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OZET

Amac: Antenatal ve neonatal bakim kosullarindaki iyilesmelere bagll olarak prematire bebeklerin mortalite oranlari
azalmistir. Mortalitedeki azalmaya ragmen, kisa ve uzun dénemde bebeklerin morbiditelerinin arttigi; saglik sorunlari ve
gelisimsel riskleri agisindan saglikli yagitlarina goére farkl hizmet modelleri ile izlenmeleri gerekliligi ortaya gikmistir. Riskleri
ya da 6zel gereksinimleri nedeniyle izliemde olan premature bebeklerin saglik, egitim-rehabilitasyon ve sosyal hizmetler
alanlarinda gereksinimlerinin oldugu bilinmektedir. Bu arastirmada, en iyi kosullarin saglandigi Ggincl basamak saglik
hizmeti veren bir merkezde izlenen bebeklerin saglik, egitim, rehabilitasyon ve sosyal gereksinimlerinden karsilanmamis
gereksinimlerinin ve “hizmet agiginin” saptanmasi arastirimigtir.

Gereg ve Yéntemler: Ankara Universitesi Tip Fakuiltesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklan Gelisimsel Pediatri Bilim Dali polik-
linigine basvuran premattre bebekler ve ¢cocuklar, uzmanlar tarafindan degerlendirildi. Bu degerlendirmede ¢ocuklarin
var olan saglik, egitim-rehabilitasyon ve sosyal hizmetler gereksinimleri ve bu gereksinimlerin karsilanip karsilanmadigi
“hizmet gereksinimi uzman formu” ile saptandi.

Bulgular: Arastirmaya yaslarn 4-39 ay (%25-75 araligi: 9-22.5) olan 42 premature bebek dahil edildi. Birinci basamak
saglik hizmetlerinden %55’inin, egitim-rehabilitasyon ve sosyal hizmetlerden % 36’sinin ve U¢Uncl basamak saglik hiz-
metlerinden %14’0nUn karsilanmadigi ve hizmet agig oldugu saptandi.

Sonug: Arastirmada, prematUre bebeklerin, tglincl basamak bir saglik merkezinde, “butincul izliem modeli” ikelerine
gore izlenmelerine ve Ulkemiz kosullarina gore en iyi bakimi ve izlemi almalarina karsin gerek saglk gerekse egitim-
rehabilitasyon, sosyal hizmetler yontnden “hizmet acidi” oldugu saptanmistir. Bu acigin devam etmesine neden olan

kosullarin belilenmesi ve dnlenmesine yoénelik stratejilerin gelistirimesi gereklidir.

Anahtar Soézciikler: Butincll izlem, Karslanmamis hizmet gereksinimi, Prematire, Saglik-egitim ve rehabilitasyon
hizmetleri

ABSTRACT

Objective: The mortality rate of premature infants has decreased with the improvements in antenatal and neonatal
care. Despite this decrease, the short- and long-term morbidity is increasing and requires specialized follow-up models
for health and developmental risks. It is already known that premature infants at risks or with special needs have specific
health, education, rehabilitation and social services requirements. The aim of the study was to determine the rate of
unmet needs of premature infants in the health, education, rehabilitation and social services fields in a tertiary care
situation with optimum conditions.

Material and Methods: Premature infants and children that presented to Ankara University School of Medicine’s
Pediatrics and Developmental Pediatrics Outpatients Department were evaluated by specialists. During the assessment,
the health, education-rehabilitation and social services needs and unmet needs were determined using the “Children
with unmet needs Evaluation Form”.
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Results: Forty-two premature infants aged 4-39 months were enrolled. The percentage of unmet needs was 55%, 36%, and 14% in the
primary health care, education-rehabilitation and social services, and tertiary health care needs fields respectively.

Conclusion: There were unmet needs in the health care, education-rehabilitation and social services fields even when premature infants
were followed by means of a medical home model and a tertiary care unit with optimum conditions. More studies are needed to determine
the causes of continuing unmet needs in these fields and to develop preventive strategies to decrease the rate of unmet needs.

