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Exper�ence D�fferences Reported By The Fam�l�es Of Ch�ldren W�th Spec�al Needs Who Had D�sab�l�ty El�g�b�l�ty Report And Report For 

Ch�ldren W�th Spec�al Needs 

Engell� Sağlık Kurulu Raporu (Eskr) Olan Çocukların A�leler�n�n Çocuklar İç�n Özel Gereks�n�m Raporu (Çözger) Sürec�nde B�ld�rd�ğ� 

Deney�m Farklılıkları
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ÖZET
AMAÇ: Engell� Sağlık Kurulu Raporu (ESKR) Yönetmel�ğ� b�l�msel, hukuk� ve et�k sorunları 
ve çocukları er�şk�nlerle aynı yöntemle değerlend�rmes� neden�yle kaldırılmış, Çocuklar �ç�n 
Özel Gereks�n�m Raporu (ÇÖZGER) Yönetmel�ğ� yürürlüğe g�rm�şt�r. Her �k� Yönetmel�k �le 
rapor almış çocukların a�leler�n�n deney�m farklılıkları b�l�nmemekted�r.

GEREÇ VE YÖNTEM: Kes�tsel desendek� araştırmaya 20.02.2019-20.07.2019 tar�hler� 
arasında Ankara Ün�vers�tes� Tıp Fakültes� Çocuk Sağlığı ve Hastalıkları Anab�l�m Dalı 
Gel�ş�msel Ped�atr� B�l�m Dalı'nda (AÜGPBD) ÇÖZGER, önces�nde ESKR raporu alan 
çocukların a�leler� dah�l ed�lm�ş, ÇÖZGER aldıktan üç ay sonra araştırmacı tarafından a�le 
telefon �le aranarak ÇÖZGER ve öncek� ESKR süreçler�ndek� deney�mler� yarı-
yapılandırılmış b�r görüşme �le öğren�lm�şt�r.

BULGULAR: Araştırma süres�nce AÜGPBD'da ÇÖZGER düzenlenen 661 çocuktan 
110'unun daha önce ESKR's� olup a�les�ne ulaşılan 104 (%94,5) çocuk araştırmanın 
örneklem�n� oluşturmuştur (%53,8 kız, yaş ortancaları:4,7 yıl, dağılım:8 ay- 17,7 yıl). 
Çocukların %99'unun farklı s�stemlerde kron�k hastalığı bulunmaktadır. Çoğu annen�n 
(%73,1) eğ�t�m düzey� 12 yılın altında ve çalışmamaktadır (%77,9). A�lelerden %68,3'ü 
ESKR, %9,6'sı ÇÖZGER �le �lg�l� sorun yaşadığını b�ld�rm�şt�r. ESKR sürec�nde sorunların 
nedenler�n� a�leler�n %35,6's� rapor sürec�n�n uzunluğu, %33,7's� ESKR yönetmel�ğ�nde 
çocukların tanısının bulunmaması %20,2's� “ağır engell�” tanımıyla çocuğunu 
damgalanmış h�ssetmes�, %9,6'sı çocuğunun yaşının küçük olması neden�yle gel�ş�m�n�n 
değerlend�r�lmemes�, %6,7's� hastane sekreteryasının konsültasyonlara karar vermes� 
olarak b�ld�rm�ş; %19,2's� ESKR'ye yasal olarak �t�raz etm�şt�r. ÇÖZGER sürec�nde a�leler�n 
%4,8'� ÇÖZGER'dek� gereks�n�m düzeyler�n�n rehberl�k araştırma merkezler� (RAM) ve 
%3,8'� kaymakamlıkta anlaşılmaması, %2,0'ı rapor sürec�n�n uzunluğu ve %1,0'ı RAM e-
rapor s�stem�nde gereks�n�m düzey�n�n görülmemes�n� sorun b�ld�rm�şt�r. Örneklem�n 
%37,5'� daha önce ESKR �le araçta verg� �nd�r�m�, engell� aylığı g�b� sosyal haklardan 
yararlanamıyorken ÇÖZGER �le bu haklara ulaştığını b�ld�rm�şt�r.

SONUÇ: Araştırmamız özel gereks�n�m� olan çocuklar ve a�leler�n�n ESKR Yönetmel�ğ� 
dönem�nde öneml� sorunlar yaşadığını ve ÇÖZGER Yönetmel�ğ� �le öncek� yönetmel�kte 
saptanan sorunların tamamına yakını ortadan kalktığını göstermekted�r. ÇÖZGER 
sürec�ndek� az sayıda sorun bu alandak� sağlık çalışanları, RAM ve yerel yönet�mler�n b�lg� 
yeters�zl�ğ�ne �şaret etmekte, ac�l olarak gerekl� düzenlemeler�n ve eğ�t�mler�n yapılması 
gerekmekted�r.

Anahtar kel�meler: Özel gereks�n�ml� çocuklar, engell�l�k, çocuk, Çocuklar �ç�n Özel 
Gereks�n�m Raporu, Engell� Sağlık Kurulu Raporu

ABSTRACT
INTRODUCTION: The Disability Eligibility Report (ESKR) Regulation, which is used to 
evaluate adults as well as children and causes many scientific, legal and ethical problems, 
has been repealed and replaced by the Report for Children with Special Needs (ÇÖZGER) 
Regulation. Experience differences of families of the children who have experienced 
reports with both regulations are unknown.

MATERIAL AND METHOD: In the cross-sectional study, children with special needs who 
had had previous ESKR report and were provided ÇÖZGER at Ankara University School of 
Medicine, Department of Pediatrics, Developmental Behavioral Pediatrics Division 
(AUDBP) between 20.02.2019 and 20.07.2019 were included. Three months after 
receiving ÇÖZGER, the families were phone called by a researcher and their experiences 
in ÇÖZGER and previous ESKR processes were learned through a semi-structured 
interview.

