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Ozet

Giiniimiizde, toplumumuzun birgok kesimine dokunan ve 6zellikle de hassas
bir konu olan 6zel gereksinimli ¢ocuklarin egitim hizmetlerine erigimindeki
zorluklar, izerine titizlikle diistiniilmesi ve ¢oziim {iretilmesi gereken bir alan
olarak kargtmiza gikmaktadir. Ozel gereksinimli ¢ocuklar, toplumumuzun
en degerli varhklar: arasinda yer alir. Ancak, saglik ihtiyaglari, 6zellikle 6zel
bakim gerektiren durumlarda genellikle standart hizmetlere uyum saglamakta
zorlanan 6zel gereksinimli ocuklar igin karmagik bir yapiya sahiptir. Bu uyum
agamasinda yapilan aragtirmalarla ve faydali olmasi agisindan biitiinciil izlem
modeli kargimiza ¢ikmaktadir. Biitiinctl izlem modeli kavrami ilk olarak
1960’larda kronik hastaliklar1 olan gocuklarin izlemini yapan gocuk hekimleri
arasinda ortaya ¢ikmistir Amerikan Pediatri Akademisi (AAP) tarafindan
1967 yilinda kurulan “pediatri uygulamalar” komisyonunun yaymladig
raporda, 6zel gereksinimleri olan ¢ocuklarin siklikla birbirinden bagimsiz
caligan farkli hekimler tarafindan izlendigi, izlemi yapan hekimler arasindaki
isbirligi ve iletigim eksikliginin ¢ocuklara verilen hizmetlerde tekrarlamalar ve
aksamalar yarattig: bildirilmistir. yilinda bu AAP Kurulu tarafindan bir kitapta
yaymlanmugtir Amerikan Pediatri Akademisi biitiinciil izlem modeli ¢aligma
Grubu 1992°de kurulmugtur ve 1992°de yaymladiklar: bildiride, gelisimsel
riskleri ve ©zel gereksinimleri olan gocuklara saghk hizmeti veren tiim
cocuk hekimlerinin Biitiinciil Izlem Modelini uygulamalarina yerlestirmeleri
istenmigtir. Biitiinciil izlem modeli uygulamalart saglik bakiminda her
cocugunda daha cabuk mobilize olmasini da saglayarak hem kendilerinin
hem de ailelerin yasam kalitelerini de arttirdigy literatiirde belirtilmektedir.

1 Dr Ogr. Uyesi, Hakkari Universitesi, Saglik Bilimleri Fakiiltesi, Hemgirelik Boliimii,
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Bu da biitiinciil izlem modelinin 6énemini olugturmaktadir. Bu ¢aligmanin
amaci Ozel saglik bakimina ihtiya¢ duyan 6zel gereksinimli ¢ocuklarin genel
olarak kargilagtig1 problemler ve biitiinciil izlem modeli ile ele almarak daha
kaliteli saglik hizmetleri alinmasini saglamaktir.

Giris

Ozel saglik bakimi ihtiyaglar1 olan 6zel gereksinimli olan gocuklar; kronik
tiziksel, gelisimsel, davranigsal veya duygusal bir rahatsizlig1 olan veya bu
rahatsizlik igin artmus risk altinda olan ve ayrica genel olarak ¢ocuklarin ihtiyag
duydugundan daha fazla tiirde veya miktarda saglik hizmetine ihtiya¢ duyan
gocuklar olarak tanimlanir (McPherson ve ark., 1998). Saghk hizmetleri,
ekonomik ve politika perspektiflerinden 6nemli bir niifustur. Durumlarryla
ilgili sinirlamalara ek olarak, zihinsel ve davranigsal saglik sorunlart (Chernoff
ve ark., 2002; Newacheck ve ark., 1991) dinlenme veya istirahat giinleri ve
okul devamsizlik giinleri kargilanmamig saghk bakimi ihtiyaglar1 (Mitchell
ve ark., 2001; Newacheck ve ark., 1998) ve planlanmamis yogun bakim
tnitesi yatiglar1 (Dosa ve ark., 2001) agisindan yiiksek risk altindadirlar.
Ozel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmak aile iizerinde de etkiye sahiptir.
Ekonomik olarak, 6zel gereksinimli olan gocuklarinin tiim ¢ocuklara oranla

ilgili saglik bakim maliyetlerinin yarisindan fazlasini olugturdugu tahmin
edilmektedir (Neff ve Anderson, 1995).

