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Experience Differences Reported By The Families Of Children With Special Needs Who Had Disability Eligibility Report And Report For

Children With Special Needs

Engelli Saglk Kurulu Raporu (Eskr) Olan Cocuklarin Ailelerinin Cocuklar icin Ozel Gereksinim Raporu (Cézger) Siirecinde Bildirdigi

Deneyim Farkhiliklari

Ezgi OZALP AKIN',Hale SANDIKCIISKENDERLI'", Sidika Canan ATASOY', Betiil YAGBASAN', CansuKELES ', Bahar BINGOLER PEKCICI'

OZET

AMAGC: Engelli Saglik Kurulu Raporu (ESKR) Yonetmeligi bilimsel, hukuki ve etik sorunlari
ve gocuklari erigkinlerle ayni ydntemle degerlendirmesi nedeniyle kaldirimis, Cocuklarigin
Ozel Gereksinim Raporu (COZGER) Yénetmeligi ytrirlige girmistir. Her iki Yonetmelik ile
rapor almig cocuklarin ailelerinin deneyim farkliliklar bilinmemektedir.

GEREG VE YONTEM: Kesitsel desendeki arastirmaya 20.02.2019-20.07.2019 tarihleri
arasinda Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Sagdligi ve Hastaliklan Anabilim Dali
Gelisimsel Pediatri Bilim Dal'nda (AUGPBD) COZGER, éncesinde ESKR raporu alan
cocuklarin aileleri dahil edilmis, COZGER aldiktan (i¢ ay sonra arastirmaci tarafindan aile
telefon ile aranarak COZGER ve &nceki ESKR siireclerindeki deneyimleri yari-
yapilandiriimis bir goriisme ile 6grenilmistir.

BULGULAR: Arastrma siresince AUGPBD'da GOZGER diizenlenen 661 gocuktan
110'unun daha énce ESKR'si olup ailesine ulagilan 104 (%94,5) gocuk arastirmanin
orneklemini olusturmustur (%53,8 kiz, yas ortancalari:4,7 yil, dagilim:8 ay- 17,7 yil).
Cocuklarin %99'unun farkl sistemlerde kronik hastaligi bulunmaktadir. Cogu annenin
(%73/1) egitim dizeyi 12 yilin altinda ve ¢alismamaktadir (%77,9). Ailelerden %68,3'U
ESKR, %9,6'st COZGER ile ilgili sorun yasadigini bildirmistir. ESKR sirecinde sorunlarin
nedenlerini ailelerin %35,6'si rapor sirecinin uzunlugu, %33,7'si ESKR yonetmeliginde
gocuklarin tanisinin bulunmamasi %20,2'si “agir engelli” tanimiyla gocugunu
damgalanmis hissetmesi, %9,6'si cocugunun yasinin kiiglik olmasi nedeniyle gelisiminin
degerlendirilmemesi, %6,7'si hastane sekreteryasinin konstiltasyonlara karar vermesi
olarak bildirmis; %19,2'si ESKR'ye yasal olarak itiraz etmistir. COZGER sirecinde ailelerin
%4,8'i (;OZGER'deki gereksinim duzeylerinin rehberlik arastirma merkezleri (RAM) ve
%3,8'i kaymakamlikta anlasiimamasi, %2,0' rapor strecinin uzunlugu ve %1,0't RAM e-
rapor sisteminde gereksinim diizeyinin gérilmemesini sorun bildirmistir. Orneklemin
%37,5'1 daha 6nce ESKR ile aracta vergi indirimi, engelli aylidi gibi sosyal haklardan
yararlanamiyorken COZGER ile bu haklara ulagtigini bildirmistir.

SONUG: Arastirmamiz 6zel gereksinimi olan gocuklar ve ailelerinin ESKR Yonetmeligi
déneminde énemli sorunlar yasadigini ve GOZGER Yonetmelidi ile 6nceki ydnetmelikte
saptanan sorunlarin tamamina yakini ortadan kalktigini géstermektedir. COZGER
siirecindeki az sayida sorun bu alandaki saglik galisanlari, RAM ve yerel yonetimlerin bilgi
yetersizligine isaret etmekte, acil olarak gerekli diizenlemelerin ve egitimlerin yapilmasi
gerekmektedir.

Anahtar kelimeler: Ozel gereksinimli cocuklar, engellilik, cocuk, Gocuklar igin Ozel
Gereksinim Raporu, Engelli Saglik 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 (COZGER)
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 GOZGER 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 GOZGER, the families were phone called by a researcher and their experiences
in QOZGER and previous ESKR processes were learned through a semi-structured
interview.