Key Words: Medical home model, Unmet needs, Prematurity, Health-education and rehabilitation services

GIiRIiS

Erken (prematiire) dogum, Dinya Saglk Orgitl tarafindan
yapilan tanimlamalara gére, 20-37 gestasyonel hafta arasindaki
dogumlar olup; dogum agirhigr 2500 gramin altinda olan
yenidoganlar distk dogum agirlikli (DDA); 1000-1499 gram
arasinda olanlar ¢cok dusik dogum agirikli (CDDA); 1000
gramin altinda olanlar ise asin disuk dogum agirliklidir (ADDA)
(1). Antenatal ve neonatal bakim kosullarindaki iyilesmelere
bagll olarak dinyada prematire ve CDDA bebeklerin yasam
oranlar artmistir (2,3). Mortalite oranlarinin azalmasina karsin,
kisa ve uzun dénemde bu bebeklerin morbiditelerinin arttig
bildirilmektedir (2,3). Uzun siren yodun bakim yatiglarinin
ardindan eve taburcu edilen prematlire bebeklerde kronik
akciger hastaligi, prematire retinopatisi, isitme sorunlari,
beslenme zorluklar, blUylme geriligi, hidrosefali gibi tibbi
sorunlar; dil-bilissel, hareket, iliski-iletisim kurma gibi gelisimsel
alanlarda gecikme, davranis sorunlari ile karsilagiimaktadir (4,5).
Prematire ve CDDA bebeklerin agir diizeyde islev kaybi ve
yetiyitimi ile seyreden gelisimsel sorunlari, serebral palsi, gérme
ve isitme kaybi ve agir dizeyde bilissel sorunlardir. Arastirmalar,
bu yUksek riskli bebeklerde agir gelisimsel sorun (islevieri
onemli dlclde sinirlandiran agir sorunlar) oranlarini %14-17 ve
hafif gelisimsel sorun (islevleri daha az sinirlayan ancak yasam
kalitesini olumsuz ydnde etkileyen sorunlar) oranlarini %50-70
olarak vermektedir (6,7). Ulkemizden yapilan bir arastirmada
CDDA bebeklerde serebral palsi orani %7-12 ve tum alanlarda
gelisimsel gecikme orani %25-35 olarak bildiriimektedir (8).

Bebeklik ve erken cocukluk déneminde, beyin gelisiminin ¢cok
hizli olmasi nedeniyle, bu ddnemde sorunlarin erken fark edilmesi
ve gecikme olmaksizin hizmetlerin karsilanmasi tim bebekler
icin oldugu gibi prematire ve ylUksek riskli bebekler icin de
blyUk 6nem tagimaktadir (9). Arastirmalar, premature ve CDDA
bebeklerin saglik sorunlari ve gelisimsel riskleri agisindan saglikli
yasitlarina gore farkl hizmet modelleri ile izlenmeleri gerektigini
gostermektedir (10). Onerilen saglik hizmeti modeli “Bitincil
izlem Modeli’dir. Bu modelde cocuklarin saglk durumlari
ve gelisimlerinin degerlendirimesi ve desteklenmesi, uygun
tedavilere ulagiimasi igin gereken tUim koruyucu ve tedavi edici
hizmetlerin ayni ekip tarafindan, ayni mekanda, “ayni gati” altinda
veriimesi amaclanmaktadir (11). Batdncll izlem modelinde,
6zel gereksinimleri olan gocuklar konusunda deneyimli ve bilgili
bir uzman, aile merkezli yaklagsimla gocuk ve aileleri dizenli
olarak izlemekte, gerekli danisimlar yapmakta, cocuklarin
gereksinimi oldugunda kolay ulagilabilir olmakta, gerek duyulan
hizmetlere ¢ocuklarin ulasmasi icin aileyi esit ortak alarak
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tedavi plani gizmektedir. Amerikan Pediatri Akademisi, 6zel
gereksinimleri olan ¢ocuklarin izlem ve hizmet gereksinimlerinin
karsilanmasinda butinctl izlem modelinin  kullaniimasini
Onermektedir (12). Amerika Birlesik Devletleri'nden (ABD) Litt ve
ark.nin yaptigi arastirmada, aile merkezli battincul izlem modeli
ile izlenen Ozel gereksinimi olan ¢ocuklarin, bedensel iglev
kisithliklarinin azaldigi ve rehabilitasyon hizmetlerine ulasmalarinin
kolaylastigi  saptanmistr (13). Ulkemizde, bitincil izlem
modelinin premattre ve CDDA bebeklerin izleminde kullanildig
bir arastirma Eras ve ark. tarafindan yapiimig, tgUinct basamak
saglik hizmeti veren bir hastanede dogan ve yenidogan yogun
bakim Unitesinde (YYBU) yatan, taburculuk sonrasinda ayni
hastanede bUtincUl izlem modeli ile izlenen CDDA bebeklerin
1-1.5 yas gelisimsel sonuglarn incelenmis ve bu ydntemin
gelisimsel sonuglara olumlu katkisi oldugu saptanmistir (14).

