

3.13.2 G-ESKR ve COZGER ile Hizmetlere Ulasma Durumunun
Karsilastirilmasi (Hizmete Hak Kazandirma Farki)

G-ESKR biitiinciil ve ayrintih degerlendirme sonucunda, gocugun iistiin yarari
gozetilerek ancak ESKR Yonetmeligi’ne bagli kalinarak olusturulan bir rapordur. Bu
nedenle ¢ocuklarin raporla hizmetlere ulasma durumu, H-ESKR’nin degil, G-
ESKR’nin COZGER ile karsilagtirilmas: olarak degerlendirilmistir. G-ESKR ile
hizmete hak kazanilmasi, engel oraninin %20 ve iizerinde oldugu durumlarda soz
konusudur. Bu nedenle G-ESKR’de engel oran1 %20 ve iizerinde olan ¢ocuklar bu
tablonun G-ESKR siitununda yer almaktadir. Hizmete hak kazandirma farki, gereg
ve yontemde tarif edildigi sekilde hesaplanmistir. Her bir hizmet alaninda saptanan
hizmete hak kazandima farki Tablo 3.16.da yer almaktadir. Sosyal yardim
hizmetlerine hak kazandirma farki hem B-COZGER Kilavuzu temel alinarak, hem
de C-COZGER Kilavuzu temel alinarak degerlendirilmistir.
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Tablo 3.16. Orneklemdeki Cocuklarin, G-ESKR ve COZGER ile Hizmetlere Ulasma Durumu (n=119)

G-ESKR’de COZGER’de COZGER ile
Hizmetler karsllanacak.hi.zmet hiz.m.et ) “Hizmete Hak
gereksinimi gereksinimleri Kazandirma Farks”
(n) (n) %
Biligsel gecikme i¢in dzel egitim 83 83 0,0
| Dil ve I(onusma terapisi . ) _46 47-_ . 2,1 -
Isitme egiti_rr_li_ - 5 - 6 16,6
_Eréljme egitimi 8 - _9 - 11,1
Fizy;erapi - - o 3; o 34 - 0?0_ -
Ergoterapi - B 46 o 46 0,0
Otizm/yaygin g-élisims-el bozuicluk pr_(;;raml - 8 - -8- - _OI) .
O;gﬁl Ogrenme gﬁglﬁgﬁ programi - 19 o 19 0,0
Evde bakim p:ar;m S 49 - -5-1___ o 3.9 |
Ozel tii_ketim ver_gisi indirimi (OTV) - _28 | 49 I _45,8
Vergi i;girimi (C-_CO_ZC_IER) o . 87 B 81 ) -6;3 )
.Engelli kimlik kartt (C-COZGEF ) - 87 - gl_ _ -6,8
| En_gelli-a;llgl (CS-CF)Z_GER) - 87_ o _81_ | -6,8 -
Vergi- indiri-r-r.li (E-¢6ZGER) - _87 o ) 51 -41,3
Engelli kimlik kart (B-C(«)Z_Gﬁ) 87 - o 5 1 _ -41,3
-lgr_l_g_elli-ziyhgl (-B-COZGER) - _87 | 51_ - - -_41,3 -

Bu tablo incelendiginde COZGER ile G-ESKR arasinda, otizm/yaygin gelisimsel
bozukluk ve Ozgiil 6grenme giigliigii programi, fizyoterapi, ergoterapi, biligsel
gecikme i¢in 6zel egitim hizmetlerinde, hizmete hak kazandirma fark: olmadig:
goriilmektedir. Dil-konugma terapisi, gorme ve isitme egitimi hizmetlerinde ise
hizmete hak kazandirma farki saptanmigtir. Bu durum; G-ESKR’de dil-konusma,
gdrme ve isitme iglevleri alanlarinda, 1’er ¢ocugun, ESKR Yonetmelidi'ne gore
aldigi puanlarin  %20°nin altinda olmasi nedeniyle egZitim hizmetine hak

kazanamamasindan kaynaklanmaktadir.

Evde bakim parast ve OTV indirimi hizmetinden yararlanabilecek ¢ocuk sayisi, B-

COZGER ve C-COZGER ile aymdir, COZGER ile evde bakim parast hizmetinden
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yararlanacak gocuk sayis1 %3,9 ve OTV indiriminden yararlanabilecek gocuk sayisi
%42.8 artmistir. Bu artma, immiin yetmezlik, diabet, atipik otizm, kronik b&brek
yetmezligi, renal tubuler asidoz, serebellar ataksi, hemofili, Down sendromu, ileri
diizeyde isitme kayb1, orta derecede gérme kayb1 gibi hastaliklar: olan ¢ocuklarin ve
hareket alaninda agir gelisimsel gecikmesi oldugu halde, yast 18 aymn altinda olan
kiigiik ¢ocuklarin, “COZGER Yonetmeligi’nde, agu” tanimina esdeger olan “6zel

kosul gereksinimi var” seklinde degerlendirilmesinden kaynaklanmaktadtr.

Engelli ayhpi, engelli kimlik karti ve vergi indirimi gibi diger sosyal yardim
hizmetlerinden  yararlanabilecek g¢ocuk  sayisimn, B-COZGER  Kilavuzu
kullanildiginda, %41 azaldii saptanmustir. Bu azalma, biligsel degerlendirmede
bilissel puanlari; -2 standart sapma ya da -2 standart sapma ile -3 standart sapma
arasinda olan gocuklarn B-COZGER Kilavuzu kulllamldiginda, sosyal haklardan
yararlanmiyor olmasindan kaynaklanmaktadir. ESKR’de ise bu cocuklara %40
iistiinde engel puan verildigi i¢in, gocuklar sosyal haklardan yararlanabilmektedirler.
C-COZGER Kilavuzu kullamldiginda ise %6,8°lik bir hizmete hak kazandirma farki
saptandigl, bu azalmamin nedeni ise 6 g¢ocukta simr zeka ile birlikte konugsma
bozuklugu saptanmast nedeniyle g¢ocuklarin G-ESKR ile, engelli ayligi, engelli
kimlik karti ve vergi indirimi gibi diger sosyal yardim hizmetlerinden

yararlanabilecek olmasidir.

3.14. Diger Hizmet Gereksinimleri

Cocuklarin ve ailelerin gereksinim duyduklar: diger hizmetler:

1. Aile bireylerinin saglik sorunlan ve yasadiklari gesitli zorluklar nedeniyle
gereksinim duyduklari sosyal hizmet uygulamalart soyledir: aile bireylerinin
davranis sorunlari, intihar girisimi olmasi, madde bagimliligi, ailede baska
ozel gereksinimi olan birey olmasi, tek ebeveynli aile olmamn getirdigi
sorunlar, anne ve babanin isitme engelli olmasi gibi zorluk ve sorunlara
yonelik ev ziyaretleri bagta olmak iizere ailelerin gereksinim duydugu sosyal
hizmetler ve diger aile bireylerinin saglik hizmetleri gereksinimlerinin
karsilanmasi. Bu hizmetlere ¢ocuklarn %33’tiniin gereksinimi oldugu

saptanmuigtir.
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2. Ailelerin toplum yasamina katilimim saglayacak hizmetler: bu hizmetlere

cocuklarin % 28’inin gereksinimi oldugu saptanmistir. S5z konusu hizmetler

ti¢ alt baslikta degerlendirilmistir.

a)

b)

Giinliik yasamda, ¢evrelerindeki insanlarin olumsuz tutum ve
davramslarinin, ailenin sosyal yasamdan izolasyonuna neden oldugu
saptanmistir. Bu durum nedeniyle, toplumun, engelleri olan bireyler
konusunda farkindaliklarimi arttirmaya yonelik egitim gereksinimi
oldugu saptanmigtir.

Ailelerin sosyal yasama katilimi arttirmaya yénelik, aile yagsam
merkezleri, engelli lokalleri, engellilere hizmet merkezlerinin
kurulmasi, ¢ocuklar ve ailelerine ulasimda kolayliklar saglanmasi,
engelleri olan bireylerin ticretsiz yararlanabildigi milli parklar,
miizeler, devlet tiyatrolar1 gibi yerlere ulagimlarini saglayacak
diizenlemelere gereksinimleri mevcuttur.

Cocuklarin ve ailelerin sosyal yasamdan izolasyonuna neden olan
davranig sorunlar ile ilgili sagaltim gereksinimi oldugu saptanmuistir.
Saglik sistemi ig¢inde bu gocuklarin medikal tedavisinin yapildigi,
ancak ¢ocugun ruhsal sagaltimi i¢in uygun takip ve tedavinin ailelerin
Onyargilar1 nedeniyle ihmal edilebildigi saptanmistir. Davranis
sorunlarinin  sagaliminda, aile egitimi, ev ziyaretleri gibi ek

hizmetlere gereksinim oldugu saptanmugtir.
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4. TARTISMA

Diisiik ve orta gelir diizeyindeki {lkelerde, ozel gereksinimi olan gocuklarmn
kargilanmamis hizmet gereksinimleri konusunda bilgiler kisithdir (DSO, 2011). Bu
arastirmada, orta gelir diizeyinde olan tilkemizde, 6zel gereksinimi olan gocuklarin
kargtlanmamis hizmet gereksinimleri, aile merkezli degerlendirme prensipleri ve
ICF-CY’nin temel alinmasini saglayan G-GIDR ve diger araglar kullamlarak
degerlendirilmis ve ¢ocuklarin tiim alanlarda 80’in Ustiinde karsilanmamis hizmet
gereksinimleri oldugu saptanmigtir. Arastirmada ayrica onemli olarak ozel
gereksinimi olan ¢ocuklarin, giincel bilimsel standartlara uygun bir raporlama sistemi
ile gereksinimi olan hak ve hizmetlere erisimini saflamak ftizere gelistirilen
COZGER’in ESKR ile kargilanmayan, saglik, egitim ve rehabilitasyon alanlarinda
gereksinimlerini kargiladigim gostermesidir.

Bu béliimde, aragtirmanin genellenebilirligi, arastrma bulgularmin alanyazinda
saptanan bulgularla karsilastirilmasi, COZGER ile ESKR’nin hizmete hak
kazandirma farkinin degerlendirilmesi, aragtrmamn kisithliklart ve giiglii yanlar,
6zel gereksinimi olan gocuklarla ilgili tilkemizde yapilacak diizenlemelere nasil bir

katki saglayabilecegi alanyazin 15181nda tartigilmaktadr.

4.1. Arastirmanin Ornekleminin Genellenebilirligi

Aragtirmanin evreni, tilkemizde Engelli Saglik Kurulu Raporu i¢in bagvuran cocuklar
ve ailelerinden, drneklemi ise Ankara Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Hematolojisi ve
Onkoloji Egitim ve Arastirma Hastanesi’ne, ESKR ¢ikarilmasi igin bagvuran zel
gereksinimi olan ¢ocuklardan olusmaktadir. Arastirmanin ornekleminin, evrene
genellenebilir olup olmadigi orneklemin sosyodemografik Ozelliklerinin, 2013
Tiirkiye Niifus ve Saglik Aragtirmasit (TNSA) verileri ile kargilagtinimasi sonucu
degerlendirilmistir. TNSA 2013 verilerinde, 15-49 yas grubundaki tiim kadinlarin
egitim, okuryazarlik diizeyi ile ilgili veriler, erkeklerde ise 6 ve tizeri yagtaki erkek
de facto (gdriigme tarihinden bir gece 6nce segilen hanede kalan tiim kisiler) hane

halki niifusunun egitim diizeyi verileri temel alinmistir. TNSA 2013’te saptanan
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kadinlarin egitim diizeyi ile karsilastirildiginda, aragtirmamizdaki annelerin ortaokul,
lise ve lise iistii diizeyde egitim gorme yiizdelerinin daha diistik oldugu Tablo 4.1.'de
gorillmektedir. TNSA 2013’te 15-49 yas grubundaki kadinlarin 1/3’iiniin sadece
ilkokul diizeyinde egitim aldig1 goriilmektedir, aragtirmamizda bu oran yaridan fazla
olarak saptanmistir.

Omeklemdeki babalarda, lise ve iizeri egitim alanlarin oramimin, 2013 TNSA’da
saptanan lise ve lizeri egitim alan erkeklerin oranindan daha yiiksek oldugu diger
egitim kademelerinde ise oranlarin benzer oldugu saptanmustir. Ormeklemdeki
ailelerde lise ve tlistii egitim alanlarin orani, annelerde TNSA 2013 diizeyinin altinda,

babalarda ise TNSA 2013 diizeyinin {istlinde saptanmistir.

Tablo 4.2.'de, 2013 TNSA'da yer alan 15-49 yas arasindaki tlim kadinlardaki canli
dogum sayist verisinin, Ornekleme dahil edilen ailelerdeki cocuk sayisi ile
karsilastirmasi goriilmektedir. Aragtirmamizda degerlendirilen ailelerin %79’ unun iki
ya da daha fazla gocugu oldugu ve bu saymin TNSA 2013 bulgularina gore (%351)
daha yiiksek oldugu Tablo 4.2.’de goriilmektedir.

Arastirma 6rneklemini olusturan ailelerde, anne egitim diizeyi TNSA 2013’te tespit
edilenden daha diisiik, ortalama ¢ocuk sayist ise daha yiiksek saptanmistir. Bu durum
arastirmamzin Tiirkiye genelinden daha diigtik anne egitimli ve daha ¢ok ¢ocuklu
aileler ile yapildigimi ve iilkemizde bu gibi aile yapilarinda yasayan aileleri temsil
edecegini gostermektedir. Ulkemiz genelini temsil eden &rneklem ile yapilacak olan

aragtirmalara 151k tutmaktadir.

Arastirmamizda; Ozel gereksinimi olan ¢ocuklarin, ESKR ¢ikarildiktan sonra
gereksinimleri olan hizmetlere ulagimlart degerlendirilmemistir. ~ Aragtirma
hipotezleri rapor agsamasi, hizmet erigimleri ve hizmet agiklan ile ilgilidir. Bu
nedenle raporun verildigi hastanenin yapisi aragtirmanin genellenebilirligi agisindan
g6z Oniine alinmalidir. “Hastane™:

a) Ankara’da 1972 yilinda kurulmus 1985 yilinda uzmanlik eitimi vermeye
baslamis ve 1993 yilinda egitim aragtirma hastanesi statiisii kazanmis kokli bir cocuk

hastanesidir; b) iilkemizde ¢ocuk yas grubu igin en fazla ESKR ¢ikarilan
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hastanelerden biri olup 2013 yilinda 3378, 2014 yilinda 4433 6zel gereksinimi olan
¢ocuga ESKR ¢ikarilmustir; ¢) “Hastane”de 13 pediatri yan dal poliklinigi ve ¢ocuk
cerrahisi, gocuk psikiyatrisi, fizik tedavi ve rehabilitasyon, goz, kulak burun bogaz
basta olmak tizere 9 ana dal polikliniginde ¢ocuklara hizmet verilmektedir. Tiim bu
ozellikler, “Hastane”nin ESKR i¢in bagvuran ¢ocuklarin en iyi kosullarda
raporlanabilecegi bir merkez oldugunu diistindlirmektedir. Bu durum, biiyiik
olasilikla daha az donamimli ve daha az deneyimli hastanelerde c¢ocuklarin
raporlarinin daha fazla hizmet agigina yol agabilecegini diiglindiirmektedir.

Arastirma boyunca “Hastane”ye ESKR i¢in bagvuran 1940 ¢ocuk’un sadece 597°si
ESK’de ¢aligan memurlar tarafindan aragtirmaya yonlendirilmistir. ESK’de ¢alisan
memurlar, drneklemin digslanma ve dahil olma kriterleri, arastirmanin amaci ve
hipotezi gibi arastirma ile ilgili herhangi bir bilgiye sahip degildir. Arastirmada
orneklem segimi i¢in, ESKR igin basvuran, gelisimsel pediatri poliklinigine gelen,
arastirmaya giris kriterlerine uygun olan ve ailesinin aragtirmaya katilmay: kabul

ettigi tiim hastalar alinmistir.

Tablo 4.1. Arastirmamizdaki Anne-Baba Egitim Diizeylerinin 2013 Turkiye Nifus ve Saglik Aragtirmasi
(TNSA) Verileri ile Kargilastiriimast

Egitim Diizeyleri Tiirkiye Niifus ve Arastirmamizin
Saghk Arastirmasi Verileri
(TNSA), 2013
Kadin % Erkek % Anne % Baba %
Okuryazarlik orani 91,6 96 95,0 99,2
flkokul mezunu olmayan 12 16,1 8,4 2,5
flkokul mezunu 34,6 34,4 52,9 37,0
Ortaokul mezunu 22,3 20,0 16,8 20,2
Lise ve lizeri 31,1 29,1 21,9 40,3

Tablo 4.2. Aragtrmamizda Ailelerin Cocuk Sayilarimin 2013 Turkiye Nifus ve Saghk Arastirmasi (TNSA)
Verileri ile Karsilastirilmas:

Cocuk Sayilar Tiirkiye Niifus ve Arastirmamizin
Saghk Arastirmasi Verileri
(TNSA), % %
Tek ¢ocuk 14,4 21,0
Iki ¢ocuk 25,8 44,6
Ug cocuk 13,9 17,7

Dort ve daha fazla gocuk 11,3 16,7
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4.2 Arastirma Bulgularmn Alanyazinda Saptanan Bulgularla

Karsilastirilmasi

4.2.1. Orneklemdeki Ozel Gereksinimi Olan Cocuklarin Bazi Klinik
Ozelliklerinin, Engelleri Olan Cocuklarla flgili Yapilan Arastirmalarda

Saptanan Bulgularla Karsilastirilmasi

Ozel gereksinimi olan ¢ocuklarla ilgili yapilan aragtirmalarda (Tablo 1.1., Tablo 1.2.,
Tablo 1.3., Tablo 1.4. ve Tablo 1.5.), karsilanmamig hizmet gereksinimleri, yas
gruplaria gore engellilik prevelans: ile ilgili bilgilere yer verildigi, bu arastirmalarin
bir kisminin genis drneklem hacminde yapilan, iilkelere ait engellilik arastirmalar
oldugu goriilmektedir. Bu aragtirmalarda, yas da@ilimi, hizmet gereksinimleri,
¢ocuklarda saptanan iglevsel zorluklar ya da tanilar ile ilgili standart bir smiflandirma

sistemi olmadig1 goriilmektedir.