RESULTS: Dur�ng the study per�od of 661 ch�ldren who were prov�ded ÇÖZGER at AUDBP, 
110 had ESKR before and of these 104 (94.5%) fam�l�es prov�ded consent for the study and 
compr�sed the sample (53.8% g�rls, med�an age: 4.7 years, m�n�mum:8 months, 
max�mum: 17.7 years). N�nety n�ne percent of ch�ldren have chron�c d�seases. Most 
mothers (73.1%) had less than 12 years of educat�on and were housew�ves (77.9%). Most 
of the fam�l�es (68.3%) reported that they had problems w�th ESKR and 9.6% w�th 
ÇÖZGER. The reasons for the problems related to ESKR process were reported by the 
fam�l�es as the lengthy report�ng process �n 35.6%, lack of d�agnos�s of the�r ch�ldren �n the 
ESKR regulat�on �n 33.7%, st�gmat�zat�on due to “severely d�sabled” defin�t�on �n ESKR �n 
20.2%, not be�ng prov�ded a developmental assessment due to young age �n 9.6%, and 
the fact that dec�s�on of consultat�ons was made by secretar�at �n 6.7%. Of all fam�l�es, 
19.2% legally objected to the ESKR. 

Dur�ng the ÇÖZGER process the problems encountered by the fam�l�es were as follows: 
4.8% reported that the�r ch�ldren's' needs �n ÇÖZGER were m�sunderstood �n educat�onal 
assessment system and 3.8% were m�sunderstood �n the local government, 2.0% 
reported that the ÇÖZGER process was lengthy and 1.0% reported that educat�onal 
system could not reach the�r assessment results through e-report system. Wh�le 37.5% of 
the sample could not benefit from soc�al r�ghts such as tax reduct�on and d�sab�l�ty salary 
w�th ESKR, they reported that they obta�ned these r�ghts w�th ÇÖZGER.

CONCLUSION: Our research shows that ch�ldren w�th spec�al needs and the�r fam�l�es 
exper�enced s�gn�ficant problems dur�ng the per�od of the ESKR Regulat�on, and almost all 
of the problems encountered �n the prev�ous regulat�on have resolved w�th the ÇÖZGER 
Regulat�on. Wh�le the few problems exper�enced �n the ÇÖZGER process reveal the 
�nsuffic�ent knowledge of health profess�onals, educat�on system, local governments and 
adm�n�strat�ons �n th�s area, necessary regulat�ons and tra�n�ngs are urgently needed to 
overcome these few problems.

Keywords: Ch�ldren w�th spec�al needs, d�sab�l�ty, Ch�ld, Report for Children with Special 

Needs, Disability Eligibility Report 
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GİRİŞ
Özel gereks�n�m� olan çocukların ve a�leler�n�n hak ve olanaklarına ulaşma 
sürec�nde yaşadıkları deney�mler bu çocukların ve a�leler�n�n sağlığı, �y�l�k hal�, 
gereks�n�mler�n�n karşılanması ve yaşama katılımını etk�leyeb�lmekte olduğu 

1,2�ç�n önem taşımaktadır.  Ülkem�zde 20 yıldan uzun süre özel gereks�n�mler� 
olan çocukların haklarına ulaşmaları �ç�n kullanılmış olan Engell� Sağlık Kurulu 
Raporu (ESKR) Yönetmel�ğ�n�n b�l�msel, hukuk� ve et�k sorunları neden�yle 20 
Şubat 2019'da Çocuklar �ç�n Özel Gereks�n�m Raporu (ÇÖZGER) Yönetmel�ğ� 

1,3yürürlüğe g�rm�şt�r.  Her �k� Yönetmel�kle rapor almış çocukların a�leler�n�n 
rapor sürec� ve sonrasındak� deney�m farklılıkları b�l�nmemekted�r.

Özel gereks�n�m� olan çocuklar kron�k bedensel hastalığı, gel�ş�msel, 
davranışsal ya da duygusal zorluğu ya da r�sk� olan ve yaşıtlarının 
gereks�n�mler �n�n ötes�nde gereks�n�mler �  olan çocuklar olarak 

4,5tanımlanmıştır.  Amer�ka B�rleş�k Devletler� Centers for D�sease Control and 
Prevent�on (Hastalık Kontrol ve Önleme Merkez�, CDC) ver�ler�ne göre 2014-
2018 yılları arasında yapılan b�r çalışmada 3-17 yaş arasındak� çocukların 

6%17's�n�n özel gereks�n�mler� oluduğu bulunmuştıur.  Türk�ye İstat�st�k Kurumu, 
Sağlık Araştırması 2020 ver�ler�ne göre Türk�ye'de göre 2-14 yaşta görme, 
�ş�tme, öğrenme ya da hareket alanlarında özel gereks�n�mler� olan çocukların 

7sıklığı %8,2 bulunmuştur.  Türk�ye'den erken çocukluk dönem�ndek� 
çocukların gel�ş�msel r�sk etmenler�n� ortaya koyan kapsamlı b�r araştırmada 
�se 6-42 aylık çocukların %29'unun en az b�r gel�ş�m alanında gel�ş�msel 

8gec�kmes� bulunmuştur.  Sıklığı bu kadar yüksek olan özel gereks�n�mler� olan 
çocukların en �y� potans�yel�ne ulaşması �ç�n en erken dönemden �t�baren 
yaşıtlarından farklı olan gereks�n�mler�n� karşılayacak hak ve olanaklara 
ulaşması gerekmekted�r. Özel gereks�n�m� olan er�şk�n, ergen ve çocukların 
eğ�t�m, rehab�l�tasyon ve sosyal alanlardak� hak ve olanaklara ulaşması �ç�n 
“pasaport” n�tel�ğ� taşıyan “Engell� Sağlık Kurulu Raporu'nun (ESKR) 
düzenleme �lkeler�n� 21 yıl boyunca “Özürlülere Ver�lecek Sağlık Kurulu 

9,10Raporları Hakkında Yönetmel�k” bel�rlem�şt�r.  Engell� Sağlık Kurulu 
Yönetmel�ğ�n�n kullanılmasından kaynaklanan c�dd� b�l�msel, hukuk� ve et�k 
sorunlar Un�ted Nat�ons Ch�ldren's Fund (UNICEF) tarafından basılan b�r 