Ozel gereksinimleri olan bebeklere saglanan hizmetler; saglik
hizmetleri (birinci ve Uglncl basamak), egitim hizmetleri (okul
oncesi, 6rgun egitim, kaynastirma, dzel egitim), rehabilitasyon
(bedensel iglevlerin, yeme icme, &zbakim becerilerinin
artirimasi) ve sosyal hizmetler (6zel gereksinimi olan ¢ocugun
ve ailesinin topluma katilimini saglamak icin yasam kosullarinin
iyilestirimesi) olarak sirralanmaktadir (15). islev kaybi ve
yetiyitimi ile seyreden gelisimsel riskleri ya da sorunlar olan
prematire ve CDDA bebeklerin de 6zel gereksinimleri vardir
ve yasama tam, etkin katilimlari icin saglikli yasitlarindan farkli
hizmetlere gereksinim duymaktadirlar (7,10,16). Bu yuksek riskli
bebeklerde gerekli olan hizmetler ile gergekte aldiklar hizmetler
arasindaki fark “karsilanmamis gereksinim” ya da “hizmet
acligl” olarak tanimlanmaktadir (17). Karsilanmamis gereksinim
kavrami, hizmete erisimde rastlanilan sorunlarin ve farkliliklarin
saptanmasinda onemli rol oynar. Karsilanmamis gereksinim
kavrami ile iliskili arastirmalar sayesinde Ulkeler hizmet agiklarini
saptamis ve bunlar giderme ydntinde politikalar gelistirmislerdir
(18).

Karsilanmamis gereksinimler ile ilgili alan yazin tarandiginda
yUksek gelirli  Ulkelerden ve dusuk-orta gelirli  Ulkelerden
yapilan arastirmalarin farkli odaklarinin oldugu goérdlmustar.
YUksek gelirli Ulkelerden yapilan arastirmalarda, tim ¢ocukluk
dénemini iceren saglik, egitim, rehabilitasyon ve sosyal hizmet
gereksinimlerini saptayan ve bu hizmetlerin karsilanmasina
yonelik verilerin tartisildigi; dusuk-orta gelirli Ulkelerden yapilan
arastirmalarda ise Oncelikle saglik alanindaki karsilanmamis
hizmet gereksinimlerinin Uzerinde duruldugu gézlenmistir (19-
21).
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YUksek riskli prematire bebeklerin tim saglik, egitim, rehabili-
tasyon ve sosyal hizmet gereksinimlerini uzmanlarin belirledigi
ve “hizmet agigini” degerlendiren bir arastirma alan yazinda bu-
lunmamaktadir. Ulkemizde prematiire dogan bebeklerin riskleri
ya da Ozel gereksinimleri nedeniyle gerek duyduklar tim hiz-
metler ve bu hizmetlerin ne denli kargilandigi da bilinmemek-
tedir. Arastirmamiz, Ulkemizde premattre dogan cocuklarin
“hizmet acidi” durumunu Cocuk Saghg ve Hastaliklari biliminin
gundemine getirecek ilk arastirma olmasi bakimindan 6énem ta-
simaktadir.

Bu arastirmada, Ulkemizde butincll izlem modelinin benim-
sendigi, olabilecek en iyi kosullarin saglandigr tglnct basamak
saglik hizmeti veren bir merkezde, 6zel gereksinimleri ya da ge-
lisimsel riskleri agisindan izlenen premattre bebeklerin saglik,
egitim, rehabilitasyon ve sosyal hizmetlere ait gereksinimlerin-
den karsilanmamig olanlarinin ve “hizmet agiginin” saptanmasi
amaglandi.