Ulkemizde sadece ¢ocukluk yas grubu igin yapilan ve engelleri olan g¢ocuklarin
degerlendirildigi arastirmalarda, degerlendirilen ¢ocuk sayisi, cinsiyet ve yas
dagilimlar1 Tablo 4.3.'te 6zetlenmistir. Tablo 4.3.’te yer alan aragtirmalardan biri
hari¢ (Durduran, 2009) hepsi retrospektif desenle yapilmustir. Arastirmalarda
¢ocuklar degerlendirilmemis, sadece hastanede g¢ikarilan ESKR’lerdeki veriler ele
alinmistir. Durduran’in vaka-kontrol tipinde saha arastirmasinda, ailelere evde soru
formu uygulanmig, yine g¢ocuklar degerlendirilmemistir. Bu desen farki
arastirmamizin 6nemini vurgulayan 6nemli bir 6zelliktir. Arastirmamiz kesitsel
desen ile yapilmis olup ¢ocuklar ve aileleri alanda yetkin uzman ve hatta bir kurul
tarafindan ayrintili olarak degerlendirilmistir. Arastirmalarin 6rneklem sayisi, sadece
kagit tzerindeki ESKR’leri degerlendirildigi i¢in arasgtirmamizdaki Orneklem

sayisindan fazladir.

Aragtirmamizda, Orneklemi olusturan g¢ocuklarla ilgili yas, cinsiyet dagilimi ve

saptanan islevsel zorluklarin goriilme yiizdesi, diger arastirmalarla karsilagtirlmgtir.
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e Arastirmalarin cinsiyet dagihmi incelendiginde, arastirmamizla benzer gekilde
ozel gereksinimi olan g¢ocuklarin %50’sinden fazlasimin erkek oldugu,
saptanmistir. Schmidt ve arkadaglarinin aragtirmasi (2007) ve Zambiya Engellilik
Arastirmasi’nda  (2006), erkeklerin oram1 %53, Samuel ve arkadaglarmin
arastirmasinda (2012) ise %66 olarak bildirilmis, tlkemizde yapilan ve Tablo
4.3.’te gorillen aragtirmalarda ise bu oran %60’1n Ustiinde olarak saptanmugtir.
Tablo 4.3.te olmayan ve TUIK tarafindan gergeklestirilen 2002 Tiirkiye
Oziirliiler Arastirmast ve 2010 Oziirliilerin Sorun ve Beklentisi Arastirmalarinda
ise engelleri olan bireylerin %59’unun erkek oldugu saptanmistir. ABD'deki,
Ulusal Saglik Aragtirmasi’nin (National Health Interview Surveys) 1997-2008
yilar1 arasinda, 3-17 yas aralifinda olan ¢ocuklara ait verilerinin degerlendirildigi
arastirmada, gelisimsel gecikmeye yol agan tim durumlarin erkek gocuklarda
goriilme sikliginin daha fazla oldugu saptanmustir. Bilissel gecikmeye ve bazi
islevsel kisithliklara yol agan X'e bagli ge¢is gosteren bozukluklarin, erkek
cinsiyette daha fazla goriildiigii bilinmektedir, fakat dikkat eksikligi hiperaktivite
bozuklugu ve otizm gibi bazi bozukluklarin, 6zellikle davramsg fenotipleri
nedeniyle erkeklerde klinik olarak tamnmasini sagladigi ve bazi kiiltiirel
inanislarin da erkek ¢ocuklarin daha ¢ok tam1 almasma olanak verdigi One

stiriilmiistiir (Boyle ve ark., 2011).

e Yas dagilimma ait veriler, iilkemizde yapilan aragtirmalarla (Tablo 4.3.)
karsilastirldiginda; Durduran tarafindan gergeklestiren arastirma digindaki tiim
arastirmalarda, arastirmamizda oldugu gibi, erken g¢ocukluk dénemindeki
cocuklarin, oOrneklemleri olugturan c¢ocuklarin yaklagik tigte biri oldugu
goriilmektedir. Oziirlillerin Sorun ve Beklentisi Arastirmasinda; engelliler veri
tabanina kayith bireylerin %43’iinde “6zriin” ortaya ¢ikis zamam, dogum &ncesi,
dogum sirasinda ve 1 yas alti donem olarak tamimlanmigtir (TUIK, 2010).
Ulkemizde yapilan diger aragtirmalarda ve aragtirmamizda saptanan bu durumun,
erken cocukluk déneminde olan ¢ocuklarin ailelerinin ESKR i¢in bagvurmamasi,
iilkemizde ESKR’lerin bu yas grubunda zorlukla ¢ikarilmasi nedeniyle olugtugunu

diistinmekteyiz.
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e Arastirmalarda, 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarda goriilen islev kisithliklan ile

ilgili ortak bir terminoloji olmadig: goriilmektedir. Salooje ve arkadaglarinin
arastirmasinda, biligsel alanda zorluk (cognitive impairment) goriilme oram %39
saptanmustir (2006). Ulkemizde yapilan aragtirmalarda ise biligsel alanda zorluk
goriilme yiizdesi, en diigiik % 62 (Sahin ve ark., 2014, zeka geriligi) ve en yiiksek
%87 (Basgiil ve Saltik, 2012, zeka ile ilgili 6ziir alma) olarak bildirilmistir (Tablo
4.3.). Arastirmamizda ise biligsel alanda zorluk gériilme orani, biligsel gelisim ve
oprenme islevi tamimina gére %86, ESKR Yonetmeligi terminolojisine gore,
zihinsel, ruhsal, davramssal bozukluklarin goriilme oram ise %91 olarak
saptanmustir. Bu durum; diger alanlardaki islevsel kisithligi olan ¢ocuklarin,
siklikla rapor i¢in yonlendirilmemesinden ya da bu gocuklarin arastirmaya
gelememis olmasindan kaynaklanabilir. Arastirmalarda hareket alaninda zorluk
goriilme yiizdesi, Salooje ve arkadaslarinin aragtirmasinda (2006) %27, Samuel ve
arkadaslarinin arastirmasinda (2012) %34 saptanmistir. Ulkemizde yapilan iki
arastirmada hareket alaninda zorluk degerlendirilmis ve Basgil ve Saltik’in
arastirmasinda %36 (2012), Durduran’in aragtirmasinda ise %59 (2009) olarak
bildirilmistir. (Tablo 4.3.) Arastirmamizda ise hareket alaminda zorluk goriilme

oran1 %40 olarak saptanmistir.

Tablo 4.3. Omeklemdeki Ozel Gereksinimi Olan Cocuklarm Bazi Klinik Ozelliklerinin, Ulkemizde Ozel
Gereksinimi Olan Cocuklarla Ilgili Yapilan Aragtirmalarda Saptanan Bulgularla Karsilastirilmasi

Biligsel Alanda Zorluk

_— . Hareket
Orneklem Erkekler yada C(')cu'kf-m!uyatrl Alaninda
Yazarlar, y1l Yas Dagilim Polikliniginin
Sayisi (%) N ; . Zorluk
Yonlendirmesi °
Py %o
(1]
0-6 yas (40)
Akar ve ark., 2011 1.351 64 7-12 yas (45) 68
_ = ~ 13-18 yas (15) I
Basgiil ve Saltik, 2012 900 62 87 36
) B 0-6 yas: %31 -
Sahin ve ark., 2014 1.122 6_8 7-18 yas: %69 62
0-4 yas: %36
5-9 yas: %38
Kaya ve ark., 2015 2.103 68 10-14 yag: %19 74
1517 yas: %7
0-4 yas: %74
5-9 yas: %23,3
Durduran, 2009 258 69 10-14 yas: %44,6 72 59
e — S 15-18 yas: %24,
0-6 yas: %31,0
Ayranci Sucakli, 2016* 119 67 7-12 yas: %50,0 91 40

12-18 yas: %19,0

*Bu tez arastirmasi.
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4.2.2. Orneklemdeki Ozel Gereksinimi Olan Cocuklarin ESKR ile Tlgili

Sorunlarinim Tartismasi

Orneklemdeki g¢ocuklarin yarisina yakin bir kismmm ilk rapor igin basvurdugu
saptanmigtir. Bu durum, g¢ocuklarin egitim, rehabilitasyon gibi gereksinimleri
agisindan, ESKR ile ulagabilecekleri hizmetlerin karsilanmamasina yol agmaktadir.
ESKR’ye ge¢ bagvuru olmas: da tek basina bu ¢ocuklarin hizmet gereksinimlerinin
kargilanmasini geciktirebilmektedir. Aragtirmamizda ¢ocuklarin %89'unda ESKR’ye
basvuruda gecikme oldugu saptanmigtir. Bu gecikmenin en basta gelen nedeni ise
hekimlerin yonlendirmede gecikmesidir (%71). Ikinci siklikta yer alan neden ise
ailenin bilgisizligi, reddi ya da ihmali (%27) gibi aileye ait nedenlerdir. Ankara
Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Anabilim Dalinda, 2005
yilinda yapilan uzmanlik tezinde, erken gocukluk déneminde gelisimsel gecikmesi
olan g¢ocuklarin 6zel egitim ve rehabilitasyon hizmetlerine ulasmalarim etkileyen
etmenler ve bu hizmetlerin niteligi degerlendirilmistir. Bu arastirmada ailelerin
%80'inin ¢ocuklarinda gelisimsel gecikmeyi fark etmelerine ragmen saglhk
kurulusuna basvurmada geciktigi saptanmustir. Bu gecikmenin nedenleri siklik
strasina gore, raporun adinda "Oziirlii" ibaresinin yer almasi (%57), ailelerin rapor
¢ikardiklari merkezden uzak bir yerde yasamasi (%54), ESKR islemlerinin giic
olmast (%52), uzun siirmesi (%46), ailenin rapor ¢ikarma islemleri konusunda
yeterince bilgilendirilmemesi (%26) ve ge¢ bilgilendirilmesi (%20) olarak
saptanmugtir (Ozdemir, 2005). Arastirmamizda, 2005 yilinda yapilan arastirmadan
farkl: olarak gocuklara ESKR ¢ikarilmasindaki gecikmenin en sik nedeni hekimlerin

aileyi yonlendirmesinde gecikme olarak saptanmustir.

Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklart Anabilim Dalinda,
2014 yihinda yapilan uzmanlhk tezinde, dzel gereksinimleri olan gocuklarin saglik,
egitim, rehabilitasyon ve sosyal alanlardaki kargilanmamis gereksinimleri
degerlendirilmistir. Bu aragtirmada, saglik, egitim ve rehabilitasyon hizmeti
gereksinimi olan ¢ocuklarin, gereksinimlerinin yeterince kargilanmamasimin ya da
karsilanmasinin  gecikmesinin nedenleri degerlendirilmistir. Bu {i¢ hizmetin

karsilanmamas:1 ya da karsilanmasmin gecikmesinde en sik saptanan neden,



126

aragtirmamizla benzer bir Dbigimde, hekimlerin eksik ya da yanls
bilgilendirmesi/yonlendirmesi olarak saptanmistir. Diger sik saptanan nedenler
ailenin ihmali, ailenin saglik sorunlari, ailesel sorunlar ya da maddi sorunlar
yasamasi nedeniyle ¢ocugu hizmete gétlirememesi olarak saptanmistir. Bu
arastirmada egitim ve rehabilitasyon hizmeti gereksinimi olan g¢ocuklarin %45'inin
ESKR ¢ikarilamamasi, ge¢ ¢ikarilmasi, eksik/ yanls ¢ikarilmasi gibi nedenlerle bu
gereksinimlerinin kargilanmadigi ya da karsilanmasinin  geciktigi saptanmustir
(Giirsoy, 2014). Aragtirmamizda ESKR ¢ikarilmasinda gecikme nedenleri
degerlendirilmis, ancak, ESKR sonrasinda, ¢ocuklarin gereksinimi olan hizmetlerin
karsilanmamasinin ya da karsilanmasinin gecikmesinin nedenleri

degerlendirilmemigtir.

Aragtirmamizda saptanan dier bulgu, birden fazla ESKR'si olan g¢ocuklardan
%16'simn ailesinin, bir Onceki rapora itiraz etmesidir. Bu raporlarin yarisinda,
ailelerin hakli itirazi dogrultusunda yeniden ESKR olusturulmustur. Ulkemizde
ESKR g¢ikarilan bireylerle ilgili yapilan aragtirmalarda, raporlara itirazin incelendigi
tek bir makale saptanmistir. Bu makalede, Ankara Atatiirk Egitim ve Arastirma
Hastanesi’ne, hakem hastane olmast nedeniyle y6nlendirilen 43 olguya ait 100 rapor
degerlendirilmigtir. Caligmaya dahil edilen olgularin yas ortalamasinmn yaklasik 46
oldugu, olgularin %84'iinde engel oraninin degistigi, %5 olguda, &nceki raporda
engel oraninin belirtilmedigi ve %42 olguda agir engelli olma durumunun degistigi
saptanmistir. Bu makalede, ayni kigiye birden fazla rapor diizenlenmesi, is giicii
kaybina ve engelli bireyler agisindan hak kazamimlarinin gecikmesine neden
olabilecegi i¢in, saghk kurulunun olugturulmas: ile ilgili diizenlemelerin g6zden

gecirilmesi ve gorevli hekimlerin bu alanda egitim almasi gerektigi sonucuna

varilmistir (Keten ve ark., 2012).
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4.2.3. Ozel Gereksinimi Olan Cocuklarin Karsitlanmams Hizmet

Gereksinimleri ile Ilgili Bulgularin Tartiymasi

Tablo 4.4.°te arastirmamizda saptanan karsilanmamis hizmet gereksinimlerinin
yiiksek, diisiik ve orta gelirli iilkelerde ve ililkemizde yapilan diger arastirmalarla
karsilastirilmas1  yer almaktadir. Bu béliimde, karsilanmamis saglik, egitim,

rehabilitasyon, sosyal yardim ve destek hizmetleri ayr ayn tartisilacaktir.

A. Karsilanmams Saghk Hizmeti Gereksinimleri

Aragtirmamizda karsilanmamis saglik hizmet gereksinimi yiizdesi, gerek
yiksek ve orta gelirli, gerekse diiglik gelirli tilkelerde, engelleri olan
¢ocuklarda saptanan  karsilanmamig saglik  hizmeti  gereksinimi
yiizdelerinden daha yiiksek saptanmustir. Yiiksek gelirli iilkelerde yapilan
aragtirmalarda karsilanmamus saglik hizmeti gereksinimi en diistik %4
(Samuel ve ark., 2012) ve en yiksek %49 (Kuo ve ark., 2011) olarak
bildirilmistir. Diisiik ve orta gelirli iilkelerde, karsilanmamis saglik hizmeti
gereksinimi ise daha diigiik yiizdelerde saptanmugtir. DSO Engellilik
Raporunda, iilkelerin bildirdigi engelleri olan bireylerin toplumlarindaki
prevalansi ile ilgili olarak, gelismekte olan iilkelerin gogunun ¢ogu gelismis
iilkeden daha az oranda prevalans saptadigi, bu durumun ise gelismekte olan
iilkelerde engelleri olan birey taniminda daha dar gercevede diistintildiigi,
engelleri olan birey tamiminda kullamilan standart bir tanim ve metot
olmadid igin uluslararas1 karsilagtirma yapmanin gii¢ oldugu bildirilmistir
(2011). Arastirmalarda, prevalans saptama durumu ile ilgili farkliliklarin,

hizmet gereksinimi ile ilgili sonuglarda da etkili olabilecegi vurgulanmistir.

Ulkemizde yapilan az sayida aragtirmada kargilanmamug saglik hizmeti
gereksinimi en diigiik %12 (Durduran, 2009) en yiiksek ise %86 (2010
Oziirliilerin  Sorun ve Beklentisi Arastirmasi) olarak saptanmigtir.

Arastirmamizda karsilanmamig saglik hizmeti gereksinimi, tilkemizde
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saptanan en yiiksek karsilanmamis saglik hizmeti gereksinimi yiizdesinden

daha yiiksek (%100) saptanmustir.

Tedavi edici saglik hizmetlerinin karsilanmama yiizdesi, benzer sekilde
diger arastirmalardan daha yiiksek saptanmigtir. Arastirma sirasinda
ozellikle tedavi edici hizmet gereksinimleri konusunda aileler
bilgilendirilmis, aileler ise “Hastane”ye basvurularindaki asil sebebin ESKR
¢ikarmak oldugunu ve ESKR ¢ikarilmasi i¢in hangi polikliniklere gitmeleri
konusunda onlar1 yonlendiren bir hekim olmadigini, saghk kurulu
sekretaryasindaki memurlarin  hangi polikliniklere gideceklerine karar
verdigini ifade etmislerdir. ESKR ¢ikarilmas: igin yapilacak olan
degerlendirmenin nasil olacaginin bir hekim tarafindan belirlenmiyor olmasi
ve gerek ailenin gerekse hekimin ESKR i¢in yapilan degerlendirmeyi
yiirlirlikte  olan  yonetmelik ¢ergevesinde ESKR i¢in "ylizde"
belirlenmesinden ibaret olarak algilamasinin, 6zellikle tedavi edici saglik
hizmetlerinin  karsilanmama oraninin bu kadar yliksek olmasinin

nedenlerinden biri olabilecegi diistintilmektedir.