11k�tapta derlenm�şt�r.  B�l�msel sorunların başlıcaları, özel gereks�n�m� olan 
çocuklara tümüyle tıbb� model kapsamında yaklaşılması, ayrıca b�l�msel 
�lkelere uygun olmayan “engel oranı” kavramı �le engel�n ölçülmeye çalışılması, 
ESKR Yönetmel�ğ�'n�n “engel oranı cetvel�n�n (EK-2)'' b�l�msel dayanağı, kanıtı 

1ve geçerl�l�ğ� bulunmamasıdır.  Hukuk� olarak B�rleşm�ş M�lletler İnsan Hakları 
ve Çocuk Hakları Sözleşmeler�, Türk�ye Cumhur�yet� Anayasası �le ESKR 

11-13Yönetmel�ğ� arasında aykırılık teşk�l eden uygulamalar saptanmıştır.  
B�rleşm�ş M�lletler Çocuk Hakları Sözleşmes�n�n “Engell� Çocuklar” başlıklı 7. 
maddes�nde, taraf devletlere, engeller� olan çocukların tam katılımını ve temel 
haklardan d�ğer çocuklar �le eş�t şartlarda yararlanmalarını sağlamak �ç�n tüm 

12önlemler� alma yükümlülüğü yüklet�lm�şt�r.  Bebekl�k dönem�nde olup rapor 
alınamaması, tanısı neden�yle ESKR düzenlenememes� ya da engel oranının 
eks�k tesp�t ed�lmes� g�b� nedenlerle ESKR Yönetmel�ğ�ne göre düzenlenen 
raporlar �le çeş�tl� haklarından yararlanamayan çocukların olması uluslararası 
sözleşmelere ve Türk�ye Cumhur�yet� Anayasasında düzenlenen eş�tl�k �lkes�ne 

1aykırılık teşk�l etmekted�r.  Et�k olarak özel gereks�n�m� olan çocuğa ver�len 
14“engell�” ya da “özürlü” belges� çocuk ve a�le �ç�n damgalayıcıdır.  Ayrıca 

a�leler�n çocuklarının sağlık durumunu, hastalığını ya da özel gereks�n�m�n� 
�sted�ğ� ölçüde, �sted�ğ� makamlara b�ld�rme, �stemed�ğ� ve onamı olmayan k�ş�, 
kurum ya da makamlara bunu b�ld�rmeme hakkı vardır. Y�ne ESKR 
Yönetmel�ğ�nde özel gereks�n�mler� olan çocuk ve a�leler, gereks�n�m ve 
haklarına ulaşmada etk�n b�reyler olarak değ�l, pas�f “hastalar” olarak 
görülmekte, b�rey�n b�lg�lend�r�lmes�, kararlara katılımı ve onamı konusu yer 

1,10almamaktadır.  Ülkem�zde özel gereks�n�m� olan 156 çocuk �le yapılan b�r 
çalışmada ESKR yönetmel�ğ�nden kaynaklanan sağlık, eğ�t�m, rehab�l�tasyon 
ve sosyal alanlarındak� karşılanmamış gereks�n�mler araştırılmış ve raporun 
çıkarılamaması, geç çıkarılması, eks�k/yanlış çıkarılması neden�yle h�zmete 

2ulaşılamaması %45 sıklıkta saptanmıştır.

Bu sorunlar neden�yle gel�şt�r�len b�l�m ve hukuk temell� b�r model olan 
ÇÖZGER, özel gereks�n�mler� olan çocukların gereks�n�mler�n�n, sağlık, eğ�t�m, 
rehab�l�tasyon, d�ğer sosyal ve ekonom�k haklara ve h�zmetlere er�ş�mler�n�n 
sağlanması amacıyla başta A�le ve Çalışma, Sağlık, M�ll� Eğ�t�m, Mal�ye 
Bakanlıklarının ve Ankara Ün�vers�tes� Tıp Fakültes� Çocuk Sağlığı ve 
Hastalıkları Anab�l�m Dalı, Gel�ş�msel Ped�atr� B�l�m Dalı ve Gel�ş�msel Ped�atr� 
Derneğ�'n�n koord�nasyonu �le çocukla �lg�l� tüm alanlarda çalışan 19 ün�vers�te, 
eğ�t�m-araştırma hastaneler�, uzmanlık dernekler�n� tems�len toplam 115 
uzman ve akadem�syen�n çalışmaları �le gel�şt�r�lm�ş, Resm� Gazete'de 20 

1,3Şubat 2019 tar�h�nde 30692 sayısı �le yayınlanarak yürürlüğe g�rm�şt�r.  
Çocukların özel gereks�n�mler�ne �l�şk�n sınıflandırmada, b�l�msel alanyazın, 
B�rleşm�ş M�lletler Engell� Hakları Sözleşmes�, B�rleşm�ş M�lletler Çocuk Hakları 

Sözleşmes� ve Dünya Sağlık Örgütü İşlevsell�k Yet�y�t�m� ve Sağlığın 
Uluslararası Sınıflandırması (Internat�onal Class�ficat�on of Funct�on�ng 

11,12,15D�sab�l�ty and Health-ICF) esas alınmıştır.  Çocuğun kend�s�n� �zleyen 
hek�m tarafından bütüncül olarak, A�le Merkezl�l�k temel�nde, damgalamadan 
değerlend�r�lmes�ne, a�le ve çocuğun değerlend�rmeye etk�n katılımına yer 

16ver�lm�şt�r.  ÇÖZGER Yönetmel�ğ� düzenleme esaslarının 10. Maddes�n�n 2 ve 
3. Bend�nde değerlend�rmen�n “a�le merkezl�” yapılmasının gerekl�l�ğ�, 
“damgalayıcı” olmayacağı, sözlü, yazılı, davranış ya da tutum olarak ayrımcılık 
yapılamayacağı ve k�ş�sel mahrem�yet�n korunması çerçeves�nde olması 
gerekt�ğ� bel�rt�lm�şt�r. Yönetmel�kte geçen “ÇÖZGER hek�m�” çocukların özel 
gereks�n�mler�n�n değerlend�r�lmes� �ç�n eğ�t�m almış, süreç koord�nasyonu �ç�n 
başhek�m tarafından yetk�lend�r�len çocuk sağlığı ve hastalıkları ana dal ya da 