RESULTS: During the study period of 661 children who were provided COZGER at AUDBP,
110 had ESKR before and of these 104 (94.5%) families provided consent for the study and
comprised the sample (53.8% girls, median age: 4.7 years, minimum:8 months,
maximum: 17.7 years). Ninety nine percent of children have chronic diseases. Most
mothers (73.1%) had less than 12 years of education and were housewives (77.9%). Most
of the families (68.3%) reported that they had problems with ESKR and 9.6% with
GOZGER. The reasons for the problems related to ESKR process were reported by the
families as the lengthy reporting process in 35.6%, lack of diagnosis of their children in the
ESKR regulation in 33.7%, stigmatization due to “severely disabled” definition in ESKR in
20.2%, not being provided a developmental assessment due to young age in 9.6%, and
the fact that decision of consultations was made by secretariat in 6.7%. Of all families,
19.2% legally objected to the ESKR.

During the COZGER process the problems encountered by the families were as follows:
4.8% reported that their children's' needs in COZGER were misunderstood in educational
assessment system and 3.8% were misunderstood in the local government, 2.0%
reported that the COZGER process was lengthy and 1.0% reported that educational
system could not reach their assessment results through e-report system. While 37.5% of
the sample could not benefit from social rights such as tax reduction and disability salary
with ESKR, they reported that they obtained these rights with COZGER.

CONCLUSION: Our research shows that children with special needs and their families
experienced significant problems during the period of the ESKR Regulation, and almost all
of the problems encountered in the previous regulation have resolved with the QC)ZGER
Regulation. While the few problems experienced in the GOZGER process reveal the
insufficient knowledge of health professionals, education system, local governments and
administrations in this area, necessary regulations and trainings are urgently needed to
overcome these few problems.

Keywords: Children with special needs, disability, Child, Report for Children with Special
Needs, Disability Eligibility Report
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GIRIS

Ozel gereksinimi olan cocuklarin ve ailelerinin hak ve olanaklarina ulasma
slirecinde yasadiklari deneyimler bu gocuklarin ve ailelerinin saghg, iyilik hali,
gereksinimlerinin karsilanmasi ve yasama katiimini etkileyebilmekte oldugu
icin 8nem tasimaktadir."* Ulkemizde 20 yildan uzun siire 6zel gereksinimleri
olan ¢ocuklarin haklarina ulagmalari icin kullanilmis olan Engelli Saghk Kurulu
Raporu (ESKR) Yonetmeliginin bilimsel, hukuki ve etik sorunlari nedeniyle 20
Subat 2019'da Cocuklar igin Ozel Gereksinim Raporu (COZGER) Yénetmeligi
yuriirlige girmistir."® Her iki Yénetmelikle rapor almis cocuklarin ailelerinin
rapor sureci ve sonrasindaki deneyim farkliliklari bilinmemektedir.