Arastirmamizda karsilanmamig saglik hizmeti gereksinimi yiizdesinin diger

aragtirmalardan daha yiiksek saptanmasinin nedenleri:

1. Bu aragtirmada, karsilanmamig saglik hizmetinin yliksek olmasmin
temel nedeni, koruyucu saghk hizmetleri taniminda yer alan gelisim
alanlarinin izlemi ve desteklenmesi hizmetinin karsilanmama oraninin
%100 olarak saptanmasidir. A.B.D' de ulusal erken ¢ocukluk dénemi
saglik arastirmasi temel alinarak yapilan, 4-36 aylik g¢ocuklarda
koruyucu ve gelisimsel hizmetlerin karsilanma durumunu
degerlendiren arastirmada, ailelerin %94'tiniin ebeveyn egitimi ve
Onleyici bilgilendirme, ailenin psikososyal riskler ag¢isindan
degerlendirilmesi, evde sigara, alkol ilag kullanim durumunun
taranmasi ve aile merkezli bakim hizmetlerinden en az birinde

karsilanmamis hizmet gercksinimi oldugu saptanmistir (Bethell ve
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ark., 2004). Aym arastirmactlar tarafindan 2014 yilinda yapilan diger
bir aragtirmada, 6zel gereksinimleri olan gocuklarin ancak %20’sinin
yiiksek kalitede saghk hizmeti aldig1 saptanmistir (Bethell ve ark.,
2014). Bu iki arastirma, yiiksek gelir diizeyi olan ABD’de bile, zel
gereksinimi olan/olmayan gocuklarm, yliksek oranda karsilanmamig

saglik hizmetleri gereksinimleri oldugunu gostermektedir.

. Alanyazinda o6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin saglik hizmeti
gereksinimlerinin kargilanma durumunu degerlendiren arastirmalarda
ailelerle yiiz yiize goriisme yontemiyle alinan bilgiler kullanilmugtir.
Aragtirmamuzda uzman hekim tarafindan aileden alman bilgi ile
biitiinciil  degerlendirmenin  sonucunda  hizmetlerin  kargilanma
durumuna karar verilmistir. Ozellikle karsilanmamis saglik hizmetini
degerlendirilmede hekim, ailelerden daha yetkin bir sekilde

degerlendirme yapabilecektir.

. Israil’de ulusal ergen ruh saghgi aragtirmasinda, Arap kokenli olan
ergenlerde, Yahudi kokenlilerden daha fazla (%91-%54)
karsilanmamis hizmet gereksinimi oldugu tespit edilmistir
(Mansbach-Kleinfeld I ve ark., 2010). ABD' de Szilagyi ve arkadaglar:
tarafindan yapilan arastirmada, diigik sosyoekonomik diizeydeki
ailelerin dzel gereksinimi olan gocuklarinda, karsilanmamig saglik
gereksinimi oraninin diger ¢ocuklara oranla %62 daha yiiksek oldugu
bildirilmistir (2003). Bu iki arastirmada, diisik sosyoekonomik
diizeydeki ailelerin gocuklarinmn, daha yiiksek diizeyde kargilanmamig
hizmet gereksinimi oldugu saptanmstir. Aragtirmamizda anne egitim
diizeyinin, 2013 TNSA verilerinde saptanan kadin egitim diizeyi
verilerine gore daha digik oldugu gorilmektedir. Ayrica
srneklemdeki cocuklarin %64'tiniin ailesinin gelir diizeyi asgari iicret
ve altinda olarak saptanmistir. Orneklemdeki gocuklarmn, ¢ogunlukla

diisiik sosyoekonomik diizeyde olan ailelerden gelmesi, saglhk
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alaninda karsilanmamis hizmet gereksinimi diizeyinin yiiksek

olmasinm agiklayabilecegi diistinilmektedir.

4. Orneklemdeki gocuklarin bilissel islevlerinde zorluk goriilme yiizdesi
(Tablo 4.3.), alanyazinda 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarla ilgili diger
arastirmalarda Dbelirtilen diizeylerden daha yiiksek saptanmistir.
Orneklemdeki gocuklarin ergoterapi, fizyoterapi ve konusma terapisi
gibi 6zel terapi gereksinimi arastirmamizda %54 olarak saptanmus;
ABD'de 2009-2010 Ozel Gereksinimi Olan Cocuklar Arastirmasinda
ise bu oran %21 olarak saptanmistir. Bu durum arastirmamizda
Orneklemi olusturan ¢ocuklarin daha agir diizeyde islevsel kisitlilig
oldugunu gostermektedir. Forsyth ve arkadaglarmin arastirmasinda,
daha agir diizeyde islevsel kisithligin, daha yiiksek diizeyde
kargilanmamig hizmet gereksinimi olmas1 ile iligkili oldugu
saptanmisgtir  (2010). Bu saptama géz Oniline alindiginda,
arastirmamizda Orneklemdeki c¢ocuklarin agir diizeyde islevsel
kisithliginin - olmasmin, yiiksek diizeyde karsilanmamis hizmet

gereksinimi saptanmasi ile iligkili olabilecegi diistintilmiistiir.

5. Arasgtirmamizda, koruyucu saghk hizmetlerinin karsilanma durumu
degerlendirilirken, erken c¢ocuklukta alinan demir, D vitamini,
yenidogan taramalarinin yapilma durumu gibi bazi maddelerde
ailelerin yanit1 temel alindig1 igin sonuglar hatirlama yanliligindan

etkilenmis olabilir.

Amerika Pediatri Akademisi tarafindan, ilk olarak 1967 yilinda
gelistirilen “Biitiinctil Izlem Modeli” (Medical Home Model) kavram,
cocuklarin saglik durumlarinin (bedensel ve psikososyal, gelisimsel
saglik) izlenmesi, desteklenmesi ve uygun tedavilerin saglanmasi igin
gereken tiim koruyucu ve tedavi edici hizmetlerin aym1 kurumda, aym
ekip tarafindan, aym mekanda, ayn1 “gat1 altinda” verilmesini saglayan

saglik hizmeti modelidir. Bu model ile hizmetler; erisilebilir, kapsamli,
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stirekli, esglidim i¢inde, aile merkezli, kiiltiirel 6zelliklere duyarl olarak
planlanmir (Amerikan Pediatri Akademisi, 2002). Kaliteli biitiinciil izlem
modeli ile 6zel gereksinimi olan gocuklarin zihinsel, ruhsal, davranigsal
saglik iligkili hizmetler, gegici ve misafir olarak bakim hizmeti, &zel
egitim ve rehabilitasyon hizmeti gibi gereksinimi olan hizmetleri alma
olasih@inin arttigr gésterilmistir (Benedict, 2008). ABD’de yapilan
arastirmalarda, Biitiinciil Izlem Modeli ile saglikta kalitenin arttig
(¢ocuklarin hastaneye yatig ve acil servis bagvuru sayisimn azaldifi,
saghk durumlarinin daha iyi oldugu), saglikla ilgili maliyetlerin azaldigi,
tedavi edici ve destekleyici hizmetlerin karsgilanmama oramnin azaldigy,
hizmetlerin eggiidiimiiniin, aile merkezli bakimin saglandigi ve aile
islevlerinin olumlu etkilendigi gosterilmis ve bu model, 6zel gereksinimi
olan ¢ocuklarin bakiminda standart hale gelmistir (Cooley ve Amerika
Pediatri Akademisi Engelleri Olan Cocuklar Komitesi, 2004, Turchi ve
ark., 2007, Homer ve ark., 2008, Cooley ve ark., 2009, Romaire ve ark.,
2012).

B. Karsilanmams Rehabilitasyon Hizmeti Gereksinimleri

Aragtirmamizda saptanan  karsilanmamis  rehabilitasyon  hizmeti
gereksinimi yiizdesi, gerek yilksek ve orta gelirli, gerekse diisiik gelirli
tilkelerde engelleri olan ¢ocuklarda saptanan karsilanmamis rehabilitasyon
hizmeti  gereksinimi  yiizdesinden daha  yitksek  saptanmustir.
Karsilanmamis rehabilitasyon hizmeti gereksiniminin, diigiik gelirli
tilkelerde, yiiksek gelirli tilkelerden daha yiiksek saptandign Tablo 1.1. ve
1.2.de goriilmektedir. Arastirmamizda, karsilanmamis rehabilitasyon
hizmeti gereksinimi, diisik gelirli iilkelerde yapilan aragtirmalarda
saptanan, en yiiksek karsilanmamis rehabilitasyon hizmeti gereksinimi
yiizdesinden (Malawi, %76) yiiksek saptanmustir. Ulkemizde yapilan az
sayida arastirmada karsilanmamis rehabilitasyon hizmeti gereksinimi en
diisiik %13 (Kis, 2011), en yliksek ise %94 (2002 Oziirliilerin Sorun ve

Beklentisi Aragtirmasi) olarak saptanmigtir. Arastirmamizda saptanan
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karsilanmamig rehabilitasyon hizmeti gereksinimi ylizdesi (%81),
iilkemizde saptanan en yiiksek kargilanmamis rehabilitasyon hizmeti
gereksinimi yiizdesinden (%94) daha diisiik, ancak yine ¢ok yiiksek

orandadir.

DSO Engellilik Raporunda, &zel gereksinimi olan gocuklarin
rehabilitasyon  hizmeti  gereksinimlerinin  karsilanma  durumunu
degerlendiren  aragtirmalar  arasinda  karsilastirma  yapilmasimin,
tanimlamalar, 6l¢mede kullanilan siniflandirmalar, Gl¢iim metotlari,
gostergeler, veri kaynaklari, arastirmada degerlendirilen popiilasyon
agisindan farkliliklar tagimasi nedeniyle gii¢ oldugu bildirilmektedir.
Raporda, buna 6rnek olarak, hizmet gereksiniminin, 6zel gereksinimi olan
kisiler, hizmet saglayicilart ya da yoneticiler tarafindan farkh

degerlendirilebilecegi bildirilmektedir (DSO, 2011).

DSO Engellilik Raporu'nda, isitme cihazi ireticileri ve dagiticilarinmn,
diinyada isitme cihaz iiretiminin, toplam gereksinimin ancak %10'unu
karsilayabildigi ve gelismekte olan iilkelerde isitme cihazi gereksiniminin
yilllk %3'ten azinin kargilanabildigi tahminine yer vermektedir (DSO
2011).

Aragtirmamizda, g¢ocuklarin % 18’inin igitme cihazi, gérme cihazi ve
gozlilk gibi yardimeir araglara, %19’unun ise ortez/protez, tekerlekli
sandalye gibi araglara gereksinimi oldugu saptanmigtir. Bu hizmet
gereksinimlerinin kargilanmama ylizdesi, isitme cihazi, gozlik gibi
cihazlarda %28 ve ortez/protezde ise %47 olarak saptanmistir.
Arastirmamizda yardimel arag gereksiniminin kargilanmama ylizdesi, bu
alanda yiiksek gelirli iilkelerde yapilan arastirmalarda (Tablo 1.1. ve 1.2.)
saptanan yiizdelerden yiiksektir. Kenney ve arkadaslarinin arastirmasinda,
isitme cihazimn karsilanmama ylizdesi %25, Clark ve arkadaglarimin
arastirmasinda ekipmanlarin kargilanmama ytizdesi %24’tiir. Diistik ve

orta gelir diizeyi olan {ilkelerde yapilan arastirmalarda (Tablo 1.3.)
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saptanan karsilanmamig cihaz temini hizmet gereksinimi yuizdeleri ise
(%63-82 arasi) daha fazladir. Bu durum, 6rnekleme giren ¢ocuklarda bu

alanlarda daha az hizmet gereksinimi olmasindan kaynaklaniyor olabilir.

Rehabilitasyon hizmeti igerisinde en ¢ok karsilanmayan hizmetin
ergoterapi oldugu saptanmustir. Ergoterapi tilkemizde, 2009 yilindan
itibaren ayr1 bir bilim dali olarak kabul edilmistir (Hacettepe Universitesi,
2015). Bu durumun ergoterapinin en ¢ok karsilanmamis hizmet
gereksinimi olmasinin nedenlerinden biri oldugu diistiniilmektedir. Diger
neden ise, ergoterapi gereksinimi olan g¢ocuklarin %24'tinde biligsel
alandaki gecikmelerinin 6n planda olmasi ve bu ¢ocuklarda saptanan baska
norolojik hastalik olmadigt i¢in, ince hareket becerilerinde destek
gereksinimlerinin  farkedilmeyerek ¢ocuklarin ergoterapi destegine

yonlendirilmemis olmasidir.

. Karsilanmamis Egitim Hizmeti Gereksinimleri

Aragtirmamizda saptanan karsilanmamig egitim hizmeti gereksinimi
yiizdesi, yiiksek gelirli iilkelerde yapilan arastirmalarda saptanan
kargilanmamis egitim hizmeti gereksinimi ylizdelerinden daha yiiksek
saptanmistir. Yiiksek gelirli iilkelerde yapilan arastirmalarda en yliksek
karsilanmamig egitim hizmeti gereksinimi, konugma egitimi alaninda %51
olarak saptanmistir (Samuel ve ark., 2012) Aragtirmamizda, karsilanmamis
egitim hizmeti gereksinimi ylizdesi, diistik ve orta gelirli tilkelerde, yapilan
aragtirmalarda saptanan, en yiiksek karsilanmamis egitim hizmeti
gereksinimi yiizdesine (Zambiya, %82) yakin bir degerde (%81)

saptanmustir.

Ulkemizde engelleri olan bireyleri kapsayan 2002 Oziirliiler
Arastirmasinda egitim hizmetinin karsilanmamasi %88, 2010 Oziirliilerin
Sorun ve Beklentisi arastirmasinda ise saghik ve egitim hizmetinin

karsilanmamasi %86 olarak saptanmustir. Ulkemizde yapilan diger
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arastirmalarda (Aktug, 2008, Ozbulut ve Sayar, 2009, Dalbay, 2009) ise
egitim hizmeti gereksiniminin kargilanmama ytizdesi, %52 ile %75
araliinda bildirilmistir. Bu aragtirmalardan bir tanesi,(Dalbay, 2009),
sadece engelleri olan ¢ocuklar1 degerlendirmis, diger arastirmalarda ise

engelleri olan erigkinler ve gocuklar degerlendirilmigtir.

Karsilanmamis egitim hizmetleri li¢ baglikta degerlendirilmistir.

1. Okulda Egitim ve Ozel Egitim Hizmeti Gereksinimi

DSO Engellilik Raporunda, 6zel gereksinimi olan gocuklarin, o6zel
gereksinimi olmayan yasitlarina gore daha az oranda okula gittigi ve bu
durumun daha fakir iilkelerde belirgin oldugu bildirilmistir. Ozel
gereksinimi olan ¢ocuklarla, 6zel gereksinimi olmayan ¢ocuklarin ilkokula
gitme orani arasindaki fark Hindistan'da %10, Endonezya'da ise %60
olarak saptanmigtir. Malavi, Zimbabve, Zambiya da hane halki verilerine
gbre 5 yagin Ustiinde olan ¢ocuklarda, 6zel gereksinimi olmayan
cocuklarin hi¢ okula gitmeme oran1 %9-18 arasinda iken, 6zel gereksinimi
olan gocuklarda bu oran %24-39 arasinda saptanmistir (DSO, 2011).
Arastirmamizdaki 6rnekleme giren ¢ocuklarin okulda egitim hizmetinden
yararlanma oram1 %94 olarak saptanmustir, tilkemizde &zel gereksinimi
olan aym yas grubundaki g¢ocuklarim egitim hizmetinden yararlanma
durumu bilinmemektedir. Ulkemizde okullagsma oram ile ilgili olarak,
Milli Egitim Bakanlig1 verilerinde egitim hizmetinden yararlanma ylizdesi,
2014-2015 yili igin ilkokulda %96,3, ortadgretimde %79,3 olarak
bildirilmigtir (Milli Egitim Bakanligi, 2015).

Okul Oncesi Egitim

Ulkemizde 3 yasta okullasma orami %4, 4 yasta %19 ve 5 yasta %67
olarak saptanmistir (Aktan ve Akkutay, 2014). Milli Egitim Bakanhig1’nin
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verilerine goére ise 2014-2015 yilinda okul 6ncesi okullasma orami 3-5
yasta net %32,6, 4-5 yasta net %41,5 olarak saptanmustir (Milli Egitim
Bakanligi, 2015). Bizim aragtirmamizda, okul 6ncesi egitim hizmeti almasi
gereken (>36 ay cocuklar) 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarda, bu hizmetin
karsilanma oram1 %27 olarak saptanmustir. Orneklemdeki c¢ocuklarin,
aileleri okul 6ncesi egitimden yararlanmama nedenlerini, maddi yetersizlik
ve okullarin ¢ocuklarini kabul etmemesi olarak ifade etmislerdir. TUIK
verilerinde, 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarda, okul dncesi okullagma orani
ile ilgili bir veri yoktur. Aragtirmamzda TUIK verilerinden daha diisiik
diizeyde okul 6ncesi okullasma oran1 saptanmasi 6zel gereksinimi olan
cocuklarin okul Oncesi egitim almalarmin "engelleyen" ekonomik ve

toplumsal etmenler olabilecegini diisiindiirmektedir.