3yan dal uzmanı olarak tanımlanmıştır.  ÇÖZGER Yönetmel�ğ�ne göre çocuğun 
gel�ş�m�, bedensel yapıları, �şlevler�, etk�nl�kler� ve yaşama katılım zorluklarının 
bulunduğu alana göre gereğ�nde bey�n ve s�n�r s�stem� cerrah�s�, çocuk 
cerrah�s�, çocuk ve ergen ruh sağlığı ve hastalıkları, fiz�ksel tıp ve 
rehab�l�tasyon, göz hastalıkları, kulak-burun boğaz hastalıkları, ortoped� ve 
travmatoloj� uzmanları g�b� uzmanlar ve ayrıca çocuk gel�ş�m� uzmanı, 
fizyoterap�st, �ş uğraş terap�st� (ergoterap�st), konuşma terap�st�, odyolog, özel 
eğ�t�m uzmanı, ps�kolog ve sosyal h�zmet uzmanı g�b� uzmanlardan danışım 
�steneb�lmekted�r.

Çocukluk çağında özel gereks�n�m� olan çocuk ve a�leler �ç�n köklü ve tümden 
b�r değ�ş�kl�k olan ÇÖZGER yönetmel�ğ� sonrasında, daha önceden ESKR 
Yönetmel�ğ� �le raporu olup daha sonra ÇÖZGER yönetmel�ğ� �le raporu olan 
çocuklar ve a�leler�n�n her �k� rapor sürec�nde ve sonrasında neler 
deney�mled�kler� b�l�nmemekted�r. Bu araştırmanın amacı daha önce ESKR �le 
sonra ÇÖZGER �le rapor almış çocukların a�leler�n�n �k� farklı yönetmel�kle 
çıkarılan rapor süreçler�nde yaşadıkları zorlukları ve deney�m farklılıklarını 
bel�rlemekt�r.

GEREÇ VE YÖNTEM
Kes�tsel gözlemsel desende tasarlanan araştırmanın örneklem�ne 
01.06.2019-01.12.2019 tar�hler� arasında Ankara Ün�vers�tes� Tıp Fakültes� 
Çocuk Sağlığı ve Hastalıkları Anab�l�m Dalı Gel�ş�msel Ped�atr� B�l�m Dalı'ndak� 
(AÜGPBD) ÇÖZGER düzenlenen, bununla b�rl�kte 01.06.2019 önces�nde 
ESKR düzenlenm�ş olan ve a�leler�ne ÇÖZGER düzenlend�kten üç ay sonra 
ulaşılab�len ve a�leler� bu araştırma �ç�n onam veren özel gereks�n�mler� olan 
çocuklar dah�l ed�lm�şt�r. İlk kez ÇÖZGER düzenlenen ve daha önceden rapor 
deney�m� olmayan çocuklar araştırmaya dah�l ed�lmem�şt�r. Araştırma �ç�n 
Ankara Ün�vers�tes� Tıp Fakültes� Et�k Kurul onayı alınmıştır (karar no: İ3-76-19, 
12.09.2019).

Resm� olarak ÇÖZGER yürürlüğe g�rd�kten sonra AÜGPBD çalışanı gel�ş�msel 
ped�atr� uzmanı olan ÇÖZGER hek�m� tarafından Ankara Ün�vers�tes� Cebec� 
Çocuk Hastanes�nden rapor çıkan tüm hastalar B�yoekoloj�k Kuram ve ICF 
kapsamında, a�le merkezl� ve bütüncül yaklaşım �lkeler� �le değerlend�r�lm�ş, 
gereks�n�mler� bel�rlenm�ş, gerekl� durumlarda tetk�kler ve transd�s�pl�ner 

15,17-19yöntemlerle konsültasyonlar �stenerek ÇÖZGER sürec� yürütülmüştür.  
Araştırmaya dah�l olma kr�terler�n� karşılayan tüm çocukların a�leler�ne 
ÇÖZGER düzenlend�kten üç ay sonra, a�len�n daha önceden tanımadığı �k� 
araştırmacı tarafından telefon ed�lm�şt�r. Farklı günlerde 3 kez aranmasına 
rağmen telefona yanıt vermeyen a�leler yanıtsız kabul ed�lm�ş ve araştırmaya 
alınmamıştır. Telefon görüşmes�n�n başlangıcında a�lelere araştırmanın amacı 
anlatılmış ve araştırma �ç�n sözel onam �stenm�ş, onam veren a�lelerden daha 
sonrak� yüz yüze �zlemler�nde yazılı onam da ed�n�lm�şt�r. A�leler �le yaklaşık 20 
dak�ka süren ÇÖZGER ve öncek� ESKR süreçler�ndek� deney�mler�n� 
öğrenmeye yönel�k yarı-yapılandırılmış b�r görüşme yapılmıştır. Bu telefon 
görüşmes�nde a�lelere ESKR ve ÇÖZGER rapor süreçler�nde yaşadıkları 
deney�mler sorulmuştur. Rapora başvuru dönem�nde, raporun çıkması 
süres�nde ve sonrasında yaşanan deney�mler 10 a�le �le p�lot görüşme 
yapılarak bel�rlenm�ş; şu zorluklar ESKR ve ÇÖZGER �ç�n ayrı ve kapalı uçlu 
olarak sorulmuştur: a) hastaneden randevu almakta zorlanıp zorlanmadıkları, 
b) rapor sürec�nde g�decekler� bölümlere hastanede kurul �ç�n görevlend�r�lm�ş 
olan sekreteryanın karar ver�p vermed�ğ�, c) yönetmel�kte çocuklarının tanısının 
bulunmaması �le �lg�l� sorun yaşayıp yaşamadıkları, d) çocuklarının yaşının 
küçük olması neden� �le gel�ş�m�n�n değerlend�r�lememes� g�b� b�r sorun 
yaşayıp yaşamadıkları, e) rapor sürec�n�n yönetmel�kte bel�rt�len yasal süreden 
uzun olup olmadığı, f) rapor �le �lg�l� kend�ler�n� ya da çocuklarını damgalanmış, 
ayrıştırılmış h�ssed�p h�ssetmed�kler�, g) rapor çıktıktan sonra �t�raz ed�p 
etmed�kler�. Ayrıca açık uçlu olarak her �k� rapor sürec�nde varsa yaşadıkları 
başka zorluklar sorulmuş ve bunları açıklamaları �stenm�şt�r. Son olarak a�len�n 
her �k� rapor sürec� �le �lg�l� başka olumlu ya da olumsuz düşünce ya da 
deney�m�n�n olup olmadığı açık uçlu olarak sorulmuş ve tüm yanıtlar yazılı 
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olarak kayded�lm�şt�r. 
Çocukların tanıları �ç�n dosya b�lg�ler� kullanılmıştır. Çocuğun a�le ve çevres� �le 
�lg�l� anne ve babanın yaşı, eğ�t�m durumu, çalışma durumu, aylık gel�r� g�b� 
b�lg�ler �ç�n AÜGPBD'da rut�n olarak kullanılan, a�leler�n yazarak doldurduğu 
çocuğu ICF kapsamında değerlend�rmeye olanak sağlayan b�r araç olan 