GEREC ve YONTEMLER

Arastirmaya Mayis-Temmuz 2014 tarihleri arasinda hastanemiz
YYBU'nde dodan ve izlenen ya da baska bir merkezde
dogduktan sonra Ankara Universitesi Tip Fakiltesi’nde
(AUTF) Neonatoloji uzmanlari tarafindan izlenen ve gelisimsel
degerlendirme, destek ve izlem amaciyla ilk kez ya da kontrol
icin Gelisimsel Pediatri Bilim Dali Poliklinigi'ne, danisilan <37
gestasyon haftasinda dogan ve ailelerinin onam verdigi tim
prematUre cocuklar alindi. Arastirma, kesitsel ve gdzlemsel bir
desende yapildi.

Cocuk ve ailesi, Gelisimsel Pediatri Bilim Dali Poliklinigi’'nde, ik
kez degerlendiriliyorsa randevu veren, kontrole geldiyse daha
once degerlendirmis olan ayni uzman tarafindan yaklasik 1.5
saat sUren bir gérusme ile degerlendirmeye alindi. Bu gbérismede
cocuklarin sosyodemografik dzellikleri kaydedildi, aile merkezli
gelisimsel degerlendirme yontemleri, Genigletimis  Gelisimi
izleme ve Destekleme Rehberi (G-GIDR), Bayley Bebekler
icin Gelisimi Degerlendirme Olcegi (BSID) Il ve Il kullanilarak
gelisimsel degerlendirmeleri yapildi (22,23). Gelisimsel sorun
saptanmayan gocuklara gelisimsel destek 6nerileri verildi ve
aile ile birlikte izlem plani yapildi. Gelisimsel risk ya da sorun
saptanan ¢ocuklarin tedavi ve uygun yonlendirmeleri planlandi.
Degerlendirmede, arastirma icin gelistirimis olan “Hizmet
Gereksinimi Uzman Formu” ile ¢cocugun birinci ve UcUncl
basamak saglik hizmetleri, egitim, rehabilitasyon ve sosyal
hizmet gereksinimleri aileye soruldu ve alinan yanitlara gore
hizmet acigi uzman tarafindan belirlendi. Hizmet acigi saptanan
olgularin  hizmetlere ulasmasinin  saglanmasi igin  gerekli
yonlendirmeler, degerlendirmeyi yapan uzman tarafindan
yapildi. Cocuklarin, gerek birinci basamak saglik hizmeti icinde
yer alan asilama, koruyucu tedavi (demir, D vitamini proflaksisi)
gibi hizmetlerde, gerekse de Uguncl basamak saglik hizmetleri
icinde yer alan gocuk saghgi ve hastalklarinin yan dallar ya da

cerrahi, cocuk-ergen ruh sagligr ve hastaliklar, fiziksel tip ve
rehabilitasyon, gz hastaliklarn gibi ana dallar ile ilgili saptanan
hizmetlerde agciklar varsa; degerlendirmeyi yapan uzman
tarafindan gerekli danisimlar istendi. Orneklemdeki cocuklarin
egitim, rehabilitasyon ve sosyal hizmetler ile ilgili gereksinimleri
Gelisimsel Pediatri uzmanlari tarafindan saptanarak karsilandi,
gerektigi durumlarda cocuklarin bu hizmetlere ulagsmalarinin
kolaylasmasi icin “Engelli Saglik Kurulu Raporu” dtzenlendi.

Arastirmamiz icin  geligtirilen “Hizmet Gereksinimi  Uzman
Formu”; birinci ve Ug¢Uncud basamak saglik hizmetleri, egitim-
rehabilitasyon ve sosyal hizmet gereksinimlerini belirlemek,
yeterince ya da hi¢ karsilanmamis hizmet gereksinimlerini ve
hizmet acigini saptamak Uzere 3 ana bolim olarak gelistirildi.
Bunlar:

1. Birinci basamak (koruyucu) saglk hizmetleri: Ulkemizde
cocuklarin yaslarina gére 6nerilen dizenli saglik izlemi, asilar,
beslenme ve bliylime izlemi, anne sUtu desteklenmesi, koruyucu
tedaviler (uygun stre ve dozda demir ve D vitamini proflaksisi),
isitme ve gérmenin degerlendirmesi ve dis hekimi izlemi olarak
belirlendi. Birinci basamak saglk hizmetlerinin  karsilanma
durumuna Saglik Bakanlidr’'nin bebek izlem protokollerine gére
karar verildi (24). Orneklemi olusturan prematire bebeklerin
isitme degerlendirmesinde BAER (Brainstem Auditory Evoked
Response- Isitsel Beyin Sapi Cevabi) testinin yapiimis olmasi ve
1 yasta tekrar edilmesi; gdrme degerlendirmesinde bebeklerin
premature retinopatisi agisindan taranmis olmasi ve dis hekimi
tarafindan yapilan degerlendirmenin ilk kez 1 yasinda yapiimig
olmasi ve izlemlerin 6 ayda bir tekrarlanmis olmasi kriterleri
arandi.