Ozel gereksinimi olan cocuklar kronik bedensel hastaligi, gelisimsel,
davranigsal ya da duygusal zorlugu ya da riski olan ve yasitlarinin
gereksinimlerinin 6tesinde gereksinimleri olan cocuklar olarak
tanimlanmistir.*> Amerika Birlesik Devletleri Centers for Disease Control and
Prevention (Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezi, CDC) verilerine gére 2014-
2018 yillari arasinda yapilan bir gaismada 3-17 yas arasindaki gocuklarin
%17'sinin 6zel gereksinimleri oludugu bulunmustiur.® Tirkiye istatistik Kurumu,
Saglik Arastirmasl 2020 verilerine gore Turkiye'de gore 2-14 yasta gérme,
isitme, 6grenme ya da hareket alanlarinda 6zel gereksinimleri olan cocuklarin
sikh@r %8,2 bulunmustur.” Turkiye'den erken ¢ocukluk dénemindeki
gocuklarin gelisimsel risk etmenlerini ortaya koyan kapsamli bir arastirmada
ise 6-42 aylik gocuklarin %29'unun en az bir gelisim alaninda gelisimsel
gecikmesi bulunmustur.® SIkligi bu kadar yiiksek olan 6zel gereksinimleri olan
gocuklarin en iyi potansiyeline ulagmasi igin en erken dénemden itibaren
yasitlarindan farkli olan gereksinimlerini karsilayacak hak ve olanaklara
ulasmasi gerekmektedir. Ozel gereksinimi olan erigkin, ergen ve gocuklarin
egitim, rehabilitasyon ve sosyal alanlardaki hak ve olanaklara ulagsmasi icin
“pasaport” niteligi tasiyan “Engelli Saglik Kurulu Raporu'nun (ESKR)
diizenleme ilkelerini 21 yil boyunca “Ozlrlilere Verilecek Saglik Kurulu
Raporlari Hakkinda Yénetmelik” belirlemistir.>" Engelli Saglk Kurulu
Yonetmeliginin kullanilmasindan kaynaklanan ciddi bilimsel, hukuki ve etik
sorunlar United Nations Children's Fund (UNICEF) tarafindan basilan bir
kitapta derlenmistir.” Bilimsel sorunlarin baslicalar, ézel gereksinimi olan
¢ocuklara timuyle tibbi model kapsaminda yaklasiimasi, ayrica bilimsel
ilkelere uygun olmayan “engel orani” kavramiile engelin éigliimeye galisiimasi,
ESKR Yonetmeligi'nin “engel orani cetvelinin (EK-2)" bilimsel dayanagi, kaniti
ve gecerliligi bulunmamasidir.' Hukuki olarak Birlesmis Milletler insan Haklari
ve Cocuk Haklar Soézlesmeleri, Turkiye Cumhuriyeti Anayasasi ile ESKR
Yénetmeligi arasinda aykirilik teskil eden uygulamalar saptanmigtir.”™
Birlesmis Milletler Cocuk Haklari S6zlesmesinin “Engelli Cocuklar” baslkl 7.
maddesinde, taraf devletlere, engelleri olan gocuklarin tam katilimini ve temel
haklardan diger cocuklar ile esit sartlarda yararlanmalarini saglamak igin ttim
dnlemleri alma yGkimlGliga yikletilmistir.”” Bebeklik déneminde olup rapor
alinamamasi, tanisi nedeniyle ESKR diizenlenememesi ya da engel oraninin
eksik tespit edilmesi gibi nedenlerle ESKR Yonetmeligine gore diizenlenen
raporlar ile gesitli haklarindan yararlanamayan ¢ocuklarin olmasi uluslararasi
sozlesmelere ve Turkiye Cumhuriyeti Anayasasinda diizenlenen esitlik ilkesine
aykirlik teskil etmektedir.' Etik olarak &zel gereksinimi olan cocuga verilen
“engelli” ya da “6zurli” belgesi cocuk ve aile icin damgalayicidir.” Ayrica
ailelerin gocuklarinin saglik durumunu, hastaligini ya da 6zel gereksinimini
istedigi 6lglide, istedigi makamlara bildirme, istemedigi ve onami olmayan kisi,
kurum ya da makamlara bunu bildirmeme hakki vardir. Yine ESKR
Yoénetmeliginde 6zel gereksinimleri olan gocuk ve aileler, gereksinim ve
haklarina ulagsmada etkin bireyler olarak degil, pasif “hastalar” olarak
gortlmekte, bireyin bilgilendiriimesi, kararlara katilimi ve onami konusu yer
almamaktadir."® Ulkemizde 6zel gereksinimi olan 156 cocuk ile yapilan bir
calismada ESKR yonetmeliginden kaynaklanan saglik, egitim, rehabilitasyon
ve sosyal alanlarindaki karsilanmamis gereksinimler arastiriimis ve raporun
cikarilamamasi, ge¢ cikarilmasi, eksik/yanlis cikarilmasi nedeniyle hizmete
ulagilamamasi %45 siklikta saptanmistir.®

Bu sorunlar nedeniyle gelistirilen bilim ve hukuk temelli bir model olan
COZGER, &zel gereksinimleri olan cocuklarin gereksinimlerinin, saglik, egitim,
rehabilitasyon, diger sosyal ve ekonomik haklara ve hizmetlere erigimlerinin
saglanmasi amaciyla basta Aile ve Calisma, Saglk, Milli Egitim, Maliye
Bakanliklarinin ve Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Saghdi ve
Hastaliklari Anabilim Dali, Gelisimsel Pediatri Bilim Dali ve Gelisimsel Pediatri
Dernegi'nin koordinasyonu ile gocukla ilgili tim alanlarda ¢alisan 19 Universite,
egitim-arastirma hastaneleri, uzmanlik derneklerini temsilen toplam 115
uzman ve akademisyenin galismalari ile gelistirilmis, Resmi Gazete'de 20
Subat 2019 tarihinde 30692 sayisi ile yayinlanarak yirirlige girmistir."®
Cocuklarin 6zel gereksinimlerine iliskin siniflandirmada, bilimsel alanyazin,
Birlesmis Milletler Engelli Haklar Sézlesmesi, Birlesmis Milletler Cocuk Haklari