20Gen�şlet�lm�ş Gel�ş�m� İzleme ve Destekleme Rehber� b�lg�ler� kullanılmıştır.
Ver� anal�z� IBM SPSS 20.0 paket programı �le yapılmıştır. Tanımlayıcı 
�stat�st�kler, dağılımı normal olan değ�şkenler �ç�n ortalama ve standart sapma, 
dağılımı normal olmayan değ�şkenler �ç�n med�an (m�n�mum – maks�mum), 
nom�nal değ�şkenler �se olgu sayısı ve % olarak göster�lm�şt�r. 

BULGULAR
Araştırma kapsamındak� 6 ayda Ankara Ün�vers�tes� Tıp Fakültes� Çocuk 
Sağlığı ve Hastalıkları Anab�l�m Dalı Gel�ş�msel Ped�atr� B�l�m Dalından 661 
çocuk �ç�n Çocuklar �ç�n Özel Gereks�n�m Raporu (ÇÖZGER) düzenlenm�ş olup 
daha önceden Engell� Sağlık Kurulu Raporu (ESKR) bulunan 110 çocuk 
araştırma �ç�n uygun bulunmuş, 106'sına ÇÖZGER düzenlend�kten üç ay sonra 
telefon �le ulaşılmış ve a�les� onam ver�p araştırmaya dah�l olmayı kabul eden 
104 (%94,5) çocuk araştırmanın örneklem�n� oluşturmuştur. Örneklemdek� 
çocukların çoğunluğu kız (%53,8) ve ortanca yaş 4,7 yıl (en küçük: 8 ay; en 
büyük: 17,7 yıl, %25-75= 3,2-8,8 yıl) olarak bulunmuştur. Anneler�n çoğunluğu 
çalışmamakta olup (%77,9), eğ�t�m düzeyler� 12 yıl ve altındadır (%73,1). 
Örneklem�n sosyodemografik özell�kler� Tablo 1'de ver�lm�şt�r.

Tablo-1. Örneklem�n sosyodemografik özell�kler� (N=104)

 Daha önce çıkarılan ESKR'ler�n 40'ı (%38,5'�) dış merkezden çıkarılmıştır. Kırk 
sek�z çocuğun (%46,2) daha önce �k� kez, 10 çocuğun (%9,6) �se üç kez 
ESKR's� bulunmaktaydı. 

Çocukların tamamına yakınının (103 çocuk, %99,0) kron�k hastalığı ya da 
gel�ş�msel zorluğu, b�r çocuğun �se d�l gel�ş�m�nde gec�kme tanısı 
bulunmaktaydı. 

Örneklem� oluşturan çocukların tanıları Tablo 2'de s�stemlere göre 
ayrıntılandırılmıştır.

Tablo-2. Çocuklar �ç�n Özel Gereks�n�m Raporu (ÇÖZGER) çıkarılan çocukların 
tanıları (N=104)

Tanıların arasında en sık görülen genet�k hastalıklar grubu olup (31 hasta, 
%29,8), bunların çoğunluğunu (23 hasta, %74,2) Down sendromu tanısı olan 
çocuklar oluşturmaktadır. Örneklemdek� çocukların ÇÖZGER'�nde 83'ünün 
(%79,8) b�l�şsel, 61'�n�n (%58,7) d�l, 43'ünün (%41,3) kaba hareket, 16'sının 
(%15,4) �nce hareket, 15'�n�n (%14,4) görme, 6'sının (%5,8) �ş�tme alanında özel 
gereks�n�mler� saptanmıştır. Toplamda 92 (%88,5) çocuğun ÇÖZGER'de 
destek gereks�n�m� b�ld�r�len en az b�r gel�ş�msel zorluğu olduğu 
bulunmaktadır.

Örneklemdek� çocukların a�leler�n�n 71'� (%68,3'ü) daha öncek� ESKR 
sürec�nde, 10'u (%9,6) ÇÖZGER sürec�nde en az b�r zorluk b�ld�rm�şt�r. 
Bu zorluklar Tablo 3'de özetlenm�şt�r. 