Kaynastirma Egitimi-Ozel Alt Simifta Egitim

Ulkemizde Sabanci Vakfi Toplumsal Gelisme Hibe Programi destegiyle,
Tohum Tiirkiye Otizm Erken Tami ve Egitim Vakfi ve Egitim Reformu
Girisimi “Kaynastirma/Biitiinlestirmenin Etkililigini Artirmak i¢in Politika
ve Uygulama Onerileri” projesi gergeklestirilmistir (2011). Bu
aragtirmada, 2010 yilinda 0-19 yas grubunda olan engelleri olan birey
sayis;, 2002 Tiirkiye Oziirliiler Arastirmasinda bu yas grubunda olan
engelleri olan kisi oranina dayanilarak tahmin edilmis ve 2010 yilinda
kaynastirma egitimi alan ¢ocuk sayist ise Ozel Egitim Rehberlik
Hizmetleri  Genel  Midirligiiniin -~ verileriyle  karsilastinlmistir.
Kaynagtirma egitimi alan Ogrenci sayisinin, engelleri olan ¢ocuklarin

sadece %10,4'11 oldugu saptanmistir (2011).

Bizim arastirmamizda kaynastirma egitimi gereksinimi olan g¢ocuklarin
%36’smin hizmet gereksiniminin karsilandig1 saptanmigtir. Bu oran, 2010
yilindaki kaynastirma raporunda saptanan kaynastirma hizmeti alan 6zel

gereksinimi olan ¢ocuk oranindan daha yiiksektir.
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DSO Engellik Raporunda, 6zel gereksinimi olan gocuklarin hepsinin
egitim sistemine tam katihminin (full inclusion) asil hedef oldugu ancak
bunu saglamanin pratikte giic oldugu saptamasina yer verilmistir. Bu
konuda esnek bir yaklasim gerektigi ve bireysel gereksinimlerin
degerlendirilmesi (6zel gereksinimi olan kisi i¢in en iyisinin ne oldugunun
saptanmasi) yaninda iilkenin var olan ekonomik ve insan kaynaginin da
degerlendirilmesi  gerektigi bildirilmistir. Ornegin Diinya Sagirlar
Federasyonu, 'sagir' ¢cocuklarin akademik ve sosyal gelisimi i¢in en iyi
okul ¢evresinin, hem 6grencilerin hem &gretmenlerin iletisim igin isaret
dili kullandig1 okullar oldugunu bildirmistir. Aym1 raporda, iilkelerdeki
egitim hizmetleri, 6zel okullarda, entegre edilmis okullarda 6zel siniflarda
ve kaynastirma simiflarinda (inclusive classses) olmak {izere 3 kategoride
degerlendirilmigtir. Geligmig {iilkelerde, genel olarak biitiinlestirilmis
egitim egilimi oldugu, gelismekte olan tilkelerde ise bu egilimin yeni
basladigi saptanmugtir. S6z konusu raporda, gerek tamimlama,
stniflandirma ve &lgme konusundaki farkliliklar olmasi, gerekse Ozel
egitim gereksinimi ve kaynastirma egitimi (inclusive education)
konusunda evrensel olarak kabul edilmis tanimlamalar olmamasi
nedeniyle, tilkelerin egitim verilerinin karsilagtirilmasinin giig¢ oldugu
bildirilmigtir. Ancak ister 6zel okullarda, ister kaynastirma okullarinda ya
da 6zel alt siniflarda olsun, tiim 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin 'en az
kisitlayict ¢evre' de, ¢ocuklar ig¢in uygun ve anlamli sonuglar yaratacak

egitim programina ulasiminin saglanmasi gerektigi bildirilmistir (2011).

. Karsilanmamis Sosyal Yardim ve Destek Hizmeti Gereksinimleri

DSO Engellilik Raporunda, yardim ve destek hizmeti olarak tamimlanan
bir hizmet gereksinimi degerlendirilmis olsa da, alanyazinda 6zel
gereksinimi olan g¢ocuklarla ilgili olarak, diger aragtirmalarda yaygin
olarak kullanilan standart bir hizmet taniminin olmadif1 gériilmiistiir. Bu
aragtirmada sosyal yardim ve destek hizmet gereksinimi olarak

degerlendirilen hizmetin kapsamina giren hizmetler, Tablo 1.1. ve 1.2.'de
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goriildiigii gibi bazi aragtirmalarda ekonomik zorluk, sosyal yardim
gereksinimi, okulda zorluk, bilgi gereksinimi, destek gereksinimi,
psikolojik  destek  gereksinimi  gibi  hizmetler = baghklarinda

degerlendirilmigtir.

Genel olarak bir degerlendirme yapildiginda ise, Tablo 1.1. ve 1.2.'de yer
alan arastirmalarla karsilagtirdigimizda, aragtirmamizda karsilanmamig
sosyal yardim ve destek hizmeti gereksiniminin, gerek yiiksek ve orta
gelirli, gerekse diisiik gelirli iilkelerde engelleri olan g¢ocuklarda saptanan
karsilanmamug sosyal yardim ve destek hizmeti gereksinimi oranlarindan

daha yiiksek oldugu goriilmektedir.

Sosyal yardim ve destek hizmetlerinin hizmet saglayicist diger
hizmetlerden farkli olarak, devletin resmi kurumlari, aileler ve diger resmi
olmayan organizasyonlar olabilmektedir. DSO Raporunda, yardim ve
destek hizmetlerinin kargilanma durumu ile ilgili verilerin, gelismis
tilkelerin verileri oldugu bildirilmistir. Diisiik gelirli {ilkelerde bu
hizmetlerin nadiren resmi kurumlar tarafindan verilmesinin ya da bu
verilerin toplanmiyor olmasinin bunun nedeni oldugu 6ne siiriilmektedir
(2011). Bu hizmetlerden ¢ocugun yararlanma durumu gocugun var olan
islev kisithgna, i¢inde yasadigi ailenin ekonomik durumu ile yasama
katithm diizeyine, ev ve okul basta olmak lizere yasadigi ¢evrenin
olanaklarma baglidir. Geligmis lilkelerde gereksinim degerlendirmesi,
hizmet tipinden ¢ok giinliikk yasam etkinlikleriyle iliskilendirilmistir. ABD,
Kanada, Yeni Zelanda ve Avusturalya' da engelleri olan bireylerin %60 ila
80'inin giinliik yasam etkinliklerinde yardim gereksinimlerinin karsilandigi
saptanmistir. Bu saptamaya ragmen, ABD'de engelleri olan 1505 yash
olmayan erigkinin %42'sinin, yardim edebilecek kimse olmamasi

nedeniyle hareket edemedigi bildirilmistir (DSO, 2011).

Yiiksek gelirli tilkelerde zihinsel, ruhsal, davranigsal saglik (%48), gegici

ve misafir olarak bakim hizmeti (%48), okulda 6zel gereksinimi olan
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¢ocuklarin hayatim kolaylagtiracak diizenlemelerin yapilmasi (%67),
ekonomik zorluk (%57) gibi alanlarda karsilanmamis gereksinim
oranlarimin yiiksek oldugu Tablo 1.1.'de gériilmektedir. Diigiik ve orta
gelirli tilkelerde yapilan arastirmalara bakildiginda, Saloojee ve arkadaslari
tarafindan  yapilan arastirmada  karsilanmamis  sosyal yardim

gereksiniminin %55 olarak saptandigi goriilmektedir (2006).

Arastirmamizda, 6rnekleme giren ¢ocuklarin tamaminin sosyal yardim ve
destek hizmeti gereksinimi oldugu, ancak %100’iinde bu gereksiniminin
karsitlanmamig oldugu saptanmugtir. Sosyal yardim ve destek hizmetleri
icerisinde degerlendirilen hizmetlerin hepsi, lilkemiz sartlarinda devlet
eliyle verilen, resmi hizmetlerdir. Oziirliilerin sorun ve beklentileri
arastirmasinda, ailelerin %38’inin sosyal yardimlardan yararlandigi, ancak
ailelerin %86’sinn, sosyal yardim ve desteklerin arttirilmasi beklentisinde
oldugu saptamastna yer verilmistir (TUIK, 2010). Arastirmamizda, sosyal
yardim ve destek hizmeti gereksinimlerinin kargilanmama oraminin bu
kadar yiiksek olmasimin nedeni; 6meklemdeki ¢ocuklarin ailelerinin diisiik

sosyoekonomik diizeyde olmast ile iligkili olabilir.

Arastrma kapsaminda degerlendirilen, 15,5 yasindaki hafif biligsel
gecikme tanist ile rapor ¢ikarilan bir ¢ocugun, babasi ile birlikte pazarcilik
yaptign 6grenilmistir. Ulkemizde, cocuk ve geng iscilerin ¢alistiriima usul
ve esaslar1 hakkinda yonetmelikte, 14 yagim bitirmis ve ilk6gretimini
tamamlamig g¢ocuklar, ¢ocuk is¢i olarak tanimlanmig ve bu ¢ocuklarin
calisabilecekleri hafif isler tanimlanmistir (Calisma ve Sosyal Giivenlik
Bakanligi, 2004). Bu yonetmelikte, pazarcilik hafif isler tammina
girmektedir. Ancak ne bu ne de baska bir yonetmelikte, 6zel gereksinimi
olan ¢ocuklarin ¢aligmast ile ilgili bir diizenleme bulunamamstir.
Uluslararas: ¢alisma orgiitiiniin (ILO), Cocuk Is¢iligi Diinya Raporu'nda,
Onerilen en diislik calisma yast 15 yastir. Bu yas grubunda ¢ocuklarin

saghigina, gelisimine zararli olmayan, tamimlanmis is kollarinda
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¢alismalarimin uygun oldugu bildirilmistir (2015). Bu raporda da &zel

gereksinimi olan ¢ocuklarla ilgili bir diizenlemeye rastlanmamugtir.

Sosyal yardim ve destek hizmeti kapsaminda, arastirma sirasinda ailelerin
gereksinimi oldugu saptanan diger hizmetler ve bu kapsamda bu alanda

yapilmasi Onerilen miidahaleler s6yledir:

. Cocuklarin kimi zaman ebeveynlerin tutum ve davramglarn nedeniyle
tedaviye ulasamadig, takiplerinin aksadigi, ailelerin gocuklariyla uygun
iletisim kuramamasi1 nedeniyle, ¢ocuklarinin bazi ruhsal sorunlarindan
haberdar olmadig1 ya da bu sorunlari, sagaltimi yapacak psikiyatristlerle
paylasmadig1 saptanmistir. Bu nedenle, ailelerin ilag¢ tedavisi disinda aile
egitimi, psikoterapi, davranig tedavileri, ev ziyaretleri gibi hizmetlere

gereksinim duyduklar1 ve bu hizmetlerin karsilanmadig1 saptanmigtir.

. Ozel gereksinimi olan gocuklar ve ailelerinin, giinliik yasam etkinliklerine
katilimim arttirabilmek igin toplumda yasayan bireylerin, 6zel gereksinimi
olan ¢ocuklara yonelik farkindaliklarini arttirmak tizere egitim hizmeti
gereksinimi oldugu aileler tarafindan ifade edilmigtir. Toplumun, 6zel
gereksinimi olan g¢ocuklarla ilgili farkindaligini arttiracak miidahaleler,
resmi kurumlar ve sivil toplum orgiitlerinin destegi ve etkinlikleriyle

gerceklesebilir.

. Omeklemdeki ailelerin yarnisindan fazlasi, g¢ocuklarmin bakimi ve
yetistirilmesi siirecinde hayatlarim1 kolaylastiran unsurlarin basinda &zel
egitim kurumlari, saglik ¢alisanlart ve okul ortamimin geldigini ifade
etmiglerdir. Ailelerin yarisindan fazlasi devlet kurumlarinin, medyanin ve
dernek vakif gibi sivil toplum o6rgiitlerinin bu siiregte etkisi olmadigim
ifade etmislerdir. Bu bulgular 1s1g1inda, 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin ve
ailelerin gereksinimi olan sosyal yardim ve destek hizmetlerinin
karsilanmasi, ailelerin giinliik yasam etkinliklerine katiliminin arttirilmast,

toplumun 6zel gereksinimi olan bireylere yonelik farkindaliklarinin
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arttirllmas igin devlet kurumlari, medya ve sivil toplum &rgiitlerinin bu

alanda etkinliklerini arttirmasi gerektigi saptanmistir.

Tablo 4.4. Aragtirmamizda Saptanan Karsilanmamig Hizmet Gereksinimlerinin Yilksek, Disiik ve Orta Gelirli
Ulkelerde ve Ulkemizde Yapilan Diger Arastirmalarla Kargilagtirilmasi

Dlkeler
Alanlar ) Diisiik ve Orta Gelirli
Yiiksek Gelirli Ulkeler - Tiirkiye
Ulkeler
% % %
(1]
Saglik ve
Samuel,2012 4 Zimbabve 8 egitim, TUIK, | 86
Saghk i _ _— 12010
Kuo, 2011 49 Malawi 39 | Arastirma 100
51
Samuel, 2012 (fsitme, gorme Zimbabve 49 | TUIK, 2002 88
Egitim | egitimi) __ - )
Zambiya 82 | Arastirma 80,6
Lt Fizik tedavi
Bitsko, 2009 (Fizyoterapi, Cin 40 TUIK 2010’ 93
Rehabilitasyon - | konusma terapisi) o | N § |
Schimidt, 2007 . = . Malawi 76 | Arastirma 80,7
(Fizyoterapi)
46 Sosyal ve
Magana, 2013 (Eglenceli Saloojee, 2006 55 | kiltiirel, 99
- | etkinliklere katilim) || TUIK, 2002
Sosyal yardim 43 Internet
ve destek Fulda, 2012 o kullanima, 90
(Gegici bakim) TUIK. 2010
I . —— - , I
Kuo,2011 T T Aragtirma 100

4.3. H-ESKR ile G-ESKR’nin Ozel Gereksinim Alanlar Acisindan

Kargilastirilmasi

H-ESKR ile G-ESKR arasinda, 11 sistemden 10’unda sorun saptama farki vardir
(Tablo 3.15.). H-ESKR ile G-ESKR, aymi yonetmelik temel alinarak hazirlanmig
olmasina ragmen hemen tiim sistemlerde sorun saptama farki olmasi, G-ESKR ile
¢ocugun sadece bir sisteme ait bulgularimin degil, pediatri hekimi olarak, tiim
sistemlerinin, aile merkezli biitiinciil gelisimsel degerlendirme prensipleri temel
alinarak degerlendirilmesi ile iligkili olabilir. G-ESKR olugturulmasi igin yapilan

degerlendirme ile H-ESKR siirecinde saptanmamis olan sorunlar ortaya ¢ikmis ve bu
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sorunlar ile ilgili olarak (epilepsi, B12 vitamin eksikligi, proteiniiri, hipertansiyon,
aritmi, astim, yutma bozuklugu, boy kisaligi, gérme islevinde kisitlilik, serebellar
ataksi, konusma gecikmesi, isitme kaybi, malniitrisyon gibi), g¢ocuklar ilgili
polikliniklere yonlendirilmis ve gereksinimlerine gore tedavi hizmetlerine
ulagsmiglardir. Zihinsel ruhsal davramssal alanda ve kulak burun bogaz alaninda
sorun saptanan gocuk sayilart arasindaki fark, G-ESKR’de yapilan degerlendirme
yonteminin  ve degerlendirmede kullamilan araglarin  farkli  olmasindan
kaynaklanmaktadir.

ESKR ile G-ESKR arasinda, 6zel gereksinim alanlar1 agisindan saptanan bu farkin
nedenleri konusunda, aragtirma siiresince 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin ailelerinin

yaklasimlar1 ve ESKR siirecinin igleyisi incelendiginde su sonuglara varilmagtir:

1. ESKR Yonetmeligi’nden ve saghk sisteminden kaynaklanan sorunlar: Ozel
gereksinim alanlar agisindan ESKR ve G-ESKR arasinda saptanan bu fark,
ESKR ¢ikarilmasi stireci yOnetiminin (¢ocugu takip eden, saghigi ve
gereksinimlerini degerlendirerek ESKR siirecini ydneten hekimin olmas)
Yonetmelikte tanimlanmamis olmasinin, ¢ocuklarin gereksinimi olan
hizmetlere ulagsmasim engelleyebildigini gostermektedir. “Hastane”de
¢ikarilan raporlarin bir kisminda, 6zel gereksinimi olan ¢ocugun saglik takibi
baska bir hastanede yapilmakta, aile rapor i¢in ek ticret 6dememek igin, ya da
daha kisa zamanda bazi polikliniklerden randevu alabilmesi nedeniyle sadece
rapor c¢ikarilmasi igin “Hastane”ye bagvurmaktadir. Bu durumda hekim
hastay1, ¢ogu zaman sadece rapor ¢ikarilacagl zaman gérmekte, ¢ocugun var
olan tibbi durumuyla ilgili takip yapamamaktadir. Ulkemizde saglik
sisteminde, kaliteli saglik hizmeti verilmesinden ¢ok, daha fazla hastaya
saghik hizmeti verilmesinin oncelikli hale gelmesinin de bu farkin

nedenlerinden oldugu diistiniilmektedir.