Saglik Bakim Hizmetleri Nedir?

Bireyin sagligini korumak, yiikseltmek, yeniden saghgimna kavusturmak
amactyla saglik ve sosyal hizmetlerin profesyonel diizeyde veya aile bireyleri
tarafindan bireylere verilen hizmettir (T.C Saglk Bakanligi, 2019).

Ozel Gereksinimli Cocuklar Kimdir?

Ozel gereksinimli  bireyler, bedensel Ozellikleri ve/veya 6grenme
yetenekleri normdan (alunda ve istiinde olabilir) oldukga farklilagan
bireylerdir (Akgamete, 2010). Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligine
(Resmi Gazete, 2012) gore Ozel gereksinimli bireyler; zihinsel yetersizligi
olan bireyler, dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu olan, dil ve konugma
giigliigii olan, duygusal ve davranig bozuklugu olan, isitme yetersizligi olan,
ortopedik yetersizligi olan, otizmli, serebral palsili, siiregen hastaligi olan
ve iistiin yetenekli bireyler seklinde siniflandirilmistir. Down sendromu gibi
sendromlarla dogan gocuklarin saghk sorunlari, geligimsel gecikmeler ve
engeller agisindan riskleri olan ¢ocuklarin riskleri olan ¢ocuklar farkli saglik
modelleri ile izlenmesi 6zellikle son yillarda biitiinsel izlem modeli 6n plana
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¢tkmaktadir (Homer ve ark., 2008; Council on Children with Disabilities,
2007).

Biitiinciil Izlem Modeli

Biitiinciil Tzlem Modeli ¢ocuklarin bedensel ve psikososyal, gelisimsel
saghk durumlarinin izlenmesi desteklenmesi ve uygun tedavilerin saglanmasi
igin gereken tiim koruyucu ve tedavi edici hizmetlerin ayn1 kurumda, ayni
ckip tarafindan, ayn1 mekanda, ayni “catr altinda” verilmesini saglayan saghk
hizmeti modelidir (Eras ve ark., 2011).

Ozel Gereksinimli Cocuklarin Yayginhg:

Ozel gereksinimli ¢ocuklarin  epidemiyolojik tahminleri, engellilik
tanimlamasina ve Olglitlerine gore 6nemli derecede degismektedir. Kiiresel
Hastalik Yiikii Aragtirmasinda 0-14 yag grubundaki “orta veya agir engelli”
fertlerin sayis1 93 milyon olarak tespit edilmistir (%5.1); bu grupta yer alan
bireylerin 13 milyonu ise agir engelli seklinde tanimlanmugtir (%0.7). BM
Cocuk Fonunun 2005 yili tahminleri dogrultusunda diinya genelinde 18 yag
altr engelli gocuk sayist 150 milyon civarindadir (UNICEE 2005).

Tiirkiye Istatistik Kurumu (TUIK) tarafindan en son 2011 yihinda
gergeklestirilen “Niifus ve Konut Sayimi,” iilkemizde engelli kigilere iliskin
genel bilgilerin elde edilmesinde kullanilan kaynaklardan biridir. 2011
Niifus ve Konut Aragtirmasi, engellilik tanimi ve smiflandirmasinda yeni
yaklagimlar1 igermekte olup, engellilik durumunu tibbi yaklagimdan ziyade
fonksiyonlardaki sinirliliklara odaklanarak degerlendirmigtir. Bu sinirhiliklar
arasinda gorme, duyma, konugma, Ogrenme/basit dort iglem yapma,
hatirlama/dikkatini toplama, hareket giigliigii gibi alanlar yer almaktadir.
Arastirma, bu alanlardan en az birisinde ¢ok zorluk yagadigini ya da higbir
sekilde yapamadigini ifade eden kisileri engelli olarak tanimlamugtir (Engelli
ve Yagh Hizmetleri Midiirliigii, 2023).