Sézlesmesi ve Diinya Saghk Orgiti islevsellik Yetiyitimi ve Saghgin
Uluslararasi Siniflandirmasi (International Classification of Functioning
Disability and Health-ICF) esas alinmistir.”"*™ Cocugun kendisini izleyen
hekim tarafindan bittncUl olarak, Aile Merkezlilik temelinde, damgalamadan
degerlendiriimesine, aile ve cocugun degerlendirmeye etkin katilimina yer
verilmistir.”* COZGER Yénetmeligi diizenleme esaslarinin 10. Maddesinin 2 ve
3. Bendinde degerlendirmenin “aile merkezli” yapilmasinin gerekliligi,
“damgalayici” olmayacag, s6zIU, yazili, davranis ya da tutum olarak ayrimcilik
yapilamayacagi ve kisisel mahremiyetin korunmasi gergevesinde olmasi
gerektigi belirtilmistir. Yonetmelikte gecen "COZGER hekimi” cocuklarin ézel
gereksinimlerinin degerlendirilmesi icin egitim almis, slire¢ koordinasyonuicin
bashekim tarafindan yetkilendirilen gocuk sagligi ve hastaliklari ana dal ya da
yan dal uzmani olarak tanimlanmistir.> COZGER Yénetmeligine gére cocugun
gelisimi, bedensel yapilari, islevleri, etkinlikleri ve yagsama katilim zorluklarinin
bulundugu alana gore gereginde beyin ve sinir sistemi cerrahisi, cocuk
cerrahisi, gocuk ve ergen ruh saghgi ve hastaliklar, fiziksel tip ve
rehabilitasyon, goz hastaliklari, kulak-burun bogdaz hastaliklari, ortopedi ve
travmatoloji uzmanlari gibi uzmanlar ve ayrica gocuk gelisimi uzmani,
fizyoterapist, is ugras terapisti (ergoterapist), konusma terapisti, odyolog, 6zel
egitim uzmanl, psikolog ve sosyal hizmet uzmani gibi uzmanlardan danisim
istenebilmektedir.

Cocukluk caginda 6zel gereksinimi olan cocuk ve aileler icin kokll ve timden
bir degisiklik olan COZGER yénetmeligi sonrasinda, daha énceden ESKR
Yénetmeligi ile raporu olup daha sonra COZGER yo6netmeligi ile raporu olan
cocuklar ve ailelerinin her iki rapor sirecinde ve sonrasinda neler
deneyimledikleri bilinmemektedir. Bu arastirmanin amaci daha énce ESKR ile
sonra COZGER ile rapor almis cocuklarin ailelerinin iki farkli yénetmelikle
Glkarllan rapor streglerinde yasadiklari zorluklari ve deneyim farkliliklarini
belirlemektir.

GEREG VEYONTEM

Kesitsel gozlemsel desende tasarlanan arastirmanin 6rneklemine
01.06.2019-01.12.2019 tarihleri arasinda Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi
Cocuk Saglhgi ve Hastaliklari Anabilim Dali Gelisimsel Pediatri Bilim Dali'ndaki
(AUGPBD) COZGER diizenlenen, bununla birlikte 01.06.2019 &ncesinde
ESKR diizenlenmis olan ve ailelerine COZGER diizenlendikten (g ay sonra
ulasilabilen ve aileleri bu arastirma igin onam veren 6zel gereksinimleri olan
cocuklar dahil edilmistir. ilk kez COZGER diizenlenen ve daha énceden rapor
deneyimi olmayan cocuklar arastirmaya dahil edilmemistir. Arastirma igin
Ankara Universitesi Tip Fakdiltesi Etik Kurul onayi alinmistir (karar no: i3-76-19,
12.09.2019).

Resmi olarak COZGER yiirlirlige girdikten sonra AUGPBD calisani gelisimsel
pediatri uzmani olan COZGER hekimi tarafindan Ankara Universitesi Cebeci
Cocuk Hastanesinden rapor ¢ikan tim hastalar Biyoekolojik Kuram ve ICF
kapsaminda, aile merkezli ve buttincll yaklasim ilkeleri ile degerlendiriimis,
gereksinimleri belirlenmis, gerekli durumlarda tetkikler ve transdisipliner
yéntemlerle konsiltasyonlar istenerek COZGER siireci yUritilmistar.™”
Arastirmaya dahil olma kriterlerini karsilayan tim cocuklarin ailelerine
COZGER duzenlendikten (¢ ay sonra, ailenin daha énceden tanimadig iki
aragtirmaci tarafindan telefon edilmistir. Farkli glinlerde 3 kez aranmasina
ragmen telefona yanit vermeyen aileler yanitsiz kabul edilmis ve arastirmaya
alinmamistir. Telefon goriismesinin baslangicinda ailelere arastirmanin amaci
anlatilmis ve arastirma icin s6zel onam istenmis, onam veren ailelerden daha
sonraki yuz yuze izlemlerinde yazili onam da edinilmistir. Aileler ile yaklasik 20
dakika stiren COZGER ve dnceki ESKR slreclerindeki deneyimlerini
6grenmeye yonelik yari-yapilandirimis bir goriisme yapilmistir. Bu telefon
gériismesinde ailelere ESKR ve COZGER rapor siireclerinde yasadiklari
deneyimler sorulmustur. Rapora basvuru déneminde, raporun gikmasi
slresinde ve sonrasinda yasanan deneyimler 10 aile ile pilot gériisme
yapllarak belirlenmis; su zorluklar ESKR ve COZGER igin ayri ve kapal uglu
olarak sorulmustur: a) hastaneden randevu almakta zorlanip zorlanmadiklari,
b) rapor stirecinde gidecekleri bélimlere hastanede kurul igin gérevlendirilmis
olan sekreteryanin karar verip vermedigi, c) ydnetmelikte cocuklarinin tanisinin
bulunmamasi ile ilgili sorun yasayip yasamadiklari, d) ¢ocuklarinin yasinin
kiiguk olmasi nedeni ile gelisiminin degerlendirilememesi gibi bir sorun
yasayip yasamadiklari, e) rapor surecinin yonetmelikte belirtilen yasal stireden
uzun olup olmadig, f) rapor ile ilgili kendilerini ya da gocuklarini damgalanmis,
aynistinlmis hissedip hissetmedikleri, g) rapor c¢iktiktan sonra itiraz edip
etmedikleri. Ayrica agik uclu olarak her iki rapor slrecinde varsa yasadiklari
baska zorluklar sorulmus ve bunlari agiklamalari istenmistir. Son olarak ailenin
her iki rapor sureci ile ilgili baska olumlu ya da olumsuz duslince ya da
deneyiminin olup olmadigi acik uglu olarak sorulmus ve tim yanitlar yazili
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olarak kaydedilmistir.