Tablo-3. ESKR* ve ÇÖZGER** süreçler�nde a�leler�n b�ld�rd�ğ� zorluklar

Engell� Sağlık Kurulu Raporu çıkarılma sürec�nde a�leler�n yaklaşık üçte b�r� 
(%35,6) rapor sürec�n�n uzunluğundan, üçte b�r� (%33,7) Engell� Sağlık Kurulu 
Raporu Yönetmel�ğ�nde çocuklarının tanısının bulunmaması neden�yle zorluk 
yaşadığını, durumlarını anlatab�lmek ve haklarına ulaşab�lmek �ç�n b�rden fazla 
hek�m ve/veya hastaneye başvurmak durumunda kaldığını bel�rtm�şt�r. 
Örneklemdek� çocukların yaklaşık beşte b�r�n�n a�les� (%20,2) engel/özür oranı 
neden�yle damgalanma h�ssetm�şt�r. Başka b�r sorun yaşayıp yaşamadıkları 
açık uçlu olarak sorulduğunda 1 a�le (%1,0) hek�mler�n�n çocuğa zaten a�les� 
bakacağı �ç�n bakım ücret�ne başvurmalarının gereks�z olduğunu bel�rtt�ğ�n� ve 
bu nedenle metabol�k hastalığı olan çocukları �ç�n �lk olarak 4 yaşında ESKR 
çıkarab�ld�kler�n� bel�rtm�şt�r. A�leler�n h�çb�r� ÇÖZGER sürec�nde yönetmel�kte 
çocuklarının tanısının bulunmaması, damgalanma, çocuğun yaşının küçük 
olması neden�yle gel�ş�m�n değerlend�r�lememes� ve başvuruda g�d�lecek 
bölümlere hastanede kurul �ç�n görevlend�r�lm�ş olan sekreteryanın karar 

S o s y o d e m o g r a f �k  Ö z e l l �k le r n   ( % ) 

C �n s �y e t 

    K ız 

    E r k e k 

 

5 6 

4 8 

 

5 3 ,8 

4 6 ,2 

Y a ş  d a ğ ı l ım ı  ( y ı l ) 

    0-3   

    4-6 

    7-1 2 

    1 3-1 8 

 

4 1 

2 6 

2 7 

1 0 

 

3 9 ,4 

2 5 ,0 

2 6 ,0 

9 ,6 

A n n e n �n  y a ş ı 

    ≤  2 0 

    2 1-3 0 

    3 1-4 0 

    ≥  4 1 

 

2 

3 2 

4 4 

2 6 

 

1 ,9 

3 0 ,8 

4 2 ,3 

2 5 ,0 

B a b a n ın  y a ş ı 

    ≤  2 0 

    2 1-3 0 

    3 1-4 0 

    ≥  4 1 

 

0 

1 8 

4 9 

3 7 

 

0 

1 7 ,3 

4 7 ,1 

3 5 ,6 

A n n e n �n  e ğ � t �m  d u r u m u 

    H �ç  o k u la  g � tm e m �ş 

    İ lk o k u l 

    O r ta o k u l 

    L � s e 

    Ü n �v e r s � t e  v e  ü s tü 

 

6 

2 8 

1 9 

2 3 

2 8 

 

5 ,8 

2 6 ,9 

1 8 ,3 

2 2 ,1 

2 6 ,9 

B a b a n ın  e ğ � t �m  d u r u m u 

    H �ç  o k u la  g � tm e m �ş 

    İ lk o k u l 

    O r ta o k u l 

    L � s e 

    Ü n �v e r s � t e  v e  ü s tü 

 

3 

2 3 

1 5 

2 9 

3 4 

 

2 ,9 

2 2 ,1 

1 4 ,4 

2 7 ,9 

3 2 ,7 

A n n e n �n  ç a l ı ş m a  d u r u m u 

    Ç a l ı ş m ıy o r   

    Ç a l ı ş ıy o r     

 

8 1 

2 3 

 

7 7 ,9 

2 2 ,1 

B a b a n ın  ç a l ış m a  d u ru m u 

    Ç a l ı ş ıy o r 

    Ç a l ı ş m ıy o r 

 

9 3 

1 1 

 

8 9 ,4 

1 0 ,6 

A � le n �n  g e l � r  d ü z e y � 

    A s g a r �  ü c r e t  ü z e r � 

    A s g a r �  ü c r e t  a l t ı 

 

6 2 

4 2 

 

5 9 ,6 

4 0 ,4 

 

Tanılar* N % 

Genet�k (Down Sendromu, W�ll�ams Sendromu, 1p36 Delesyon 

Sendromu, D�-George Sendromu, Prader W�ll� Sendromu) 

31 29,8 

Nöroloj�k (Ep�leps�, men�ngomyelosel, h�drosefal�, Gull�an Barre 

Sendromu) 

17 16,3 

Onkoloj�k (Akut lenfoblast�k lösem�, nöroblastom, medulloblastom, 

over neoplazmı) 

8 7,7 

Gastroenteroloj�k (İntest�nal nöronal d�splaz�, k�st�k f�broz�s, 

m�krov�llus �nkluzyon hastal�g�, malnutr�syon) 

6 5,8 

İmmünoloj�k (Ağır komb�ne �mmün yetmezl�k) 5 4,8 

Metabol�k (Akça ağaç şurubu �drar hastalığı , 

mukopol�sakkar�doz, N�eman-P�ck hastalığı, met�lmalon�k as�dem�) 

6 5,8 

Endokr�n (H�pof�zer yetmezl�k, puberte prekoks, t�p 1 d�abetes 

mell�tus) 

4 3,8 

Nefroloj�k (Kron�k böbrek yetmezl�ğ�, renal transplantasyon) 3 2,9 

Hematoloj�k (Talasem� majör, Fankon� aplast�k anem�s�) 3 2,9 

Kard�yak (Atr�yoventr�küler septal defekt) 1 1,0 

Ot�zm spektrum bozukluğu 7 6,7 

Serebral pals� 8 7,7 

Az görme (Konjen�tal glokom, Leber�n konjen�tal amaroz�s�, ret�nal 

sorunlar) 

4 3,8 

Yalnızca d�l gel�ş�m�nde gec�kme 1 1,0 

 