2. Uclincli basamak saglik hizmetleri: Degerlendirmeye alinan
prematlre bebeklerin hastaliklarn ya da takip edilmesi gereken
riskli durumlarina gdre bilim dallan  (Néroloji, Kardiyoloji,
Nefroloji,  Endokrinoloji,  Metabolizma,  Gastroenteroloji,
Hematoloji, Onkoloji, imminoloji-Allerji, Romatoloji, Enfeksiyon
Hastaliklar, Genetik, Cerrahi, Ruh Sagligi ve Hastaliklar, Fiziksel
Tip ve Rehabilitasyon, Goz Hastaliklari, Kulak Burun Bogaz
Hastaliklari, Ortopedi, Uroloji gibi) tarafindan degerlendirimesi/
izlenmesi olarak belirlendi. Cocuklarin agri tedavisi ya da recete
edilen ilaglara gerek duydugu durumlar, Ggunct basamak saglik
hizmetleri icinde siralandi.

3. Egitim, rehabilitasyon ve sosyal hizmetler; ailenin ev ortaminda
gelisimi uygun desteklemesi, 6zel egitim, erken cocukluk ddnemi
egitimi, dzel gereksinimleri ya da riskleri olan ¢ocuklara egitim
ve destek hizmetlerini kapsayan erken midahale, okul 6ncesi
egitim, dil ve konusma terapisi, isitme/gdérme egitimi, otizm
egitim programi, fizyoterapi ve rehabilitasyon, ergoterapi, cihaz,
ortez, protez, tekerlekli sandalye gibi gerecler, evde/hastanede
egitim/rehabilitasyon, engelli kimlik karti, vergi indirimi, engelli
ayligi ve evde bakim parasi olarak belirlendi.

Arastrmada saglanan ve “en uygun” olarak nitelendirilen
kosullar sunlardi: 1. Cocuklarin, Glkemiz dlceginde en optimal
kosullarin oldugu Ug¢UnclU basamak bir ¢ocuk hastanesinde,
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“batincdl izlem modeli” ve aile merkezli yaklagimlarla
neonatoloji ve gelisimsel pediatri  uzmanlan tarafindan
izlenmesi: 2. AUTF YYBU'de yatisi olan prematire bebekler,
yatis sirasinda tanidiklar ve baglandiklar neonatoloji uzmanlari
tarafindan Neonatoloji Poliklinigi’'nde izleminin devam etmesi;
3. Birinci ve UgUnclU basamak saglik hizmetlerinin, cocugu ve
aileyi dogdugu gunden itibaren izleyen neonatoloji uzmanlar
tarafindan verilmesi; 4. Bu arastirmada birinci basamak saglik
hizmeti olarak belirlenen dizenli saglik izlemi, demir ve D
vitamini proflaksisi gibi hizmetlerin de izlemi yapan neonatoloji
ya da gelisimsel pediatri uzmani tarafindan saglanmasi; 5. Aile
ve cocuklarin, Gelisimsel Pediatri Bilim Dali'nda tek ve surekli
bir uzman tarafindan yaklasik 1-1.5 saat stren gérUsmelerle
degerlendiriimesi, gelisimlerinin desteklenmesi, gelisimsel risk
ve sorunlarinin erken tani alarak tedavi, egitim, rehabilitasyon
ve sosyal hizmetlere ydnlendirmenin yapiimasi; 6. Cocuklarin,
Uclncli  basamak saglik hizmetlerini de  AUTF  Cocuk
Hastanesi’'nin “catisi altinda” ya da Universitenin diger anabilim
dallarindan almasidir.