Cocuklarin tanilari igin dosya bilgileri kullaniimistir. Cocugun aile ve cevresiile
ilgili anne ve babanin yasi, egitim durumu, ¢alisma durumu, aylik geliri gibi
bilgiler icin AUGPBD'da rutin olarak kullanilan, ailelerin yazarak doldurdugu
cocugu ICF kapsaminda degerlendirmeye olanak saglayan bir ara¢ olan
Genisletilmis Gelisimi izleme ve Destekleme Rehberi bilgileri kullanilmistir.”
Veri analizi IBM SPSS 20.0 paket programi ile yapilmistir. Tanimlayici
istatistikler, dagilimi normal olan degiskenler icin ortalama ve standart sapma,
dagilimi normal olmayan degiskenler igin median (minimum — maksimum),
nominal degiskenler ise olgu sayisi ve % olarak gosterilmistir.

BULGULAR

Aragtirma kapsamindaki 6 ayda Ankara Universitesi Tip Fakiltesi Cocuk
Sagligi ve Hastaliklar Anabilim Dali Gelisimsel Pediatri Bilim Dalindan 661
cocuk icin Cocuklar icin Ozel Gereksinim Raporu (COZGER) diizenlenmis olup
daha onceden Engelli Saglik Kurulu Raporu (ESKR) bulunan 110 gocuk
aragtirmaicin uygun bulunmus, 106'sina GOZGER diizenlendikten (i ay sonra
telefon ile ulagiimis ve ailesi onam verip arastirmaya dahil olmayi kabul eden
104 (%94,5) cocuk arastirmanin érneklemini olusturmustur. Orneklemdeki
cocuklarin cogunlugu kiz (%53,8) ve ortanca yas 4,7 yil (en kigUk: 8 ay; en
buylk: 17,7 yil, %25-75= 3,2-8,8 yil) olarak bulunmustur. Annelerin cogunlugu
galismamakta olup (%77,9), egitim dizeyleri 12 yil ve altindadir (%73,1).
Orneklemin sosyodemografik &zellikleri Tablo 1'de verilmistir.

Tablo-1. Orneklemin sosyodemografik 6zellikleri (N=104)

Orneklemi olusturan gocuklarin tanilari Tablo 2'de sistemlere gére
aynintilandiriimistir.

Tablo-2. Cocuklar icin Ozel Gereksinim Raporu (COZGER) cikarilan gocuklarin
tanilar (N=104)

Tamlar* N %
Genetik (Down Sendromu, Williams Sendromu, 1p36 Delesyon| 31 29,8
Sendromu, Di-George Sendromu, Prader Willi Sendromu)

Norolojik (Epilepsi, meningomyelosel, hidrosefali, Gullian Barre| 17 16,3
Sendromu)

Onkolojik (Akut lenfoblastik 16semi, néroblastom, medulloblastom,| 8 7,7
over neoplazmt)

Gastroenterolojik (Intestinal noronal displazi, kistik fibrozis,| 6 58
mikrovillus inkluzyon hastaligi, malnutrisyon)

immiinolojik (Agir kombine immiin yetmezlik) 5 4.8
Metabolik (Akga agag surubu idrar hastaligi,| 6 58

mukopolisakkaridoz, Nieman-Pick hastaligi, metilmalonik asidemi)

Endokrin (Hipofizer yetmezlik, puberte prekoks, tip 1 diabetes| 4 38
mellitus)

Nefrolojik (Kronik bébrek yetmezligi, renal transplantasyon) 3 2,9
Hematolojik (Talasemi major, Fankoni aplastik anemisi) 3 2,9
Kardiyak (Atriyoventrikiiler septal defekt) 1 1,0
Otizm spektrum bozuklugu 7 6,7
Serebral palsi 8 7,7
Az gorme (Konjenital glokom, Leberin konjenital amarozisi, retinal| 4 3,8
sorunlar)