*Tanılar: Tabloda tanılar s�stemlere göre sınıflandırılmış, parantez �ç�nde �se �lg�l� s�stemdek� tanılar 

ayrıntılı olarak yazılmıştır 

Yaşanan zorluklar ESKR sürec� ÇÖZGER sürec� 

n % n % 

Rapor sürec�n�n uzunluğu 37 35,6 2 2,0 

Yönetmel�kte çocuklarının tanısının 

bulunmaması 

35 33,7 0 0,0 

Damgalanma 21 20,2 0 0,0 

Hastaneden zor randevu alma 19 18,3 0 0,0 

Çocuğun yaşının küçük olması neden�yle 

gel�ş�m�n değerlend�r�lememes� 

10 9,6 0 0,0 

Başvuruda g�d�lecek bölümlere hastanede kurul 

�ç�n görevlend�r�lm�ş olan sekreteryanın karar 

vermes�n� 

7 6,7 0 0,0 

D�ğer 1 1,0 8 8,6 

*ESKR: Engell� Sağlık Kurulu Raporu 

*ÇÖZGER: Çocuklar �ç�n Özel Gereks�n�m Raporu  
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vermes�n� zorluk olarak b�ld�rmem�şt�r. Açık uçlu olarak ÇÖZGER sürec�nde 
yaşadıkları d�ğer sorunlar sorulduğunda a�leler�n %4,8'� ÇÖZGER gereks�n�m 
düzeyler�n�n rehberl�k araştırma merkezler�nde, %3,8 kaymakamlıkta 
anlaşılmaması ve %1,0'ı rehberl�k araştırma merkezler�nde e-rapor s�stem�nde 
gereks�n�m düzey�n�n görülmemes�n� sorun olarak b�ld�r�lm�şt�r. 

Örneklemdek� 20 çocuğun a�les� (%19,2) daha önce almış olduğu ESKR'ye 
�t�raz etm�şt�r. İt�raz eden a�leler�n tümü ESKR sürec�nde zorluk b�ld�rm�şt�r. 
Araştırma süres� �ç�nde ÇÖZGER'e �t�raz eden a�le bulunmamaktadır.

Örneklemdek� çocukların ESKR ve ÇÖZGER � le aldığı h�zmetler 
sorgulandığında daha önce çıkarılmış olan ESKR �le 39 a�le (%37,5) özel 
tüket�m verg�s� �st�snası, 23 a�le (%22,1) evde bakım aylığından 
yararlanamazken ÇÖZGER �le bu haklara ulaştığını b�ld�rm�şt�r. Çocuğunda 
kron�k hastalığının yanında hafif b�l�şsel gec�kme olan 2 a�le (%1,9) ESKR �le 
yararlandığı evde bakım aylığından ÇÖZGER �le yararlanamadığını b�ld�rm�şt�r.

TARTIŞMA
Araştırmamızda Engell� Sağlık Kurulu Raporu (ESKR) ve Çocuklar �ç�n Özel 
Gereks�n�m Raporu (ÇÖZGER)  Yönetmel�kler� �le rapor çıkarılmış özel 
gereks�n�mler� olan çocukların a�leler�n�n rapor sürec� ve sonrasındak� 
deney�mler� ve yaşadıkları zorluklar b�ld�r�lm�şt�r. Bulgularımız a�leler�n yaklaşık 
üçte �k�s�n�n ESKR Yönetmel�ğ� dönem�nde en az b�r sorun yaşadığını, 5 a�leden 
b�r�n�n ESKR'ye �t�raz etm�ş olduğunu, ÇÖZGER Yönetmel�ğ� �le bel�rlenen 
sorunlarının tamamına yakınının ortadan kalktığını göstermekted�r. 
Bulgularımız kron�k hastalığı ya da engeller� olan çocuklarla çalışan uzmanlar 
ve pol�t�ka üret�c�ler �ç�n yön göster�c� n�tel�kted�r.

Ankara Ün�vers�tes� Tıp Fakültes� Çocuk hastanes�n�n ÇÖZGER hastalarını 
�çeren örneklem�m�z�n yaşı 8 aydan 18 yaşa kadar değ�şmekte ve örneklem�n 
neredeyse tamamını kron�k hastalığı olan çocuklar oluşturmaktadır. Bu durum 
ESKR'de yer almayan yoğun bakım, yen�doğan, romatoloj�, onkoloj�, 
metabol�zma, kalıtsal-doğmalık hastalıklar, enfeks�yon, alerj�-�mmünoloj�, 
genet�k ve konjen�tal hastalıklar alanlarına ÇÖZGER'de yer ver�lmes� ve ESKR 
Yönetmel�ğ�nde yer almayan çocuk hastalıklarına a�t 100'den fazla tanının 
ÇÖZGER Yönetmel�ğ�nde yer almasının önem�n� göstermekted�r. Öncek� 
araştırmalarda ÇÖZGER Yönetmel�ğ� �le rapor çıkarılan çocukların tanıları 
arasında kron�k hastalıklar %17, %25, %56 g�b� daha düşük oranlarda 
b�ld�r�lmes� �se araştırmamızda farklı olarak ÇÖZGER hek�m�n�n ÇÖZGER 
eğ�t�m� almış b�r çocuk sağlığı ve hastalıkları uzmanı olması ve çocuğun 
ÇÖZGER Yönetmel�ğ�ne uygun bütüncül değerlend�rmes�n�n sağlanmış 

21-23olması �le açıklanab�l�r.  Yaklaşık 5 çocuktan 4'ünün kron�k hastalıklarına 
b�l�şsel alanda, yarısından fazlasına d�l gel�ş�m� alanında ve daha az oranda 
hareket, görme ve �ş�tme alanlarında destek gereks�n�m� eşl�k etmekted�r. 
Bulgularımızı destekleyen b�r araştırmada prematüre bebekler�n 
karşılanmamış gereks�n�mler�n�n bel�rlenmes� amacı �le yapılan b�r araştırma 
bebekler ve a�leler� bütüncül h�zmet model� �le �zlend�ğ�nde h�zmet 

24gereks�n�mler�n�n saptanab�ld�ğ�n� gösterm�şt�r.  Araştırmamızda kron�k 
hastalıklara çok yüksek oranda gel�ş�msel zorlukların eşl�k ed�yor olması 
ÇÖZGER çıkarılmasının b�r fırsat olarak değerlend�r�l�p b�r s�stem�n�n ya da b�r 
sorununun değ�l çocuğun bütüncül olarak değerlend�r�lmes�n�n önem�n� 
çarpıcı b�r şek�lde göstermekted�r.