2. Ailelerden kaynaklanan nedenler: Aileler, ¢ogu zaman ESKR siirecini,
cocuklarinin var olan tiim saglk sorunlarinin degerlendirilmesi ve gerekli
tibbt takip ve tedavinin yapilmasi igin bir firsat olarak degil, biirokratik bir

zorunluluk olarak gordiikleri igin tek amaglar1 kisa siirede raporun ¢ikarilmasi



142

olmaktadir. Aileler, ESKR siirecinde istenen tetkiklerin, ¢ocuklarinin saglig
icin Onemli olabilecegini diisiinmeden, iglerini zorlagtiran, beklemelerine
neden olan gereksiz islemler olarak algilamaktadir. Tez siiresince saptanan
diger 6nemli bir sorun ise, pek ¢ok ailenin ESKR siirecini, ¢ocugun devam
ettigi Ozel egitim kurumunda ¢alisan gorevlilerin  yonlendirmesidir.
“Hastane”deki kurallar nedeniyle, gerek saglik kurulu sekretaryasi, gerekse
hekimler 6zel egitim kurumunda c¢alisgan gorevlilerle direk muhatap
olmamasina ragmen, o6zel egitim kurumlarindaki go6revliler ailelerin
“Hastane”ye ulagimim saglamakta, kimi zaman kendilerini ailelerin
akrabalar1 olarak tanitmakta ve ailelerin kararlarin1 yonlendirmektedir. Biitiin
bu nedenlerden dolayi, aileler sadece sonuca, yani raporda engel oranlarinin
yazilmasina odaklanmaktadir. Sonug olarak aileler; gerek saglik sistemindeki
sorunlardan, gerekse bilgisizliklerinden dolayi, ¢ocugun biitiinciil olarak
degerlendirildigi, ailenin ¢ocuklariyla ilgili gozlem ve kaygilarinmi
degerlendiren, gereksinimlerini dikkate alan bir degerlendirme talep

etmemektedir.

4.4. COZGER ile G-ESKR’nin Hizmete Hak Kazandirma Farki

Acisindan Karsilastirilmasi

A. COZGER ile G-ESKR’nin Ozel Egitim Hizmetlerine Hak
Kazandirma Farki A¢isindan Karsilastirilmasi

Tablo 3.16. incelendiginde, COZGER ile G-ESKR arasinda, tabloda yer alan 8
Ozel egitim hizmetinin 3’tGnde hizmete hak kazandirma farki saptandigi
goriilmektedir. Dil-konusma, isitme ve gérme alanlarinda 1’er hasta, %20’nin
altinda engel oram verilmesi nedeniyle, 6zel egitim hizmeti alamamaktadir.
COZGER ile &zel gereksinimi olan gocuklarin, egitim hizmetlerine ulasmast
agisindan hak kayb1 olmadigi, tersine COZGER ile cocuklarin &zel egitim

hizmetleri gereksinimlerinin karsilandig: saptanmustir.
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B COZGER ile G-ESKR’nin Sosyal Yardim Hizmetlerine Hak

Kazandirma Farki Acisindan Karsilastirilmas:

Engelli kimlik kartt, vergi indirimi ve engelli ayligi gibi sosyal yardim
hizmetlerine hak kazandirma farki, COZGER degerlendirmesinde kullanilan
kilavuza (B-COZGER ya da C-COZGER) gore farkhiliklar gostermektedir. B-
COZGER Kilavuzu kullamildiginda bu hizmete gereksinimi olan gocuklarin
yarisina yakin (%41) bir kisminda hak kayb1 olacag: ve bu kaybin C-COZGER
Kilavuzu ile ¢ok azaldig1 (%7) gosterilmistir. Bu nedenle COZGER Yonetmeligi
yiiriirliige girmeden 6nce, bu ydnde bir diizenleme yapilmasi gerektigi ortaya

ctkmistir.

Ozel tiiketim vergisi indirimi gibi sosyal yardim hizmetleri agisindan, COZGER
ile bu hizmete gereksinimi olan g¢ocuklarin yariya yakin bir kisminin (%43) daha
bu hizmetten yararlanabilecegi saptanmistir. Bu alandaki farkin nedeni ise,
COZGER Calistayma katilmig klinisyenler tarafindan, klinik durumunun agirligs,
giincel bilimsel bulgular 1s13inda saptanan gocuklarin "agir engelli" olarak kabul
edilmesi gerektigine karar verilmesidir. COZGER ile érmeklemdeki ¢ocuklardan,
Down sendromu, Akondroplazi gibi dogustan agir genetik hastaliklari, immiin
yetmezlik, hemofili, diabet, ndrojen mesane gibi kronik hastaliklari, ileri diizeyde
isitme kaybi, orta derecede gbérme kaybi gibi hastaliklart olan g¢ocuklar "agir
engelli" durumunun karsilig1 olarak “6zel kosul gereksinimi” olan ¢ocuklar olarak

degerlendirilmistir.

Boat ve arkadaglarimin arastirmasinda, yoksullugun, 6zellikle zihinsel ruhsal
davramigsal bozukluklarin prevelansi1 ve hastaliklarin agirligi acgisindan bir risk
faktorii oldugu vurgulanmistir. Bu nedenle, engelleri olan ¢ocuklarin ailelerinin
yoksul olma riskinin arttig1, yoksul ve agir engelleri olan gocuklarin ailelerinin
mali destek saglayacak etkili programlarla desteklenmesinin zorunlu oldugu
saptamasina yer verilmistir. Sonu¢ olarak ise pediatristler ve diger saglik
¢alisanlarinin, yoksul ailelerin ¢ocuklarinin, engelli olma durumu agisindan

takibinin yapilmasi i¢in standart bir yaklagim gelistirilmesini desteklemesi ve
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zihinsel, ruhsal, davramssal bozukluklari olan gocuklarin daha fazla sosyal

yardimlardan yararlanmasi gerektigi belirtilmistir (Boat ve ark., 2015).

4.5. Arastirmanin Giiclii Yanlar

Ozel gereksinimi olan ¢ocuklarin kargilanmamus hizmet gereksinimleri ile ilgili
aragtirmalarda, ailelerden alinan bilgilerin temel alindig1 goriilmektedir. Bu
aragtirmada, karsilanmamis hizmet gereksinimlerine, gelisimsel pediatri alaninda
egitimli ve deneyimli bir pediatrist tarafindan, aileden alinan bilgi, fizik muayene ve
gelisimsel degerlendirmeyi igeren 1,5 saat siiren bir degerlendirme ve ayrica
aragtirmanin hipotezlerini bilmeyen 5 gelisimsel pediatristin yer aldig1 “Gelisimsel

Pediatri Kurulu’nda yapilan kapsamli degerlendirme sonrasinda karar verilmisgtir.

Bu arastirmanin diger giiclii yam ise, iilkemizde 6zel gereksinimi olan gocuklarin
gereksinimleri olan hak ve hizmetlere ulasmasim saglayacak raporlama sisteminde
yapilmasi planlanan degisiklik dogrultusunda olusturulan COZGER Yonetmeligi’nin
ilk uygulamasi olmasidir. COZGER ile &zel gereksinimi olan g¢ocuklarin, aile
merkezli, biitinciil degerlendirme prensipleri ile saghk hizmetlerinden
yararlanabilecegi ve yapilacak aynntili degerlendirme sonrasi, g¢ocuklarn
gereksinimi  olan tim hak ve hizmetlere ulagmasmin saglanabilecegi
Ongoriilmektedir. Bu aragtirma COZGER modelinin uygulanabilir oldugunu,
yiiriirliikte olan ESKR Y&netmeligi ile kargilastirildiginda, engelleri olan gocuklar ve
ailelerinin gereksinimi olan saglik hizmeti ve 6zel egitim hizmetlerine ulagimini
arttiracag, ozellikle klinik durumu agir olan ¢ocuklarm evde bakim ve 6zel titketim
vergisi indirimi gibi sosyal yardimlardan daha fazla yararlanmalarim saglayacagmni
gdstermistir. Arastirmanin COZGER Yonetmeligi ile ilgili mevzuat ¢aligmalarina yol
gosterecek olan diger Snemli bir dzelligi ise; 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin engelli
ayhgi, vergi indirimi ve kimlik karti gibi hizmetler agisindan hak kaybina
ugramamasi igin, COZGER Ek-2 Ozel Gereksinim Alanlart kilavuzunda, ilgili
bakanliklarin 6nerileri dogrultusunda yapilan son degisiklifin yeniden gdzden

gecirilmesi ve COZGER Calistayinda olusturulan C-COZGER Ek-2 Kilavuzu’ndaki
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onerilerin dikkate alinmas: gerekliligidir. COZGER Yonetmeligi yiiriirliige girmeden
once Ek-2 kilavuzunda degisiklik yapilmasi gerekmektedir.

4.6. Arastirmanin Kisithliklar

“Hastane”ye, arastirma sliresince basvuran 1940 ¢ocuktan sadece 597'sinin (%31)
gelisimsel pediatri poliklinigine yonlendirilmesi ve arastirmada degerlendirilen
cocuk sayisinin 119 (olmasi gereken 6rneklemin %6°s1) olmasi arastirmanin baslica
kisithiligidir ve Onlenememistir. Arastirmada, 6zel gereksinimi olan g¢ocuklarin,
aragtirma hipotezine kor olmayan, tek bir hekim tarafindan degerlendiriliyor olmasi
aragtirmanm diger kisithligidir. Bu kisithilik, tezin, tez sahibi tarafindan yapilmasi
gerekliliginden dolayr 6nlenememistir. Ormekleme alnan tiim gocuklarin, Ankara
Universitesi Tip Fakiiltesi Gelisimsel Pediatri Unitesinde ¢alisan uzmanlardan olusan
“Geligimsel Pediatri Kurulu” ile birlikte tek tek degerlendirilmesi ile bu kisitlilik
giderilmeye calisilmistir. Sonugta G-ESKR, yanli olma olasili1 olan tek bir hekimin

degil, 5 kisinin ayrt ayr1 degerlendirmelerini icermektedir.

Aragtirmamizda, muayene, goriisme ve degerlendirme igin gelisimsel pediatri
poliklinigine gelemeyecek kadar “agir saglik sorunu” oldugu aileleri tarafindan ifade
edilen (trakeostomisi olan ¢ocuklar, cocugun hareket alaninda ya da biligsel alanda
agir kisithligi olmasi nedeniyle, ailenin hastaneye tekrar gelmesinin zahmetli,
sikintilt olmasi) ¢ocuklarin, diglanmis oldugu diisiiniildiigiinde, agir saglik sorunlari
olan ¢ocuklarin kargilanmamis hizmet gereksinimleri degerlendirilememistir. Ayrica
agir saghik sorunu olan ¢ocuklarin, ESKR siirecinde hastaneye ulasim, ilgili
polikliniklerde degerlendirilme, hastanenin ¢ocuklar ve aileler agisindan erisilebilir
(tekerlekli sandalye ile hastanede hizmete ulagabilme, rampalar, kapt genisligi gibi
cevresel engeller gibi) olma durumuna yonelik diizenlemelerle ilgili hizmet
gereksinimleri vardir, arastirmamizin sonuglari bu g¢ocuklara genellenemez. Agir
saglik sorunu olan, agir islev kisithign olan ¢ocuklarin hizmet gereksinimleri

konusunda arastirmalar yapilmalidir.
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5. SONUCLAR

Bu aragtirmada Ankara Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Hematoloji Onkoloji Egitim ve
Arastirma Hastanesi’ne, Engelli Saglik Kurulu Raporu (ESKR) i¢in basvuran,
aragtirma i¢in yoOnlendirilen, Omekleme giris kosullartm1 saglayan 119 §zel
gereksinimi olan ¢ocuk degerlendirilmigtir. Aragtirmanin ilk béliimiinde, ¢ocuklarin,
klinik ve demografik &zellikleri, var olan islevsel kisitliliklari, giinliik yasam
islevlerinde yasadig1 zorluklar, karsilanmamis saglik, rehabilitasyon, egitim, sosyal
yardim ve destek hizmeti gereksinimleri incelenmistir. Arastirmamzin ikinci
béliimiinde ise 6zel gereksinimi olan gocuklar, giincel bilimin 1s:18inda, ¢ok sayida
akademisyen, devlet kurumu, 6zel gereksinimi olan g¢ocuklarin aileleri ve 6zel
gereksinimi olan genglerin katkilari ile olusturulan, Cocuklar igin Ozel Gereksinim
Raporu (COZGER) Yonetmeligi temel alinarak degerlendirilmistir. Aragtirmanin bu
asamasinda, tez kapsaminda yapilan biitiinciil degerlendirme yaklasimi (G-ESKR)
¢ergevesinde yapilan degerlendirme ile COZGER ¢ocuklarin ulasabilecekleri hak ve

hizmetler a¢isindan karstlastirilmistir.

Aragtirmamizin ilk bdliimiinde, ¢ocuklarin tiimiiniin gereksinimi olan saglik, egitim,
sosyal yardim ve destek hizmetlerinin karsilanmama oram sirasiyla, %100, %81 ve
%100, g¢ocuklarin %44’iiniin gereksinimi olan rehabilitasyon hizmetlerinin ise
%81’inin karsilanmadigi saptanmustir. Arastirmamizin ikinci boliimiinde, 11
sistemden (6zel gereksinim alani) 10’unda, H-ESKR ile G-ESKR arasinda sorun
saptanan gocuk sayilarimin birbirinden farkli oldugu saptanmistir. COZGER ile G-
ESKR’nin hizmete hak kazandirma farki degerlendirildiginde, 8 6zel egitim hizmeti
alaninin 5’inde hizmete hak kazandirma farki olmadigi saptanmistir. COZGER ile
¢ocuklarn, isitme, gérme ve dil-konugma egitimi alanlarinda hizmete hak kazandigi
saptanmugtir. COZGER ile G-ESKR arasinda, ilgili kanun ve yonetmelikte
tantmlanan sosyal yardimlara erisim agisindan farklihklar saptanmistir, COZGER ile
evde bakim parast ve 6zel titketim vergisi gibi sosyal yardimlar agisindan hak kaybi
olmayacagi, tersine 6rneklemdeki ¢ocuklardan, klinik durumu agir olup, bu hizmete

gereksinimi oldugu halde ESKR ile yararlanamayan ¢ocuklarin %43’tiniin OTV
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indirimi ve %4’linlin ise evde bakim parasi hizmetlerine hak kazanacag:

saptanmuigtir.

Engelli kimlik karti, engelli maag1 ve vergi indirimi gibi diizenlemeler agisindan ise
COZGER Yonetmeligi ve Ekleri mevzuatinin olusturulmasi asamalarinda ilgili
bakanliklarin  6nerdigi  diizeltmeler nedeniyle (B-COZGER), &6rneklemdeki
cocuklarm %41’inde hak kaybi olacagi ve bu durumun COZGER Calistayr’nda
kabul edilen Ek-2 Kilavuzu'nun (C-COZGER) temel alinarak yiiriirliige girmesi

durumunda asilabilecegi gOsterilmisgtir.
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OZET

Engelli Saghk Kurulu Raporu (ESKR) Almak icin Basvuran Ozel Gereksinimi Olan
Cocuklarin  Saghk, FEgitim, Rehabilitasyon, Yardim ve Destek Hizmeti
Gereksinimlerinin ve Cocuklar I¢in Ozel Gereksinim Raporu (COZGER) ile Engelli
Saghk Kurulu Raporu’nun “Hizmete Hak Kazandirma” Farkinin Degerlendirilmesi

Aragtirmanin amaclari, 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin karsilanmamig saglik, egitim,
rehabilitasyon, sosyal yardim ve destek hizmeti gereksinimlerinin saptanmasi ve iilkemizde
¢ocuklarin hak ve hizmetlere erigimini saglamak icin gelistirilen Cocuklar igin Ozel
Gereksinim Raporu (COZGER) Yonetmeligi ile, yiiriirliikte olan Engelli Saglik Kurulu
Raporu-(ESKR) Yonetmeligi’nin ¢ocuklarin hak ve hizmetlere erisimini saglamalar
acisindan karsilastirtlmasidir.

Kesitsel desenle yapilan aragtirmanin Srneklemini, Ankara Cocuk Saghgi ve Hastaliklar:
Hematoloji Onkoloji Egitim ve Arastirma Hastanesi’ne, ESKR ¢ikarilmasi igin bagvuran, 0-
18 yas aralifinda olan ve Ornekleme giris kriterlerini karsilayan ¢ocuklar ve aileleri
olusturmaktadir. Hastanede gikarilan gegerli, gergek ESKR (H-ESKR) ile hipotetik olarak bu
arastirma kapsaminda biitiinciil kapsamli bir degerlendirme sonucunda “Gelisimsel Pediatri
Kurulu”nda olusturulan ESKR (G-ESKR) ve yine hipotetik olarak diizenlenen COZGER
¢ocuklarin hizmet gereksinimlerini saglamasi bakimindan karsilastirilmistir. COZGER ile
ulagilan hizmet gereksinimleri, ayrica alandaki uzman akademisyenlerden olusan COZGER
Caligtayr’nda éngériilen COZGER Ek-2 Kilavuzu (C-COZGER) ile ilgili Bakanliklarin bazi
ek diizenlemeleri sonucunda &ngériilen COZGER Ek-2 Kilavuzu (B-COZGER) kapsaminda
ayn ayri1 degerlendirilmistir.

Aragtirmanin yapildig: tarihlerde, Hastane‘ye ESKR igin bagvuran 1940 ¢ocugun 597’si
(%31) gelisimsel pediatri poliklinigine yonlendirilmis, ornekleme giris kosullarini saglayan
119 (%6) gocuk arastirmaya alinmugtir. Orneklemin % 67°si erkektir, annelerin %61’inin,
babalarin ise %40’ mnin egitim diizeyi ilkokul mezunu ya da daha diisiik diizeydedir.