Ozel Gereksinimi Olan Cocuk ve Aile

Alle, bireyin yagaminda beslenme, bakim, sevgi, duyussal gelisme, egitim,
kiiltiirel ve etik degerleri edinme, saghkli mental geligim gosterme gibi temel
ihtiyaglarin giderildigi birincil konumda bulunan yerdir. Temel davranig
kaliplar1, sosyal etkilesim kurallari, roller ve aligkanliklar gibi birgok beceri,
giinliik iligkiler iginde ailede 6grenilir. Bu nedenle aile, gocuk igin bu beceri
ve yetilerin altyapisinin olugturuldugu ilk ve 6nemli bir yerdir (Yavuzer,
2001). Ozel gereksinimleri bulunan gocuga sahip olmak, onunla yasamak
ve onunla ilgilenmek aile tiyelerinde yiiklenme (Burden) duygusu meydana
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getirmektedir. Yiiklenme, bakim verenin yani 6zel gereksinimi olan ¢ocukla
ilgilenenin bu ¢ocuga yonelik bakimlart gergeklestirirken yasadigi/hissettigi
Oznel algilar veya kigisel tepkileridir. Yiiklenme, bakimin ve ilgilenmenin
bir neticesi olarak bakim veren anne/babanin algiladig: hissiyati, fizyolojik
saglig, sosyal hayati ve ekonomik durumunu kapsamaktadir (Chou, 2000).
Normal gelisen ve 6zel gereksinimleri olmayan bir ¢ocugu biiyiitmek aileye
mali agidan bir yiik olugtururken, 6zel gereksinimleri bulunan ¢ocuklarin
bityiitiilmesinde ailede maddi yonden daha fazla biiyiik yiik olugmaktadur.
Bu yiik aileye ekonomik yiiklenme ve ardindan duygusal yiiklenme olarak
yansimaktadir. Ozel gereksinimli gocuk igin egitim kadar saglik bakim
hizmetlerinden kadar da pahali ve masraflidir (Yildirim Sar1, 2007).

Ozel Saglik Bakimina Thtiyag Duyan Ozel Gereksinimli Gocuklarin
Genel Olarak Karsilastigi Problemler

Saglik hizmetlerinde ve saglik hizmeti veren kurum ve kuruluglarda
sunulan her hizmet, engelli bireyler ve aileleri tizerinde diger bireylerden
daha fazla etkiye sahiptir, ¢iinkii engellilik, saghk hizmeti ahminin sikligs ile
dogrudan iligkilidir (Durduran ve Bodur, 2009). Karip’in (2016) aktarimina
gore, ozel gereksinimli bireylerin saglik hizmetindeki ihtiyaglarini sekiz
temel baslik altinda 6zetlemek miimkiindiir. Engelli olmayan bireylere gore

sunulan hizmetler su gekildedir (Dejong ve ark., 2002)

Sayilike Sorunlarmmn Inceliklyzi: Engelli bireyler, engelleri nedeniyle bast
varalari, idrar yolu enfeksiyonlart gibi saglik sorunlarina daha fazla maruz
kalabilir.

Esit Olanaklara Sabip Olmama: Engelli bireyler, saglik hizmetlerinin
stirekliligi ve koruyucu hizmetler agisindan egit olanaklara sahip degildir.
Ornegin, hareket konusunda engeli olan bir kisi, egzersiz yapma konusunda
diger bireylerle ayn1 olanaklara sahip degildir.

Kronik Hastaliklarin Dahba Fazia Yasanmas:: Engelli bireyler, yasamlarinin
erken doneminde engelli olmalar1 nedeniyle diger bireylere gore daha fazla
kronik hastalik yasayabilir.

Eslik Eden Fonksiyon Kayiplari: Engelli bireyler, engelliliklerinden
kaynaklanan yeni saghk sorunlarina bagl olarak eslik eden baska fonksiyon
kayiplarint daha fazla yagayabilir.

Karmagiklk ve Uzun Siiveli Tedaviler: Engelli bireylerin saglk sorunlarina
yonelik tedaviler, genellikle daha karmagik veya daha uzun siirelidir, ¢iinkii
mevcut fonksiyon kayiplari iyilegme siirecini olumsuz etkileyebilir.
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Siivegen Rub Saylyjr Hastaliklary: Engelli bireyler, bazi durumlarda yagam
boyu ilagh tedaviye ihtiya¢ duyan siiregen ruh saglig: hastaliklar1 gibi 6zel

saghk durumlarina sahip olabilir.