Yalnizca dil gelisiminde gecikme 1 1,0

*Tamlar: Tabloda tanilar sistemlere gore siiflandirilmis, parantez i¢inde ise ilgili sistemdeki tanila
ayrintili olarak yazilmistir

Tanilarin arasinda en sik gorllen genetik hastaliklar grubu olup (31 hasta,
%29,8), bunlarin cogunlugunu (23 hasta, %74,2) Down sendromu tanisi olan
gocuklar olugturmaktadir. Orneklemdeki cocuklarin GOZGER'inde 83'Uniin
(%79,8) bilissel, 61'inin (%58,7) dil, 43'Unln (%41,3) kaba hareket, 16'sinin
(%15,4) ince hareket, 15'inin (%14,4) gérme, 6'sinin (%5,8) isitme alaninda &zel
gereksinimleri saptanmistir. Toplamda 92 (%88,5) cocugun COZGER'de
destek gereksinimi bildirilen en az bir gelisimsel zorlugu oldugu
bulunmaktadir.

Orneklemdeki cocuklarin ailelerinin 71'i (%68,3'l) daha 6nceki ESKR
surecinde, 10'u (%9,6) COZGER surecinde en az bir zorluk bildirmistir.
Bu zorluklar Tablo 3'de 6zetlenmistir.

Tablo-3. ESKR* ve COZGER** sireclerinde ailelerin bildirdigi zorluklar

Sosyodemografik O zellikler n (%)
Cinsiyet
Kiz 56 53.8
Erkek 48 46,2
Y as dagilim1 (y1l)
0-3 41 39.4
4-6 26 25,0
7-12 27 26,0
1318 10 9,6
Annenin yasi
=20 2 1.9
2130 32 30.8
3140 44 42.3
> 41 26 25,0
Babanin yas1
=20 (0] (0]
2130 18 17,3
3140 49 47,1
= 41 37 35,6
Annenin egitim durumu
Hi¢ okula gitmemis 6 5.8
ilkokul 28 26.9
Ortaokul 19 18,3
Lise 23 22,1
Universite ve tisti 28 26,9
Babanin egitim durumu
Hi¢ okula gitmemiis 3 2,9
iIlkokul 23 22,1
Ortaokul 15 14.4
Lise 29 27,9
Universite ve tsti 34 32,7
Annenin ¢alisma durumu
Calismiyor 81 77,9
Calisiyor 23 22,1
Babanin ¢alisma durumu
Calisiyor 93 89,4
Calismiyor 11 10,6
Ailenin gelir diizeyi
A sgari licret iizeri 62 59,6
Asgari iicret alt1 42 40,4

Daha 6nce ¢ikarilan ESKR'lerin 40'1 (%38,5') dig merkezden gikarilmistir. Kirk
sekiz cocugun (%46,2) daha 6nce iki kez, 10 cocugun (%9,6) ise U¢ kez
ESKR'si bulunmaktaydi.

Cocuklarin tamamina yakininin (103 ¢ocuk, %99,0) kronik hastaligi ya da
gelisimsel zorlugu, bir ¢ocugun ise dil gelisiminde gecikme tanisi
bulunmaktaydi.

Yasanan zorluklar ESKR siireci COZGER siireci
n % n %

Rapor siirecinin uzunlugu 37 35,6 2 2,0

Yénetmelikte ¢ocuklarinin tanismin | 35 33,7 0 0,0

bulunmamast

Damgalanma 21 20,2 0 0,0

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

Cocugun yasmn kiigiik olmasi nedeniyle | 10 9,6 0 0,0

gelisimin degerlendirilememesi

Basvuruda gidilecek boliimlere hastanede kurul | 7 6,7 0 0,0

i¢in gorevlendirilmis olan sekreteryanin karar

vermesini

Diger 1 1,0 8 8,6

*ESKR: Engelli Saglik Kurulu Raporu
*QCOZGER: Cocuklar i¢in Ozel Gereksinim Raporu

Engelli Sagdlik Kurulu Raporu ¢ikariima strecinde ailelerin yaklasik Ggte biri
(%35,6) rapor surecinin uzunlugundan, Ggte biri (%33,7) Engelli Saglk Kurulu
Raporu Yonetmeliginde cocuklarinin tanisinin bulunmamasi nedeniyle zorluk
yasadigini, durumlarini anlatabilmek ve haklarina ulasabilmek igin birden fazla
hekim ve/veya hastaneye basvurmak durumunda kaldigini belirtmistir.
Orneklemdeki cocuklarin yaklasik beste birinin ailesi (%20,2) engel/6zUr orani
nedeniyle damgalanma hissetmistir. Baska bir sorun yasayip yasamadiklari
aclk uclu olarak soruldugunda 1 aile (%1,0) hekimlerinin cocuga zaten ailesi
bakacagi igin bakim Ucretine bagvurmalarinin gereksiz oldugunu belirttigini ve
bu nedenle metabolik hastaligi olan ¢ocuklari igin ilk olarak 4 yasinda ESKR
cikarabildiklerini belirtmistir. Ailelerin hicbiri COZGER siirecinde yénetmelikte
cocuklarinin tanisinin bulunmamasi, damgalanma, ¢ocugun yasinin kigik
olmasi nedeniyle gelisimin degerlendirilememesi ve basvuruda gidilecek
béluimlere hastanede kurul icin goérevlendirilmis olan sekreteryanin karar
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vermesini zorluk olarak bildirmemistir. Acik uclu olarak COZGER siirecinde
yasadiklari diger sorunlar soruldugunda ailelerin %4,8'i COZGER gereksinim
duzeylerinin rehberlik arastirma merkezlerinde, %3,8 kaymakamlikta
anlasilmamasi ve %1,0'i rehberlik arastirma merkezlerinde e-rapor sisteminde
gereksinim duizeyinin gorilmemesini sorun olarak bildirilmistir.