Orneklemin tiimiiniin gereksinimi olan saglik, egitim, sosyal yardim ve destek hizmetinin
karsilanmama yiizdeleri sirasiyla %100, %81, %100; %44’iniin gereksinimi olan
rehabilitasyon hizmetinin kargilanmama yiizdesi ise %81 olarak saptanmistir. COZGER ile
egitim hizmetleri ile ozel tiiketim vergisi indirimi ve evde bakim parasi gibi yardim
hizmetlerinde, G-ESKR’ye kiyasla hak kayb1 olmadigi, tersine ¢cocuklarin COZGER ile bu
hizmetlerden daha fazla yararlanabilecegi gosterilmistir. Engelli kimlik karti, vergi indirimi
ve engelli ayligi hizmetlerinde ise C-COZGER Ek-2 Kilavuzu kullanildiginda, hizmetlere
ulasmanin ESKR’ye benzer oldugu; B-COZGER EK-2 Kilavuzu kullamldiginda ise
ESKR’ye kiyasla bu hizmetlere ulasmada hak kayb1 oldugu saptanmigtir.

Bu arastirma; 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin saglik, egitim, rehabilitasyon, sosyal yardim
ve destek hizmetleri agisindan ¢ok yilksek oranda kargilanmamis hizmet gereksinimi
oldugunu gostermektedir. Hizmetlerin karsilanmama nedenlerinden biri olan yiiriirliikteki
ESKR Yonetmeliginin yerini almasi onerilen COZGER Yonetmeligi ile hizmetlerin
karsilanma durumu ve g¢ocuklarin gereksinimi olan hizmetlere erigiminin artacag
goriilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Engelli Saglik Kurulu Raporu Yonetmeligi, Karsilanmamis hizmet
gereksinimi, Ozel gereksinimi olan ¢ocuk, Engelli haklar
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SUMMARY

Evaluation of Unmet Needs of Children With Special Healthcare Needs who Attend for
the Disability Report in Health, Education, Rehabilitation and Social Services, and the
Met and Unmet Needs Gap Between Disability Report and Report for Children With
Special Healthcare Needs

The purpose of this study is to determine unmet needs of children with special healthcare
needs with respect to health, education, rehabilitation, social and assistive services; and to
compare the newly developed needs based legislation titled Report for Children With Special
Healthcare Needs (R-CSHCN) and the current legislation (Disability Report Legislation) in
terms of providing access to the rights and services for the children with special healthcare
needs.

This study was conducted with a cross-sectional research design. Children aged 0-18 years
and their families who applied to Ankara Child Health and Disease Hematology and
Oncology Education and Research Hospital in order to be provided the Disability Report and
who met eligibility criteria constituted the study sample. The access to services that would be
enabled by the actual Disability Report provided by the Hospital (H-DR) was compared with
the access to services that would be enabled by a hypothetical Disability Report that was
constructed after a comprehensive holistic family centered assessment by the
“Developmental Behavioral Pediatrics Team” (D-DR). Hypothetical access to services that
would be provided by the R-CSHCN was also compared to the current DR. Additionally
differences were evaluated between access to services with the original R-CSHCN that was
developed by a National Expert Committee and R-CSHCN that is being advised by the
relevant Ministries.

During the study period, 1940 children that applied for a DR, 597 (%31) were referred to the
study and 119 (%6) were eligible and recruited. Of the children 67% were male and 61% of
mothers and 40% of fathers had only primary school education or less.

Although entire sample had health, education, social and assistive service needs, these needs
were unmet in 100%, 81%, 100% respectively. Although 44% of the sample had
rehabilitation service needs of which 81% were unmet.

For the special education and social aids such as financial support for home care, vehicle tax
discount there was increased access to services rather than benefit loss with R-CSHCN
compared with DR. With respect to social aids such as Disability Salary, Disability Identity
Card and Tax Discount, the original R-CSHCN that was developed by a National Expert
Committee provided similar benefits to the current legislation whereas the R-CSHCN
advised by the relevant Ministries was found to lead to substantial benefit loss.

This study demonstrates that children with special healthcare needs in Turkey have a high
percentage of unmet needs in health, education, rehabilitation, social and assistance services.
The outdated but current DR Legislation is one of the reasons behind this large unmet need.
The uniquely developed alternative R-CSHCN will increase met service needs and access to
the services if it can be passed as legislation.

Key words: Children with special healthcare needs, Disability Report Legislation, Unmet
needs, disability benefits.
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EKLER

Ek-1: Hasta Bilgilendirme ve Goniillii Olur Formu.

Iyi giinler, ben Uzman Doktor iclal Ayranct Sucakli, gelisimsel pediatri polikliniginden
sorumlu ¢ocuk sagligi ve hastaliklari uzmantyim. Cocugunuz i¢in hastanemizden 6ziirlii
saglik kurulu raporu almak lizere bagvurdugunuz i¢in, size bir arastirmadan bahsetmek ve
sizi goniillii olarak bu aragtirmaya katilmaya davet etmek istiyorum. Bu arastirmanin adi:
Oziirlii Saghk Kurulu Raporu (OSKR) igin basvuran 0-18 yas arasindaki 6zel gereksinimi
olan gocuklarin, saglik, egitim, bakim, rehabilitasyon, danigmanlik, sosyal ve kiiltiirel hizmet
gereksinimlerinin kargitlanma durumunun degerlendirilmesidir.

Bu ¢alisma, rapor igin bagvuru yaptigniz tarihe kadar, cocugunuzun gereksinim duydugu
saglik, egitim, bakim, rehabilitasyon, danigmanlik, sosyal yardim ve kiiltiirel hizmet
ihtiyaclarinin karsilanmis, karsilanmamis ya da gecikmis olma durumunun degerlendirilmesini
amaglar.(0Bu arastirmada, 6ncelikle size Aile Degerlendirme Formu verecegim ve
¢ocugunuzun saglik ve gelisim durumunu degerlendirmek iizere verecegim randevuya gelirken
bu formu ve elinizde olan tiim saglik kayitlarinizi getirmenizi isteyecegim. Bu formda sizden,
OSKR igin bagvuru nedeniniz, yararlanmay talep ettiginiz haklar ve hizmetler, ailenizle ilgili
bazi bilgiler, cocugunuzun saglik sorunlart ve aldigmiz hizmetlerle ilgili bilgi isteyecegim.
Randevuya geldiginizde ¢ocugunuza ayrintili geligsimsel degerlendirme ve fizik muayene
yapilacaktir. Bu goriisme yaklagik 1-1,5 saat siirecektir. Ardindan baska hekimler tarafindan
ek muayeneler gerekirse, sizi ilgili boliimlere yonlendirecegim.

Bu ¢alismaya katilmay1 kabul ederseniz, ¢ocugunuzun OSKR igin hangi bsliimlerde
degerlendirilmesi gerektigini ben karar verecegim ve gerekli boliimlerde en gabuk sekilde
degerlendirilebilmenizi saglamaya ¢alisacagim. Aragtirmaya katilmaniz raporunuzun ¢ikma
siiresini uzatmayacaktir. Arastirmaya katilmay1 kabul etmezseniz, sizi tekrar OSKR
sekretaryasina génderecegim ve sekretaryanin yonlendirecegi boliimlere giderek raporunuz
¢ikarilacaktir,

Bu ¢alismada anlatilan yéntem disinda ¢ocugunuza uygulanacak bir tibbi islem yoktur.
Calisma strasinda karsilagilabilecek herhangi bir risk yoktur. Goriigmelere zaman ayirmaniz
disinda size veya ¢ocugunuza herhangi bir zarar1 yoktur. Calismanin size getirecegi maddi
yiik yoktur. Bu ¢aligmaya katilmanizdan dolay1 size herhangi bir maddi kazang da
saglanmayacaktir. 0Bize verdiginiz bilgiler, yalnizca ben ve iinitede ¢alisan gocuk gelisim
uzmanlarimiz tarafindan bilinecek, veriler tiim ¢ocuklarin degerlendirilmesi olarak
sunulacak, ¢ocugunuzun ve sizin kimlik bilgileriniz ¢alisma sonuglar1 iginde yer
almayacaktir.[ 1Calismaya katilmamak veya ¢alismadan herhangi bir zamanda ¢ikmak
istemeniz size zarar getirmeyecektir ve bu sizin hakkinizdir ve se¢iminizdir. Goriismemizi
istediginiz noktada sonlandirarak ¢aligmadan ¢ikabilirsiniz.[1Bu ¢alisma ile ilgili akliniza
gelen sorular oldugunda beni (Iclal Ayranci Sucakl) arayabilirsiniz.[1Adres ve telefon
numaralar1 agagidadir.

Dr Iclal Ayranci Sucakli. Ankara Cocuk Saghg: ve Hastaliklart Hematoloji Onkoloji Egitim
ve Arastirma Hastanesi Gelisimsel Pediatri Unitesi Digkapi, Ankara. Telefon: 0312
5969751imza: O Ailenin Imzas::
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Ek-2: Aile Degerlendirme Formu (G-GIDR)

Ek-2: Aile Degerlendirme Formu
Bu formun amact, 6zel gereksinimi olan ve hastanemize Ozarla Saghk Kurulu Raporu (OSKR)gikarilmast igin
bagvuran gocuklar ve ailelerini tantmak, durumlarim aynintili olarak degerlendirebilmektir. Sorulari yamitlamaniz
yaklagik 1 saatinizi alacaktir, Formu eksiksiz doldurunuz, gelirken bu formu, varsa en son aldigt okul karnesini mutlaka
yaninizda getiriniz. Evde gocugunuzun saglik kayitlan (a1 karti, tahlil, sonuglan) varsa bunlari da yanimizda getiriniz.

“A.KISISEL BILGILER

Cocugunuzun adi SOYAL: ...uvvivivirniriiniiriinimniasrasnane

Goriigme tarihi: [/ /

Dogum tarihi: [/ |/ Dogum a§r|l§l: ......... o
Cinsiyeti: #Kiz_# Erkek Dogum haftas: .....haftalik
Baba cep tel: ....cicicniiininiiisiiniiin ANNG CEP X wrrieinrcieneceeninas Ev telefonu: .

Formu dolduran kigi: # Anne

# Baba ~# Diger (agiklayiniz)

Saglik giivencesi: / 18 yas altl / Bagkur
# Emekli Sandih  #Yesilkart

Okul ya da krese gidiyorsa okul

un adr: .

Okula gidiyorsa snifi: .

Gocugunuza dogumundan bu tarihe kadar kaq ka OSKR glkarllmlstnr'? Basvurdugunuz bu raporu saymayiniz,

daha dnce raporu yoksa 0 yazimiz? ................

Basvurdugunuz bu OSKR, daha énce verilen bir OSKR’ye itiraz dilekgesi sonucu mudur? ~ Hayir./ Evet

{tiraz ettiginiz, rapor hangi hastaneden gikarilmigtir, itiraz nedeniniz nedir?

Daha once OSKR cikardiysaniz ve sorunlar yasadiysaniz, ayrintili yaziniz.

Daha énce Rehberlik Arastirma Merkezi (RAM) raporu gikardiniz ve sorunlar yagadiniz m?

# Hayir sorun yagamadim.  ~* Rapor gckarmadim. .~ Evetse agiklayimz:

Bagvurdugunuz OSKR ile hangi hizmetlerden yararlanmak istiyorsunuz? #0zel egitim #2022 #Evde bakim

ZArag
Aile bilgileri
Adi Yag Egitim diizeyi (en son mezun | Yapti igi Hastalign varsa
(yilyada | oldugunuz okul, &rnegin yaziniz. belirtiniz,
ay olarak | ilkokul mezunu, lise mezunu (ev hanimi ise yoksa yok
yaziniz) yaziniz. Okul bitirmemigse belirtiniz) yaziniz)
okuryazar olma durumunu
B belirtiniz)
Anmme | | ... yas
Baba vernenYAS
Kardeg1 ..c.ayiil
Kardeg 2 ....ayiyil
Kardes3 .ayiyil
Dogum oéncesi, dogum ve yemdogan donemi bilgileri
Bu gocugunuz kacinct gebeliginizdi? ..-gebelik
Bu gebelik # Tekiz #lkiz »# Ugliz # Diger

Bu gebeliginizden dnce diigiik yaptiniz mi?

# Hayir # Evetse sayis

Kiirtaj oldunuz mu?

# Hayir # Evetse sayisi

Dogum éncesinde/ sirasinda kaybettiginiz bebeginiz (6lii dogum) oldu mu?

# Hayir # Evetse say1s

Dogum sonras kaybettiginiz ¢ocugunuz oldu mu?

# Hayir / Evetse sayis

Bu gebeliginiz ptanli miydi?

# Hayir # Evet

Gebeliginizde saglik izlemlerinize kaginci ayda bagladimz?

....ayda

izlemieriniz nerede yapildi?

izlemleriniz ne skhikta yapildi?

~#Diizenli takip-4 kez muayene
#Dlizensiz takip yada takipsiz

Gebelik doneminde anne ya da bebek bir hastalik ya da sorun yasadi mui?

Dogumunuz nasl gerceklesti?

# Hayir, # Evetse aciklayiniz

"/ Normal dojum ~ Sezaryen

Y enidogan doneminde (ilk iki ayda) bebeginizle ilgili herhangi bir sorun
oldu mu?

# Hayir,
# Evetse agiklayimz
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B. 5ZEL GEREKSINIM ALANLARINA ILISKiN BiLGILER
Y anitlarimzi sorularin altindaki bogluklara yaziniz. (*) igaretli yan siitunu uzmana birakiniz.

"

1. Gocugunuzun geligimi, dgrenmesi, anlamas, iletigim kurmas, bagkalar ile iligkileri,
parmaklarin, ellerini, bacaklarim ve viicudunu kullanmasi, isitmesi ve gr mesi, davraniglari ve ruh
sagh@ gibi konularda sizi kaygilandiran herhangi bir sey var mi? # Yok, # Varsa kaygilariniz
nelerdir? Ne zaman, nasil bagladigin yazimz.

2. Gocugunuz istediklerini size nasil anlatiyor? Ne gibi sesler gikariyor, nasil konusuyor ? Bebekse
cikardigh sesleri, daha bilyilk gocuksa kelime ve climlelerini ornekler ile yaziniz

Gocugunuz size bir sey anlatirken yagtlarindan fazla zorlaniyor ve yardima ihtiyag duyuyor mu?
# Hayir, # Evetse ayrintili agiklayimiz:

3. Gocugunuz sizin ve bagkalarinin sdylediklerinden neleri anliyor? Orneklerle yaziniz

Gocugunuz, konusulanlar anlamakta yagtlarindan fazla zorlaniyor ve yardima ihtiyag duyuyor
mu?# Hayir, # Evetse ayrintih agiklayiniz:

4, Gocugunuz bagni, gévdesini ve bacaklarim nasl hareket ettiriyor? Orneklerle yaziniz.

Gocugunuz hareket ederken yagitlarindan fazla zorlaniyor ve yardima ihtiyag duyuyorsa ayrintili
yaziniz

5. Gocugunuz ellerini, parmaklarini nasil kullamyor? Orneklerle yazimz

Gocugunuz ellerini parmaklarim kullamrken yagitlarindan fazla zorlaniyor ve yardima ihtiyag
duyuyorsa ayrintili yazimz

6. Gocugunuz nasl iligki kuruyor? Géz temas nasl? Y akinlarim tamdigini, sevdigini nasil gésterir,
yakinlarina, yabancilara nas! davramir? Ornek veriniz.

Gocugunuz iliski kurmakta yagtlarindan fazla zorlaniyor ve yardima ihtiya¢ duyuyorsa ayrintth
yazimz.

7. Gocugunuzun genel ruh halini, mizacini, huylarini davraniglarini érneklerle yazimz

Gocugunuz herhangi bir ruh sagh@ ya da davranig sorunu nedeniyle giinliik hayatinizda,
yasitlarindan fazla zorlaniyor ve yardima ihtiyag duyuyorsa ayrintili yazimiz.

8. Gocugunuz kendisi igin neler yapabiliyor? Ornegin yemek yeme, giyinme, tuvalete gitme, el
yikama, dis firgalama gibi. Orneklerle yazimiz.

Gocugunuz &z bakimini yaparken yagitlarindan fazla zorlamyor ve yardima ihtiyag duyuyorsa
ayrintih yaziniz.

8. Gocugunuz gdrmede giicliik yagyor mu? Gegmigte ya da gimdi gorme kaybi varsa, gdeliik, lens
kullaniyorsa gérme ile ilgili bir tedavi, ameliyat gecirdiyse ayrintili yaziniz.

10. Gocugunuz isitmede giigliik yaglyor mu? Daha dnce K ulak-Burun-Bogaz sistemiyle ilgili bir
tedavi, ameliyat gecirdiyse, cihaz kullandiysa ayrintili yaziniz. #Hayir, #Evetse ayrintili yaziniz

11.Gocugunuz ne gibi ayunlar cyn?r? Biiyiik cocuksa hobileri etkinlikleri varsa drneklerle yazmlz_

Gocugunuz oyun ya da etkinlik yaparken yagtiarindan fazla zorlaniyor ve yardima ihtiyag
duyuyorsa ayrintili yaziniz

=]




170

B. OZEL GEREKSINiM ALANLARINA iLiSKIN BILGILER (Devam)
Yanitlarimzi sorularin altindaki bogluklara yaziniz. (*) isaretli yan siitunu uzmana birakiniz.

12. Gocugunuz okula/krese gidiyorsa burada neler yapiyor? Etkinliklere, derslere katilimini
orneklerle yazimiz.

Gocugunuz kreste ya da okulda oldugunda yagitlarindan fazla zorlaniyor ve yardima ihtiyag
duyuyorsa ayrintih yaziniz. Okula/krese gitmiyorsa nedenini belirtiniz.
# Y ag kiigiik gitmiyor, # Y ag uygun okula kabul edilmedi,

# Maddi nedenlerden gidemedi # Y as uygun, gidiyor, yardima ihtiyag duyuyor.

13. Gocugunuz saghk sorunlari, geligimsel zorluklari nedeni ile ayda yaklagik kag giin okula/krese
devam edememektedir? Y ag kilgiik okula gitmiyor. #Yag uygun okula gitmiyor
# Y agl uygun okula ayda ...glin gidemiyor.