Araştırmamızda yaklaşık üç a�leden �k�s� ESKR sürec�nde sorun b�ld�rm�şt�r. 
A�leler�n Engell� Sağlık Kurulu Yönetmel�ğ�nde çocuklarının tanısının 
bulunmaması, engel/özür kavramları neden�yle damgalanmış h�ssetmes�, 
hek �m�n  çocuğun yaş ın ın  küçük  o lmas ı  neden �y le  ge l � ş �m �n � 
değerlend�remeyeceğ�n� b�ld�r�lmes�, başvuruda g�d�lecek bölümlere 
hastanede kurul �ç�n görevlend�r�lm�ş olan sekreteryanın karar vermes� g�b� 
sorunlar ÇÖZGER sürec�nde yaşanmamıştır. Bu durum ÇÖZGER 
Yönetmel�ğ�n�n ESKR'n�n uygulamadak� sorunlarına büyük oranda çözüm 
get�rd�ğ�n� düşündürmekted�r. Bunu destekleyen b�r bulgu da ESKR sürec�nde 
yaklaşık 5 a�leden b�r� rapora �t�raz etm�şken ÇÖZGER sürec�nde a�leler 
tarafından rapora �t�raz olmamasıdır. Bunun yanında açık uçlu sorulara ver�len 
yanıtlardan ortaya çıkan ÇÖZGER sürec�nde yaşanan zorluklardan b�r d�ğer� 
raporda yer alan ÇÖZGER gereks�n�m düzeyler�n�n yerel yönet�m ve rehberl�k 
araştırma merkezler�nde anlaşılmamasıdır. Bu durum ÇÖZGER'�n gerekl� ön 
hazırlıklar ve eğ�t�mler yapılmadan yürürlüğe g�rd�ğ�n� düşündürmekted�r. 
Sağlık Bakanlığı, A�le ve Sosyal H�zmetler Bakanlığı, M�ll� Eğ�t�m Bakanlığı ve 
Mal�ye Bakanlığı'nın özel gereks�n�m� olan çocuklar ve a�leler� �le �lg�l� 
mevzuatları ÇÖZGER Yönetmel�ğ�ndek� gereks�n�m düzeyler� �le uyumlu hale 
get�rmes� �le sorunlar büyük ölçüde azaltılab�l�r. Ayrıca sahada çalışan ve 
çocuklar �ç�n özel gereks�n�m raporu düzenlenmes�nde rol alan personele hızla 

ÇÖZGER eğ�t�m� ver�lmel�d�r.

Çocuğun tanısının ESKR'de yer almazken ÇÖZGER'de yer alması �le %37,5 a�le 
alamadıkları engell� aylığı, araç alımında özel tüket�m verg�s� �st�snası g�b� 
sosyal haklara ÇÖZGER sürec�nde ulaştığını b�ld�rm�şt�r. Bunun yanında 2 a�le 
ÇÖZGER �le hak kaybı yaşamıştır. Hafif b�l�şsel gec�kme ESKR Yönetmel�ğ�nde 
en az %50 engel oranı �le “ağır engell�” olarak bel�rt�l�rse evde bakım aylığından 
yararlanab�l�yorken, ÇÖZGER'de hafif b�l�şsel gec�kmen�n karşılığının özel 

3gereks�n�m� vardır (ÖGV) olması bu hak kaybına yol açmıştır.  Araştırmamızda 
hak kaybı olan az sayıda olgu olması neden�yle bu konunun daha gen�ş 
örneklemde, çocuk ve a�lelere etk�s�n�n araştırılması ve sonuçlar 
doğrultusunda Mal�ye Bakanlığı �le mevzuat değ�ş�kl�ğ� açısından çalışılması 
gerekt�ğ� düşünülmekted�r.

Araştırmamız ülkem�zdek� çocukların yaklaşık beşte b�r�n� oluşturan özel 
gereks�n�m� olan çocuklar ve a�leler�n�n hak ve olanaklarına ulaşmasını 
sağlayan rapor s�stemler�n� karşılaştıran ve a�leler�n deney�mler�n� araştıran �lk 
araştırma olması neden�yle öneml�d�r. Araştırmamızın güçlü yönü ÇÖZGER'�n 
b�l�msel hazırlığında çalışmış, tecrübel� ve hal�hazırda ÇÖZGER kullanımına 
yetk�n olan b�r b�l�m dalında yapılmasıdır. Araştırmamızın Ankara'da tek 
merkezde yapı lmış olması ve sosyoekonom�k durum açısından 
genelleneb�l�rl�ğ�nde kısıtlılığı vardır. A�leler tarafından ESKR sürec� daha öncek� 
yıllarda deney�mlend�ğ� �ç�n hatırlama yanlılığı bulunab�l�r.

SONUÇ
Araştırmamız özel gereks�n�m� olan çocuklar ve a�leler�n�n ESKR Yönetmel�ğ� 
dönem�nde öneml� sorunlar yaşadığını göstermekted�r. ÇÖZGER Yönetmel�ğ� 
�le öncek� yönetmel�kte saptanan sorunların tamamına yakını ortadan 
kalkmıştır. ÇÖZGER �le �lg�l� yaşanan az sayıdak� sorunlar �se raporun 
düzenlend�ğ� ve kullanıldığı b�r�mlerde çalışanlarda b�lg� eks�kl�ğ�ne ve 
mevzuatlar arası uyumsuzluğa �şaret etmekted�r. Bu zorlukların ortadan 
kalkması �ç�n çocuk hek�mler�ne “ÇÖZGER hek�m�” eğ�t�mler� ver�lerek 
görevlend�r�lmeler�n�n sağlanması ve d�ğer mevzuatların engel oranı, ağır 
engell�l�k g�b� karışıklık yaratan ter�mlerden arındırılarak ÇÖZGER �le uyumlu 
hale gelmes� gerekmekted�r.
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