Yardimer Tibbi Malzemelere Gereksinim: Engelli bireyler, yasamlari
boyunca kullanabilecekleri ortez veya tekerlekli sandalye gibi yardimcr tibbi
malzemelere ihtiyag duyabilir.

Uzun Siiveli Biveysel veya Tibbi Hizmetlere Gereksinim: Engelli bireylerin,
uzun siireli bireysel veya tibbi hizmetlere olan gereksinimi diger bireylerden
daha fazla olabilir.

Bu durumlar goz 6niine alindiginda, saglik hizmetlerinin engelli bireylerin
ozel ihtiyaglarina duyarh bir sekilde planlanmasi ve sunulmasi 6nemlidir.
Bu, saglik sistemlerinin ve saglhk profesyonellerinin engelli bireylere yonelik
daha etkin ve egitlikgi bir hizmet sunmasina katki saglayabilir (Ates, 2024).

Baskalarina Bagimhilk, Bagumsiz Olamama ve Destek Eksikligi: Engelli
bireyler engelin gesidi ve diizeyine gore degisen boyutlarda saglik hizmetine,
bakima gereksinim duymaktadir. Ancak engelli bireylerin diger bireylere
olan bagimliliklar1 (gogunlukla aileler, akrabalar, arkadaslar veya kendilerine
bakmakla ytikiimlii diger bireyler) ve destek eksikligi saglik hizmeti ve bakima
erisgimle ilgili bazi sorunlar yasamalarina neden olmaktadir. Bu bagimlilik
engelli bireylerin saglik hizmeti ve bakima yeterli diizeyde ve zamaninda
erigimini olumsuz yonde etkilemektedir (Ordway ve ark., 2021; Harrison
ve ark., 2020).

Saghk  Hizmeti Kaynaklarmmn Yetersizligi:  Engelli bireyler engelli
olmayan bireylere oranla sosyal, gevresel ve sistem diizeyindeki faktorlerden
kaynaklanan saglik esitsizliklerini daha fazla yagamaktadirlar. Saglik hizmeti
ve bakim kaynaklarindaki yetersizliklere bagl olarak engelli bireylerin saglik
hizmetine erigebilirliginin azaldig1, tarama, 6nleme ve bakim hizmetlerinde
engellerle kargilagtiklar1 belirtilmektedir (Harrison ve ark., 2020; Vaughan
ve ark., 2020).

Ulasim ve Fiziksel Cevre: Engelli bireyler i¢in erisilebilirlik, sosyal yagama
katilmanin ve bagkalarina bagimli olmadan yagamanin temel kogullarindan
birini olugturmaktadir. Engelli bireylerin erisilebilirlikle ilgili yasadiklar:
sorunlarin baginda da saghik hizmeti ve bakima erigim, ulagim ve fiziksel
cevreyle ilgili yasadiklari sorunlar gelmektedir. Engelli bireylerin bagimsiz ve
diger bireylerle esit bir sekilde saghk hizmeti ve bakima erisiminin saglanmasi
igin ulagim ve fiziksel gevrenin getirdigi engellerin ortadan kaldirilmasi
gerekmektedir ((Harrison ve ark., 2020).
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Ozel Saglik Bakimina Thtiyag Duyan Ozel Gereksinimli Gocuklarin
Biitiinciil Izlem Modelinin Faydalar

- e F
Cocuklann Ihtiyacina Cocuklar icin gerekli Saghk hizmetlerinde
anelik izlemy an saghk hizmetleri icin gbrev alan tlim uzmanhk
Y olu turulmapm aileye yol gosterici alanlanyla iletigsim
¥ olmak kurulmasini saglamak.
Saglik kaynaklarinin Cocugun fiziksel, Cocugun ve ailesinin
gereksiz kullanimini duygusal saghgini ve yasam kalitesini
onlemek huzurunu saglamak. arttirmak.