14. Okula devamsizligh nedeniyle snif tekrari ya da okulu birakma gibi bir durum yasadiysa bu
durumu ve nedenini ayrintili agtklayimz. # Hayir, yasamadi »” Evet yagadiysa nedeni:

15. Gocugunuz ne tiir etkinliklerde bulunur? Asagidakilerden hangi etkinlikleri, haftada kag kez
yapiyorsa igaretleyiniz.

15.1. # Arkadaglarini ve akrabalarini ziyaret eder. Haftada ..... kez

15.2  # Doga iginde ya da hayvanlarla oyunlar oynar. Haftada .. .kez

15.3.  # Cocuklarla oyun oynar. Haftada ... .kez

15.4. # Oyun alanlarina, parklara gider. Haftada ... kez

15.5. # Spor yapar, hobileri vardir. Haftada ... ... kez Spor ve hobileni varsa yazimz:
15.6. # Anaokuluna, krese gider. Haftada .....kez

15.7. #Yasitlan ile birlikte okula gider. Haftada .....kez

15.8. # Kaynastirma okuluna gider, Haftada .....kez

159, #0zel alt sinifa gider. Haftada ... kez

15.10. # Diger etkinlikler varsa yaziniz, .. ... ......

C.OZEL GEREKSINIM ALANLARINA iLiSKiN ZORLUKLAR

*)

16. Gocugunuz giinlitk yagamda hangi zorluklari yasiyor ? Y asadigi zorluklari agiklayiniz.

16.1. Oprenme zorlugu: # Yok ~ Varsa agiklayiniz:

16.2, Ders basarisizli1: var ise hangi derslerde basansiz oldugunu yazimz.# Yok, # Varsa agiklayimz:

16.3. Konugulam anlamada zorluk: # Yok ~# Varsa agiklayimz

16.4. Konugma ve konustugunun anlagiimasinda zorluk: # Yok # Varsa agiklayumz

16.5. Diger ¢ocuklarla/insanlarla iletisim kurma zorlugu: # Yok ## Varsa agiklayiniz

16.6. Gormede zorluk: # Yok # Varsa agiklayimz

16.7. [sitmede zorluk: ## Yok #* Varsa agiklayiniz

16.8. Cocugunuz 6 ayhktan_bﬁyukse bagini tutmada zorluk: ## Yok # Varsa aclkla;ml'z

16.9. Cocugunuz 1 yasindan bilyitkse desteksiz oturmada zorluk: # Yok # Varsa agiklaymz

16.10. Cocugunuz 2 yasin istiinde ise ytrimede zorluk: # Yok +# Varsa agiklayiniz

16.11. Cocugunuz 2 yasimn iistiinde ise, uzanmmna, tutma, yakalama gibi el becerilerinde zorluk:
# Yok, # Varsaagiklayiniz

16.12, Cocugunuz 5 yaginin gstiinde ise, merdiven gikmada zorluk: # Yok # Varsa agiklayiniz

16 13. Gocugunuz S yagimin istiinde ise kalem tutmada zorluk: # Yok # Varsa agiklayiniz

16.14. Kendi kendine yemek yemede zorluk: # Yok # Varsa agiklayiniz

3
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C.0OZEL GEREKSINIM ALANLARINA iLISKiN ZORLUKLAR (Devam)

)

16.15. Kendi kendine giyinmede zorluk: # Yok # Varsa agiklayimz

16.16. Alerjik hastaliklar nedeniyle zorluk: # Yok #° Varsa agiklaymiz

16.17. Bagisiklik sistemi hastaligl nedeniyle zorluk: (Omegin y1lda 8’den fazla bogaz iltihabi, 3’den fazla
kulak iltihabi/siniizit, 3°den fazla zatiire gegirmesi) ## Yok ~# Varsa agiklayimz

16.18. Hormonlarla ilgili bir hastalik nedeniyle zorluk: # Yok # Varsa agiklayimz

16.19. Bobrek hastaligi-idrar yollar: hastaligi nedeniyle zorluk: (Orn. idrar yapmada zorluk):
# Yok, o Varsaagiklayimz

16.20. Ureme yolian ile ilgili bir hastalik nedeniyle zorluk: # Yok # Varsa agiklayimz

16.21. Kan hastahklan nedeniyle zorluk:(Ornegin kanamalar, kan kanseri) # Yok ~ Varsa a¢iklayiniz

16.22. Kalp-damar hastali1 nedeniyle zorluk: (Ornegin, morarma) # Yok, # Varsa agiklayiniz

16.23. Kahtsal, dogmalik genetik hastaliklar nedeniyle zorluk: ## Yok # Varsa agiklayimz

16.24. Metabolizma hastah@ nedeniyle zorluk: # Yok # Varsa agiklayiniz

16,25. Kanser hastalig1 nedeniyle zorluk: # Yok # Varsa agiklayiniz

16.26. Romatizma hastalig1 nedeniyle zorluk: #° Yok # Varsa agiklayimz

16.27. Dikkatini yoneltme zorlugu: #° Yok # Varsa agiklayimz:

16.28. Kreste, okul oncesi egitim ya da okulda kendini idare etme, etkinliklere katilmada zorluk:
# Yok, # Varsa agiklayiniz

16.29. Kavga etme, tartigma gibi davrars sorunlar nedeniyle zorluk: ## Yok # Varsa agiklayimz:

16.30. Diger ¢ocuklarla arkadaglik kurma zorlugu: # Yok # Varsa agiklaymiz

16.31. Ruhsal sorunlar ya da hastaliklar nedeniyle zorluk: # Yok # Varsa agiklayimz

16.32, Istahsizlik, yemek yemede zorluk: # Yok # Varsa agiklayimz

16.33. Sindirim sistemi ya da karaciger hastalig1 nedeniyle zorluk: (Omegin yemekleri yutabilme, siirekli
ishal, kabizhik, sarilik gibi sorunlar) # Yok . Varsa agiklayiniz

16.34. Uyku sorunu nedeniyle zorluk: # Yok # Varsa agiklayiniz

16.35. Nobet gegirme nedeniyle zorluk: ## Yok # Varsa agiklaymiz

16.36. [stemsiz harcketler, kasiimalar nedeniyle zorluk: ## Yok # Varsa agiklayimz

16.37. Solunum yolu hastahgi nedeniyle zorluk. (Ornegin, nefes almada zorluk) : # Yok # Varsa
agiklayimz

16.38. Deri, sag, tirnak hastaliklan nedeniyle zorluk: # Yok # Varsa agiklayimz

16.39. Viicudundaki yaniklar nedeniyle zorluk :#” Yok # Varsa agiklayimz

16.40. Stk stk hastanede islem ve tedavi ya da kontrolleri nedeniyle zorluk: #° Yok ## Varsa agiklayimz

16 41 Tekrarlayan ya da stiregen siddetli agri nedeniyle zorluk: #° Yok # Varsa agiklayimz

4
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CEVRESEL ZORLUKLAR

16.42 [gsizlik, parasal sorunlar: #” Yok # Varsa agiklayiz

16.431s, sehir degisikligi: # Yok # Varsa agiklayiniz

GEVRESEL ZORLUKLAR (Devam)

16.44Annede yilginhik, sikinti, depresyon: ## Yok # Varsa agiklayniz

16.45Babada yilginlik, sikinti, depresyon: # Yok » Varsa agiklayimz

16.46. Ailenin gida ve kiyafet ihtiyaglanmn karsilanmasinda zorluk: ## Yok # Varsa agiklayimiz

16.47. Yakit, elektrik, su, barinma gibi evle ilgili temel ihtiyaglann karsilanmasinda zorluk:
# Yok # Varsa agiklayiniz

16.48.! Cocugunuz i¢in oyuncak almada zorluk: # Yok # Varsa agiklayimiz

16,49,! Cocugunuzun kitap, defter gibi ihtiyaglanini kargilanmasinda zorluk# Yok # Varsa agiklayiniz:

16.50.! Aile igi gegimsizlik, bosanma: # Yok # Varsa agiklayimz

16.51,1 Aile igi siddet: ## Yok o Varsa agiklaymnz

16.52.! Kardeslerin sorunlarn: # Yok +# Varsa agiklayiniz

16.53.! Cevrenin 6nyargil tutumiari: # Yok # Varsa agiklayimiz

16.54 ! Ailede hasta bireylerin varhigi: # Yok # Varsa agiklayiniz

16.55.1 Diger (Agiklayimz.): # Yok # Varsa agiklayiniz

17. Yukaridaki soruda gevresel zorluk/zorluklar belirttiyseniz, simdiye kadar bu zorluklar ile nasil
bas ettiniz? Bundan sonra neler yapmayi planliyorsunuz?

18. Gocugunuz evde, sokakta, devlet dairesinde, piknikte, aligverig merkezinde vakit gegirirken
saydiam unsurlardan hangileri gocugunuzun yasamini zor lagtirmaktadir ?

18.1. # Zorlastiran unsur yok

18.2, # Ulagim

18.3. # Fiziksel yap1 (asansor, kapilar, yollar, kaldinmlar)

18.4. # Diper insanlardan yardim alamama

18.5. # Cevredeki insanlarin olumsuz tutum ve davramslan

18.6. # Diger. Agiklayiniz.

'D. GOCUGUNUZUN SAGLIGI ILE ILGILI HIZMETLER

19. Gocugunuzun bugiine kadar herhangi bir saghk sorunu nedeniyle hastane yatig oidu mu?

# Hayir, # Evet ise tablodaki sorulari yanitlayimz
Hangi hastanede Hangi saglik sorunu Kag yagndaydi? (Ay | Kag glin yatti?
yatti? nedeniyle yatt? ya da yil olarak
belirtiniz.)
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20. Saghik sorunwsorunlari igin hangi kurumlara ya da hekimlere bagvurdunuz?
Kurum-hekim l1k kez kag aylikken gidildi? Neler dnerildi? Ne stklikla
izleniyor?

21. Gocugunuzun su anda diizenli olarak kullandigi ilaglar varsa adlarini yaziniz.
# Kullandif ilag yok # Kullandigi ilaglar var. Tabloya adlarm yazimz.

[lag adi

1.

2.
3.
4.

22, Gocugunuzun asilari, bilylimesi ve beslenmesi vb. konularda saglik izlemi nerede, kim
tarafindan yapilmaktadir? | zleyen hekimin ya da kurumun adint yaziniz.

# Saglik Ocagy, adi: # Devlet Hastanesi, adi:

«# Universite Hastanesi, adi: # Ozel Hastane ya da hekim, adi:

23. Gocugunuzun aldign koruyucu saglik hizmetleri ile ilgili olarak agagidaki tabloyu doldurunuz

Cocugumun saglik izlemi sirasinda: # Evet yapildi Bu siitunu uzmana
# Hayir yapilmadi birakiniz.

23.1. Agilari tam yapildt # Evet # Hayir

23.2. Beslenmesi hakkinda yeterince bilgi verildi # Evet # Haynt VA:

23.3. Buyiimesi yeterince izlendi #Evet # Hayur BOY:

23.4. Gelismesi yani 6grenmesi, anlamast, konusmasi # Evet # Hayir

izlendi

23.5. Saglik sorunlanni iyi bilen tek bir hekim tarafindan # Evet # Hayir

izlendi

23.6. Saghk izlemini dizenli olarak aile hekimi yaptt # Evet ./ Hayir

23.7. Iki yasina kadar diizenli D vitamini kulland: # Evet # Hayir 25D3:

23.8. Iki yasina kadar diizenli demir kulland # Evet # Hayir Hgb: ferritin:

23.9 Yenidogan doneminde isitme taramasi yapildi # Evet # Hayur

23.10. Yenidogan doneminde topuk kani alind # Evet # Hayir

23.11.Kalga ¢ikigr agisindan kalga filmi ¢ekildi # Evet # Hayir

23.11. Gorme kontrolleri yapildi degerlendirildi # Evet # Hayir

23.12. [drarina en az bir kez bakildi # Evet # Hayir

23.13. Ug yasindan sonra tansiyonuna en az bir kez bakildi # Evet # Hayir TA:

23.14 Ug yasindan sonra yilda bir kez dis hekimi kontrol # Evet # Hayir

ettt

E. GOCUGUNUZUN ALDIGI HIZMETLER

24. Gocugunuzun dogumundan bugiine kadar aldig hizmetlerle ilgili asagadaki tabloyu doldurunuz.
Hizmete ihtiyaci olmadigimi digliniiyorsamiz Y ok ofarak igaretleyiniz. Hizmete ihtiyaci varsa ve bu ihtiyacin
gecikmeden yeterince karglandigini diigliniiyorsaniz evet, kargilanmadigini diigliniiyorsamiz hayir olarak
isaretleyiniz

Hizmet gereksinimi

24.1. Saghk hizmeti, ilag ve diger tedavilere ihtiyac:
# Yok # Var ise, bu ihtiyag su anda kargilaniyor mu? # Evet # Hayir

24.2. Okul éncesi egitim ihtiyacl (2-5 yas)
# Yok # Var ise, bu ihtiyag su anda karsgilaniyor mu? #° Evet #° Hayir

6
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E. GOCUGUNUZUN ALDIGI HIZMETLER-Hizmet Gereksinimi (Devam)

24.3. Okulda egitim ihtiyact (5-18 yas)
# Yok # Var ise, bu ihtiyag su anda kargilaniyor mu? #° Evet # Hayir

24.4 Ozel egitim ihtiyact
# Yok # Var ise, bu ihtiyag su anda kargilantyor mu? # Evet »# Hayir

24.5. Okulda egitim kaynastirma (5-18 yas)
# Yok # Var ise, bu ihtiya¢ su anda karsilamyor mu? # Evet # Hayir

24.6. Okulda ozel alt sinifta egitim
# Yok, # Var ise, bu ihtiyag $u anda kargilaniyor mu? # Evet ## Hayir

24.7. Oturma, yuriime gibi kaba hareketler igin fizik tedavi
# Yok, # Var ise, bu ihtiyag su anda kargilamyor mu? # Evet # Hayir

24.8. El becerileri, ince hareketler igin fizik tedavi
# Yok # Var ise, bu ihtiyag su anda kargilaniyor mu? # Evet # Hayir

24.9. Dil ve konugma egitimi
# Yok, # Var ise, bu ihtiyag su anda karsilamyor mu? # Evet # Hayr

24,10. Otizm/Yaygin gelisimsel bozukluk igin egitim
# Yok, # Var ise, bu ihtiyag su anda kargilaniyor mu? # Evet #° Hayir

24.11. Ozel ogrenme gigligi igin egitim
# Yok # Var ise, bu ihtiyag $u anda kargilaniyor mu? #° Evet # Hayir

24,12, Isitme egitimi
# Yok, # Var ise, bu ihtivag $u anda kargilantyor mu? #° Evet # Hayir

24.13. Gorme egitimi
# Yok, # Var ise, bu ihtiyag su anda karsilaniyor mu? # Evet # Hayir

24.14, Kugik Adimiar, Portage gibi bir erken destek programi
# Yok # Varise, bu ihtiyag su anda kargilantyor mu? # Evet # Hayir

2415, Ortez, protez, tekerlekli sandalye ve diger geregler
# Yok, # Var ise, bu ihtiyag su anda karsilamyor mu? # Evet # Hayir

24.16. Isitme cihazi ya da gérme cihaz
# Yok, # Var ise, bu ihtiyag su anda karsilamyor mu? # Evet # Hayir

24.17, Evde egitim
# Yok, # Var ise, bu ihtiyag su anda kargilantyor mu? # Evet » Hayir

24.18. Evde rehabilitasyon
# Yok, # Var ise, bu ihtiyag su anda kargilantyor mu? # Evet # Hayir

24,19, Aileye psikolojik destek
# Yok, # Var ise, bu ihtiyag su anda karsilaniyor mu? # Evet # Hayir

24.20. Evde bakim aylig
# Yok, # Var ise, bu ihtiyag su anda karsgilaniyor mu? # Evet # Hayir

24.21. Kimlik kartt
# Yok, # Var ise, bu ihtiya¢ su anda karstlaniyor mu? ## Evet # Hayir

24.22, Vergi indirimi
# Yok, # Varise, bu ihtiya¢ su anda kargitaniyor mu? # Evet »# Hayir

24.23. Engelli aylig:
# Yok,  Var ise, bu ihtiyag gu anda karsilamyor mu? #° Evet # Hayir

24.24 Ozel tasit vergisi (OTV) indirimi
# Yok, # Var ise, bu ihtivag su anda karsilamyor mu? # Evet # Hayir

24.25, Evin engelli bireyler i¢in mimari agidan uygun sekle getirilmesi
# Yok, # Var ise, bu ihtiya¢ su anda kargilaniyor mu? & Evet # Hayir

24.26. Kreg ya da okulun mimari diizenlenmesi
# Yok # Varise, bu ihtiya¢ su anda kargilaniyor mu? # Evet # Hayir

24.27. Cevrenin (sokak, mahalle, park diger) engelli bireyler i¢in mimari agidan uygun sekle getirilmesi
# Yok, # Var ise, bu ihtiya¢ su anda kargilantyor mu? # Evet # Hayir

24.28. Ulasim hizmetleri
# Yok, # Var ise, bu ihtiya¢ su anda kargilamyor mu? # Evet # Hayir

24.29, Oyun, eglence, hobi ve diger etkinliklere katilim
# Yok, # Var ise, bu ihtiya¢ su anda kargilaniyor mu? # Evet # Hayir

7
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E. COCUGUNUZUN ALDIGI HIZMETLER-Hizmet Gereksinimi (Devam)

24.30. Televizyon, bilgisayar gibi teknoloji tiriinlerinin kullanim:
# Yok, # Var ise, bu ihtiyag su anda kargilaniyor mu? #° Evet # Hayir

24 31. Diger-1: (Belirtiniz.)
# Yok, # Var ise, bu ihtiyag su anda kargilaniyor mu? # Evet # Hayir

24.32.Diger-2: (Belirtiniz.)
# Yok, # Var ise, bu ihtiyag su anda karsilaniyor mu? ## Evet # Hayir

25. Gocugunuzun aldig &zel egitim, rehabilitasyon hizmetleri ile ilgili asagndaki tabloyu

doldurunuz.