Orneklemdeki 20 gocugun ailesi (%19,2) daha 6nce almis oldugu ESKR'ye
itiraz etmigtir. Itiraz eden ailelerin timd ESKR slrecinde zorluk bildirmistir.
Arastirma suresiiginde COZGER'e itiraz eden aile bulunmamaktadir.

Orneklemdeki cocuklarin ESKR ve COZGER ile aldigi hizmetler
sorgulandidinda daha énce cikarilmis olan ESKR ile 39 aile (%37,5) &zel
tiketim vergisi istisnasi, 23 aile (%22,1) evde bakim ayhgindan
yararlanamazken COZGER ile bu haklara ulastigini bildirmistir. Cocugunda
kronik hastaliginin yaninda hafif biligsel gecikme olan 2 aile (%1,9) ESKR ile
yararlandigi evde bakim ayligindan COZGER le yararlanamadigini bildirmistir.

TARTISMA

Arastirmamizda Engelli Saglik Kurulu Raporu (ESKR) ve Cocuklar icin Ozel
Gereksinim Raporu (COZGER) Yonetmelikleri ile rapor ¢ikarilmis 6zel
gereksinimleri olan gocuklarin ailelerinin rapor sireci ve sonrasindaki
deneyimleri ve yasadiklari zorluklar bildirilmistir. Bulgularimiz ailelerin yaklasik
Ugte ikisinin ESKR Yonetmeligi déneminde en az bir sorun yasadigini, 5 aileden
birinin ESKR'ye itiraz etmis oldugunu, COZGER Yonetmeligi ile belirlenen
sorunlarinin tamamina yakininin ortadan kalktigini gostermektedir.
Bulgularimiz kronik hastaligi ya da engelleri olan ¢ocuklarla galisan uzmanlar
ve politika Ureticilerigin yon gosterici niteliktedir.

Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk hastanesinin COZGER hastalarini
iceren drneklemimizin yasi 8 aydan 18 yasa kadar degismekte ve 6rneklemin
neredeyse tamamini kronik hastaligi olan cocuklar olusturmaktadir. Bu durum
ESKR'de yer almayan yogun bakim, yenidogan, romatoloji, onkoloji,
metabolizma, kalitsal-dogmalik hastaliklar, enfeksiyon, alerji-immtnoloji,
genetik ve konjenital hastaliklar alanlarina COZGER'de yer verilmesi ve ESKR
Yoénetmeliginde yer almayan gocuk hastaliklarina ait 100'den fazla taninin
COZGER Yénetmeliginde yer almasinin énemini géstermektedir. Onceki
arastirmalarda COZGER Yénetmeligi ile rapor cikarilan cocuklarin tanilari
arasinda kronik hastaliklar %17, %25, %56 gibi daha duslk oranlarda
bildirilmesi ise arastirmamizda farkli olarak COZGER hekiminin COZGER
egitimi almis bir cocuk sagligi ve hastaliklari uzmani olmasi ve ¢ocugun
COZGER Yénetmeligine uygun bitiincil dederlendirmesinin saglanmis
olmasi ile aciklanabilir.”* Yaklasik 5 gocuktan 4'Uniin kronik hastaliklarina
bilissel alanda, yarisindan fazlasina dil gelisimi alaninda ve daha az oranda
hareket, gérme ve isitme alanlarinda destek gereksinimi eslik etmektedir.
Bulgularimizi destekleyen bir arastirmada prematire bebeklerin
karsilanmamis gereksinimlerinin belirlenmesi amaci ile yapilan bir arastirma
bebekler ve aileleri batlncul hizmet modeli ile izlendiginde hizmet
gereksinimlerinin saptanabildigini géstermistir.** Arastirmamizda kronik
hastaliklara ¢ok ylksek oranda gelisimsel zorluklarin eslik ediyor olmasi
COZGER cikarilmasinin bir firsat olarak degerlendirilip bir sisteminin ya da bir
sorununun degil gocugun biitlincul olarak degerlendiriimesinin &nemini
carpici bir sekilde gdstermektedir.