Sekil.1. Biitiinsel izlem modelinin faydalar: (Council on Childven with Disabilities
Care Coordination in the Medical Home, 2005)

Coculelarin Thtiyacina Yonelik Izlem Plans Olusturulmasi: Ozel gereksinimli
olan gocuklarin izlemin siirekliligi sayesinde aile, gocuk ve hekim arasinda
kurulan saglam iligkiye bagl olarak verilen saglik hizmetinin kalitesinin
arttig1 vurgulanmaktadir (Inkelas ve ark., 2004).

Cocuklar Igin Gerekli Saghk Hizmetleri Igin Aileye Yol Gosterici Olmak:
Bu kapsamda aile merkezli bakim 6nemlilik olugturmaktadir. Aile merkezli
hizmet modeli, saghk hizmeti ile ocuk ve ailesine verilen duygusal, sosyal ve
gelisimsel destegin birbirini tamamlayan unsurlar olmasi temeline dayanir.
Bu modelin temel amaci ¢ocuklar ve ailelerin saglik ve gelisimini saglayan
giigli yanlarini ortaya ¢ikarmak; bu Ozellikler tizerinde yogunlagarak
¢ocugun bakimi ve gereksinimlerinin kargilanmasi konusunda ailenin
kendi deneyimlerini kullanarak fikir iiretmesini ve yetkin olabilmesini
desteklemektir (American Academy of Pediatrics Committee on Hospital
Care, 2003).

Sajilk  Hizmetlerinde Givev Alan Tiim Uszmanhk Alanlaryln etisim
Kurulmasim Sayjlamak: Saghk izlemi ve hizmeti gocugun bulundugu toplum
kosullarinda uygulanabilir olmahdir. Aileler ¢ocuklarinin her gereksinimi
oldugunda hekimleri ile iletigim kurabilmelidir (Medical Home Initiatives
tor Children with Special Needs Project Advisory Comittee, 2002).

Saglik Kaynaklarimn Gerekisiz Kullanmmm Onlemek: Ozel gereksinimli
gocuklar igin gerekli olan saglik kaynaklari kullanilmali gereksiz kullanimdan
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kaginilmali, tutarli bir sekilde saglik hizmetlerinden yararlanma oldugu
stirece bakim kaliteside artacaktir (Lotstein ve ark., 2005).

Cocujun Fiziksel, Duygusal Soyjlypine ve Huzurunu Sagjlamak: Cocugun
ve ailenin yararmin gozetildigi sozel ve sozel olmayan yollarla onlara ifade
edilmelidir. Hekim ailenin duygularini anlamaya ve ailenin bakig agisindan
olaylar1 degerlendirmeye 6zen gostermelidir (Eras ve ark., 2011).

Cocugun ve Ailesinin Yoasam Kalitesini Artturmak: Cocuk ve ailenin izlem
sonuglarinda iyilesme; ¢ocuk ve ailenin saglik izlemi ile ilgili memnuniyetinde
artig; saghk personelinin memnuniyetinde artig; ¢ocuk ve ailenin tedaviye
uyumunda artig; gereksiz hastane bagvurularinin ve hastane yatiglarinin
azalmast ile birlikte saglik harcamalarinda azalmaj; koruyucu saglik hizmetleri
ve diger saglik kaynaklarinin daha etkin kullanimini saglamaktadir (Denboba
ve ark., 2006).

Sonug ve Oneriler

Ozel saglik bakimmna ihtiyag duyan 6zel gereksinimli ¢ocuklarin genel
olarak karsilagtig1 problemler ve biitiinciil izlem modeli; gelisimsel sorunlarin
ve saglik sorunlarinin geligmesi igin yiiksek risk tagiyan preterm bebekler,
kronik hastalig1 olan ¢ocuklarda sorunlarin sikliginin azaltilmasini, erken tani
ve tedavisinin saglanmasini, gocuklar ve ailelerinin saglik hizmetlerinden daha
iyi faydalanabilmesini saglayacak bir model oldugunu diistindiirmektedir.
Diinya genelinde sadece 6zel gereksinimli ¢ocuklarin degil diger normal
gelisen ¢ocuklarinda biitiinciil izlem modelinden faydalanmasi saghk
hizmetleri almalarinda bakim kalitesini de yiikseltecektir.
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