Hizmet alinan | Baglama yag Haftada kag Halen gidiyorsa | Kuruma, devletin

her bir (ay/yil olarak saat hizmet memnun karsiladig seanslar

kurumun adini | yazimz) aldi? musunuz? diginda ek deme

yaziniz Gitmiyorsa yaptiniz mi? Y aptiysamiz
birakma nedenini yazimiz.
nedeninizi
yazimz.

F. GOCUGUNUZU ETKILEYEBILECEK GEVRESEL ETMENLER ILE iLGILi SORULAR

—

=)

26. Varsa, gocugunuzun hastaligi ve tedavisi onun gelisimini nasl etkiliyor, yazimiz.

27. Gocugunuzun geligimini (&grenmesini, duygusal gelisimini, konugmasini, hareketlerini)
desteklemek i¢in annesi ve babas olarak sizler neler yapiyorsunuz?

28. Varsa, gocugunuzun hastaligy ya da gelisimsel zorluklari ailenizi nasl etkiliyor, yazimz.

29. Varsa, ¢cocugunuzun hastaligindan ya da gelisimsel zorluklarindan diger kardegleri nasil
etkileniyor, yaziniz.

30. Gocugunuzun geligmini destekiemek icin kardegleri, yakinlarimiz neler yapiyor?

31. Size maddi-manevi yardim, destek veren kimseler varsa agiklayimz

32. Gocugunuzun giinlitk yagaminda yagtlarindan farkh ya da daha fazla bakim gerekiyorsa, gogu

zaman gocugunuza kim bakiyor? # Anne # Diger ise agiklayiniz

33. Sizin evde olamayacaginiz durumlarda (i, hastalik gibi) gocugunuza bakacak kimse var mi?
# Hayr # Evet ise kimdir agiklayiniz

34. Gocugunuzun saghd ve geligimi ile ilgili hizmetlerin planlanmas icin size yardim eden kigi ya
da kurum oldu mu? # Hayir # Evet ise kimdir agiklayiniz
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35. Cocugunuzun bakimi ve yetigtirilmesinde hangileri yagsantiani kolaylagtirir, zorlagtirir ya
da etkilemez?

35.1. Aileniz, akrabalariniz: #” Kolaylastirir ## Zorlastinr ## Hig etkisi yok

35.2, Arkadaslaniniz-komsulariniz: # Kolaylastinr # Zorlastinir # Hig etkisi yok

35.3. Saglik ¢ahisanlan, doktorlar, hemsireler: ## Kolaylastinr #” Zorlastinir # Hig etkisi yok

35.4, Benzer sorunu olan gocuklarin aileleri: #° Kolaylastinr # Zorlaghnr # Hig etkisi yok

35.5. Kres ya da okul ortami# Kolaylastinr #* Zorlastirir ## Hig etkisi yok

35.6. Opretmenler: # Kolaylastinr »# Zorlagtirir # Hig etkisi yok

35.7. Diger ogrenci velileri: ## Kolaylastinr ## Zorlagtirir # Hig etkisi yok

35.8. Ozel egitim kurumu galisanlan# Kolaylastirir # Zorlastinr #” Hig etkisi yok

35.9. Demekler, vakiflar diger sivil toplum orgutleri. Varsa, ismini yazimz
..# Kolaylastiric # Zorlastinr # Hig etkisi yok

35 10 Medya-telewzyon gazete /Kolaylastmr # Zorlastinir #° Hig etkisi yok

35.11. Internet: »# Kolaylastinr #” Zorlastinir ## Hig etkisi yok

35.12, Devlet yetkilileri: # Kolaylagtint # Zorlastinr # Hig etkisi yok

35.13. Diger, agiklayimz:...
# Kolaylastirir # Zorlagtirir /ch etk151 yok

G.AILENIZILE ILGILI SORULAR

36. Anne ve baba arasinda akrabalik var mi? # Hayir # Evet, yakinlk dereceniz: ..

37. Ailelerinizde goriilen kahtsal bir hastalik, engel, sorun var mi? # Hayir  # Evet, evet ise
# Zihinsel, hareket, ruhsal alanlarda sorun var. Kim? agtklaymiz.... ... EOTATN
# Diger saphk sorunlan var (6regin tansiyon, kalp, seker, sara/epllep51) K1m° Aclklaymlz

38. Oturmakta oldugunuz ev ile ilgili agagidakilerden hangisi gegerli?
# Kirada oturuyorum # Yakimmin evinde kira vermeden oturuyorum
# Lojmanda oturuyorum # Ev bana/esime ait

39. Oturdugunuz evin yapist nedir? ./ Gecekondu # Apartman dairesi  # Mistakil ev

40. Evinizde hangileri bulunmaktadir? # Televizyon # Bilgisayar # Internet # Buzdolabi # Sebeke Suyu #
Elektrik

41. Ozel otomobiliniz var mi? # Evet # Hayir

42, Ailenizin gelir diizeyi nedir?
# Asgari tcret civar (1000 TL alt1)
# 10012000 TL arast

# 2001-3000 TL arast

# 30014000 T1. arast

# 4000 TL izeri

# Diizenli geliri yok

43. Son bir yildir bu gocugunuzun &zel gereksinimleri nedeni ile ihtiyaci olan saglik, egitim, rehabilitasyon
hizmetleri igin devletin saglamis oldugu hizmet ve yardimlar dignda aile gelirinizden ayda ortalama kag TL
harcadimz?

Bize iletmek istediginiz bagka bilgi, diigiince ya da duygulariniz varsa liitfen yaziniz.

PAYLASTIGINIZ BILGILER IGIN TESEKKUR EDERIZ.
9
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Ek-3: Uzman Degerlendirme Formu

UZMAN DEGERLENDIRME FORMU

Cocugun adi soyady: Bilgi alinan kiginm ¢ocuga yakmbig::
Tanytamlar. ICD kodu
Yas: (yi/ay/gin olarak) Vicut agmig: kg (p)

X‘}/ \3/ \G\';L Boy: cm{..p)

Bagcevresi: am(..p)

I

Béliim]- Aile degerlendirme formundan alnan bilgiler

1a)-Ozel gereksinim alanlanna ihgkin Uzman gorusit- ...f55
zorluklar (16.som): .../55

1b)Zoriuk alanlan: Her bir zorluk alam 1le ilgili aileye
sorulacaklar:

1-Zorlugun baslama yag

2-Bu alania ilgili izleme almma yag, izlenen
poliklinik izlemm diizenli mi?

3-Bu alanla ilgih hizmete baglama yan
(hizmetler agiklanacak )

4-Takip ve tedavide gecikme var mudir ve
takip ve tedavi yeterli midir?
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Bolum 1: Aile degerlendirme formundan alinan bilgiler (Devam)

2-Koruyucu hizmetlenin kargilanma durumu | Uzman Goriigia: ... /14
(23.soru): ....714

32)Cocugun gereksininu olan hizmetler Uzman Gériigii-
(24 som):

3b)Cocugun gereksimmi olup almadip Uzman Goriisii- (Neden aciklanacak )
hizmetler

Bolim 2. Oyki ve Fizik Muayene

Ozgecmis: (Aileden alinan oyki, varsa ibbn kayitlar degerlendinlir )

[ Yapilmus olan tahlil ve tetkikler:
1- 5-
2 6
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Bglim 2. Oykii ve Fizik Muayene (Devam)

Fizik Muayene: (Patolojik bulgulan yazimz.)

 Bolium 3: Yapilan Diger Degerlendirmeler

1-Vineland .

Alica dil- (v scale)

Tfade edici dil:

:

Adaptsf diize:
Adaphif diizey:

Adaptif diizey:

Adaphtf diizey:

Adaptif diizey:

R FER e
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Ek-4: ESKR Formu

EK-1

OZURLU SAGLIK KURULU RAPORU FORMU (On Yiizii)
HASTANESI OZURLU SAGLIK KURULU RAPORU

1. KISISEL BILGILER:

Ady, Soyad

T.C. Kimlik No:

Baba Ads

Dogum Yeri, Yl :

Miiracaat Tarihi : Rapor Tarihi
Muayeneye Gonderen: A- Calistigi Kurum: B- Kisisel Miiracaat: [:’
Rapor Numaras :

1. OZRE ILISKIN BILGILER:

Sistemler

Ozre lliskin Klinik Bulgular, Radyolejik Tetkikler,
Laboratuvar Bilgileri ve Teghis

Kulak Burun
Bogaz Sistemi

Zihinsel, Ruhsal, Dav|

Deri

Hematopoetik
Sistem

Kardiyovaskiiler Sist

Gorme
Sistemi

Sindirim
Sistemi

Kadin Hastaliklart
ve Dogum

Urogenital
Sistem

Endokrin Sistem

Solunum
Sistemi

Yaniklar

Onkolojik
Hastaliklar

Sinir
Sistemi

Kas Iskelet
Sistemi

1. OZURLU SAGLIK KURULU RAPORUNUN SONUCU:

Teshis / Teshisler: Kisinin Oziir orant % -Rakamla- (Yaziyla)
Caligtinlamayacag islerin niteligi .......cocveniiiiiiiiniinnd]

Agir Oziirlii: ..vevveeres

.. (Evet/Hayir)

Siirekli: | | Raporun Gegerlilik Siiresi: -Rakamla- (Yaziyla belirtiniz)
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OZURLU SAGLIK KURULU RAPORU FORMU (Arka Yiizii)
Iv. KiSiNiN 6ZUR GRUBU:

Ortopedik O Zihinsel O
Gorme O Ruhsal ve Duygusal O
Isitme [m] Siiregen (Kronik) O
Dil ve Konugma O Sumiflanamayan O
V. RAPORUN KULLANIM AMACI:
Egitim Ortez—protez- isitme cihazi
1stihdam Tekerlekli sandalye
Sosyal yardim Oziirlii kimlik karts
| Diger (agiklayiniz) _
VI ONAY:
o
Uye Uye Uye
Uye Uye Uye
Uye Kurul Bagkant:

Ovbirligi/Oygoklugu ile karar verilmistir.

ACIKLAMALAR :

1) Degerlendirilecek dziir; dziirlii saglik kurullarinmn teskili igin zorunlu olan uzmanlik dallar diginda kalan bir dalda
ise, oziirli saglik kurulu raporu vermeye yetkili hastane kadrosunda bulunmasi halinde ilgili dal uzmammnn da
kurulda bulunmast saglanir, Omegin; ziirli saglik kurulu raporu vermeye yetkili saglik kurulusundan 6ziirlit saglik
kurulu raporu talep eden kanserli hastalarin; hastane kadrosunda bulunmasi halinde &ncelikle tibbi onkolog,
bulunmadig1 durumda radyasyon onkologu tarafindan degerlendirilmesi saglanur.

2) Oziir durumuna gore gahistirilamayacagi islerin niteligi boliimiine sadece dziir durumuna gore is alanlar genel
olarak belirtilmelidir. Omegin; “gérmesini gerektiren is alanlarinda calistimilamaz”, “ayakta stirekli durmasim
gerektiren islerde g¢alistirlamaz”, “isitmeyi ve/veya konusmayi gerektiren islerde ¢alistirilamaz” gibi ifadelerle
belirtilmelidir.

3) Miikerrer oziirlii saglik kurulu raporlarim 6nlemek amaciyla, raporun kullamm amact béliimiinde birden fazla
boliim isaretlenebilir. Boltimler (X) isaretiyle belirtilir.

4) Kisinin 6ziir grubu belirtilirken gerektiginde birden fazla 6ziir grubu igaretlenir. Bu kisim bog birakilmaz
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Ek-5: COZGER EK-1

EK-1
COCUKLAR VE GENCLER iCiN OZEL GEREKSINIM RAPORU (COZGER)

RAPORU VEREN KURUMUN ADI:
L KisiSEL BILGILER
Ads sovady: Rapor no: é
TC kimlkno: Dogum tarihi: Yo ayival
Anne ade [Baba adr Rapor bagvura tarhs: Rapor tari: £
Adres:

. OZEL GEREKSINIM ALANLARI (bedensel yaps, sistem, iglev, etidnlik ve yasama kathm koathbidan ve hastahiklar)

Ozel Ozel gereksinim alanlan Bulgular, tetkikler, islevler, 1CD

S etkinlikler ve yasama katthmdaki | koduve
_ hﬂﬂﬂl‘lu‘ E"*

—mﬁ_-nky

Dexi ve zithrewi hastaliklar

NM&M

E:ﬂ.mhshhkhn
e - - -
= T

10. Hareket gelisimi
11. Hematoloji-onkoloj
12. Iitme iglevi-kulak burun bogaz

e r——
L&.

I‘. Neﬁ-ulnp

7. Romatoloji
S —

20. Solomm sistemi
21. Yamklar

22. Yemdogan

23. Yogun bakim
*[I Bolimde yer alan 23 alandan &zel gereksmum ditzey: Ek-2 Ozel Gereksimm Alanlan Klavami'na gére
degeslendmilir, peveksinim dizevi kodlamy.

*+#1CD kodu yoksa ya da raporda yer almas: uygzun degilse (OZGER e uygun terminoloji ile tammnm acik ad: yazhr.
***Boliim II'de gereksinim belirlenen alanlar icin gereken hizmetlerin timsii Bélim V'te smiflaka kodlanmahdir.

[
1]

‘."?‘:‘"?‘5"."?‘:‘

III. RAPORUN SURESI : Yazile yil olarak yaznmz, Siirekdi ise “siirekli” yazarak belirtiniz.

IV. OZEL GEREKSININ DUZEYT : (23 ézed
gerelsinim alanimdan belirtilen en iist diizeyi ack olarak yan ile belirtiniz)
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EK-1

COCUKLAR VE GENCLER iCiN OZEL GEREKSINIM RAPORU (COZGER)

V.OZEL G:EREE.SMI[ OLAN COCUKLARIN* ISLEVLERI, ETKINLIKLERI VE YASAMA
KATILIMLARI iCiN GEREKLI OLAN HIZMETLER

o
*Var” ya da "Yok”

(Bl glsTenn deteklenmns s sty on ke destel (il ozel et

VL ONAY

"Bi-l!'dun nkmmmapmmmnﬁnw'nmh

Oasy verem heldm

Ads seyada

Uzmanhk alam

Imza ve kageai

1. COZCER hekimi

2, Uzman helam

3. Uzman beldm

4. Urmam heldm

5. Bashekim

~ *Balmm VI da Dir orzan ya a sstem dgiendiren 62¢] Eereksmim AlAN i(i0 KIT0l, 0 Eeraicisim alamm

lgdendiren 8¢ urman belam ile olujturalabilir.



Ek-6:

ESKR, G-ESKR, C-COZGER ve

184

B-COZGERin

Karsilastirnlmasi

Ads soyadu:

Yage

aypl

Tam:

IIL RAPORUN SURESI :

Yan ile yil olarak yazmmz. Siirekli ise “siireldi” yazarak belirtiniz.

Ozel gereksinim alanlar

ESER

G- ESKR

C-COZCER B-COZGER

L Aﬂujl—mnnmnlnp

%

o

i

hastaliklan

-deﬁ;lth}lﬂl

B R P
Ei’

7. Enﬁks:ymhstahkhn

8. Genitoinner sistem/cesralu

9. Gomme islevi
Toarel

10.

11. Hematolopn i

I2. Isitme islevi-kulak burun bogaz
hastaliklar

13, Kahtsal-dogmalik

14. Kalp. dolaim sisterm

.0 DUZEYT:

OZEL GERERSINIMI YORIUR o

(23 5zel gerehsinim alanmdan belirtilen en st diizeyi isaretleyiniz)
o Ozel gereksinimi var (OGV)=1
o Belirgin 6zel gereksinimi vardir (BOGV)=2
I:IOalh);ul ga'elismrud:r(OKGV)-3
V.0OZEL mnﬂ OLAN COCUHSLE\IIRI ETKINLIKLERI VE YASAMA KATIT AT ART ICIB
GEREKLI OLAN HIZAETLER*

" OZEL GEREKSINIA 1,

Cerelsing
“Var™ ya da “Yok”
yazmmiz.

Eymﬂmﬂ

*Béliim II’de en az bir alanda belirlenen 1-3 diizeyde gerelsinimler icin gereken hizmetlerin timi Bokim IV te
mutlaka kodlannmahdsr,
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OZGECMIS
I. Bireysel Bilgiler
Adr : Iclal
Soyadi : Ayranci Sucakl
Dogum Yeri ve Tarihi :Iskenderun, 1975
Uyrugu: :Tiirkiye Cumhuriyeti
Medeni Durumu : Evli

Iletisim Adresi ve Telefonu : Ovegler 1066. Cadde, numara 32/4
Cankaya/ANKARA, +903124738930

II- Egitimi

Uzmanlik Egitimi:2001-2006 Dicle Universitesi Cocuk Saghg ve Hastaliklar1 A.D
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