Arastirmamizda yaklasik Gg¢ aileden ikisi ESKR strecinde sorun bildirmistir.
Ailelerin Engelli Saglik Kurulu Yoénetmeliginde c¢ocuklarinin tanisinin
bulunmamasi, engel/6zlr kavramlar nedeniyle damgalanmis hissetmesi,
hekimin gocugun yasinin kiguk olmasi nedeniyle gelisimini
degerlendiremeyecegini bildirilmesi, basvuruda gidilecek bolimlere
hastanede kurul igin goérevlendiriimis olan sekreteryanin karar vermesi gibi
sorunlar COZGER sirecinde yasanmamistir. Bu durum COZGER
Yonetmeliginin ESKR'nin uygulamadaki sorunlarina buyik oranda ¢ézim
getirdigini distindirmektedir. Bunu destekleyen bir bulgu da ESKR strecinde
yaklasik 5 aileden biri rapora itiraz etmisken COZGER siirecinde aileler
tarafindan rapora itiraz olmamasidir. Bunun yaninda agik uclu sorulara verilen
yanitlardan ortaya ¢ikan COZGER siirecinde yaganan zorluklardan bir digeri
raporda yer alan COZGER gereksinim diizeylerinin yerel ynetim ve rehberlik
arastirma merkezlerinde anlasilimamasidir. Bu durum COZGER'in gerekli 6n
hazirliklar ve egitimler yapiimadan yurGrlige girdigini disindurmektedir.
Saglik Bakanlidi, Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, Milli Egitim Bakanligi ve
Maliye Bakanhigi'nin ézel gereksinimi olan gocuklar ve aileleri ile ilgili
mevzuatlan COZGER Yénetmeligindeki gereksinim diizeyleri ile uyumlu hale
getirmesi ile sorunlar buylk olglide azaltilabilir. Ayrica sahada galisan ve
cocuklar igin 6zel gereksinim raporu diizenlenmesinde rol alan personele hizla

COZGER egitimi verilmelidir.

Cocugun tanisinin ESKR'de yer almazken COZGER'de yer almasiile %37,5 aile
alamadiklar engelli ayligi, ara¢ aliminda &zel tiketim vergisi istisnasi gibi
sosyal haklara COZGER siirecinde ulastigini bildirmistir. Bunun yaninda 2 aile
COZGER ile hak kaybi yasamistir. Hafif bilissel gecikme ESKR Yonetmeliginde
en az %50 engel oraniile “agir engelli” olarak belirtilirse evde bakim ayligindan
yararlanabiliyorken, COZGER'de hafif biligsel gecikmenin karsiliginin ézel
gereksinimi vardir (OGV) olmasi bu hak kaybina yol agmistir.’ Arastirmamizda
hak kaybi olan az sayida olgu olmasi nedeniyle bu konunun daha genis
oérneklemde, ¢ocuk ve ailelere etkisinin arastiriilmasi ve sonuclar
dogrultusunda Maliye Bakanligi ile mevzuat degisikligi agisindan calisiimasi
gerektigi distintlmektedir.

Arastirmamiz Ulkemizdeki gocuklarin yaklasik beste birini olusturan &zel
gereksinimi olan c¢ocuklar ve ailelerinin hak ve olanaklarina ulagsmasini
saglayan rapor sistemlerini karsilastiran ve ailelerin deneyimlerini arastiran ilk
arastirma olmasi nedeniyle dnemlidir. Arastirmamizin gigli yéni COZGER'in
bilimsel haziriginda galismis, tecriibeli ve halihazirda COZGER kullanimina
yetkin olan bir bilim dalinda yapilmasidir. Arastirmamizin Ankara'da tek
merkezde yapilmis olmasi ve sosyoekonomik durum agisindan
genellenebilirliginde kisithigi vardir. Aileler tarafindan ESKR sUreci daha 6nceki
yillarda deneyimlendigiicin hatirlama yanliligi bulunabilir.

SONUC

Arastirmamiz 6zel gereksinimi olan gocuklar ve ailelerinin ESKR Yénetmeligi
déneminde &nemli sorunlar yasadigini géstermektedir. COZGER Yénetmeligi
ile 6nceki yonetmelikte saptanan sorunlarin tamamina yakini ortadan
kalkmistir. COZGER ile ilgili yasanan az sayidaki sorunlar ise raporun
dizenlendigi ve kullanildigi birimlerde calisanlarda bilgi eksikligine ve
mevzuatlar arasi uyumsuzluga isaret etmektedir. Bu zorluklarin ortadan
kalkmasi icin cocuk hekimlerine “"COZGER hekimi” egitimleri verilerek
gorevlendirilmelerinin saglanmasi ve diger mevzuatlarin engel orani, agir
engellilik gibi karisiklik yaratan terimlerden arindirilarak COZGER ile uyumlu
hale gelmesi gerekmektedir.
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