Yapilan degerlendirme tarihi itibariyle gocuk ve aile, gereksini-
minin oldugu uzman tarafindan saptanan bu hizmetlere belir-
lenmis kriterlere uygun sekilde ulasmissa “hizmet gereksinimi
karsilanmig” olarak degerlendirildi. Cocugun gereksinimi oldugu
saptanan birinci, U¢Uncl basamak sagdlk ve egitim-rehabili-
tasyon hizmetlerinden yeterince yararlanmiyorsa, “hizmet ge-
reksinimi yeterince kargilanmamig” ya da hizmetlere hi¢ ulas-
mamissa “hizmet gereksiniminin karsilanmasi gecikmis” olarak
degerlendirildi. Cocugun ve ailenin gereksinimi olup da hizmet
gereksiniminin karsilanamadigi her durum “hizmet agigl” olarak
tanimlandi. Yapilan degerlendirme tarihi itibariyle cocugun sag-
lik, egitim-rehabilitasyon ve sosyal hizmetlerden herhangi birine
gereksinimi bulunmuyorsa, hizmet gereksinimi “yok” seklinde
belirlendi.

Verilerin istatistiksel degerlendiriimesi “Statistical Package for
Social Sciences (SPSS 16.0)” paket programi kullanilarak yapil-
di. Kargilanmamig gereksinimler frekans ve dagilim gdstergeleri
ile belirlendi.

BULGULAR

Arastirmaya, AUTF Cocuk Saglgi ve Hastaliklan AD Gelisimsel
Pediatri Bilim Dali  Poliklinigi'ne gelisimsel degerlendirme
amaclyla, Mayis-Temmuz 2014 tarihleri arasinda, ik kez ya
da kontrol igin bagvuran, 6rnekleme giris kosullarini karsilayan
42 prematlre bebek dahil edildi. Olgularin sosyodemografik
ozellikleri Tablo I'de verilmistir.

Cocuklarin yaklasik %62’si erkekti. Cocuklarin en kiigtigu 4 aylik,
en blylgu ise 39 aylik; median 13 aydi (%25-75 araligr: 9-22,5).
Cocuklarin yaklasik yarisi CDDA ile dogmustu. Cocuklarin yarisi
tekiz olup (% 50), diger yarisi gogul gebelikti. Cocuklarin 11’inde
belirgin kronik hastalik [oronkopulmoner displazi (2), epilepsi (2),
hidrosefali (1), dural ven trombozu (1) ve periventrikiler displazi
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(1) ya da yenidogan doéneminde ameliyat gecirme oykusU
(nekrotizan enterokolit/6zefagus atrezisi ve/veya prematlre
retinopatisi (4)] vardi. Orneklemi olusturan cocuklarin annelerinin
yaklasik yarisinin (%45) egitimi 8 yil ya da daha azdi. Cocuklarin
%31’inin ailenin tek ¢ocugu oldugu, %55’inin ise bir kardesi
oldugu géruldt. Cocuklarin %36’si Gelisimsel Pediatri Bilim
Dal'na ik kez gelirken, %330 ikinci, % 31'i U¢ ve Ucten fazla
kez gelmislerdi. Orneklemdeki cocuklarnn %88, hastanemiz
YYBU'nden taburcu olmus ve/veya izlemleri hastanemiz
neonatoloji uzmanlan tarafindan yapiimaktaydi.

Arastirmada deg@erlendirilen c¢ocuklarin  gelisimsel gecikme
alanlar ve sorunlari Tablo-II’de sunulmustur. Cocuklarda birden
fazla gelisimsel gecikme alani ve sorun olabilecegi gortldu. En
az bir alanda gelisimsel gecikmesi ve sorunu olan ¢ocuklarin
sayisi 15 olup érneklemin %36'sini olusturdu. Orneklemdeki
diger ¢ocuklar, premattre bebek olmalar nedeniyle gelisimsel
riskleri acisindan izlenen ancak gelisimsel gecikme saptanmayan
cocuklardl. Gelisimsel gecikmeleri olan c¢ocuklardan 6’sinin
“Engelli Saglik Kurulu Raporu” bulunmaktaydi.

Orneklemde gelisimsel gecikme saptanan cocuklarin en sik
dil, bilissel ve 6zbakim gelisimi alanlarinda gecikmeleri oldugu
saptandi. Gelisimsel gecikme ve sorunlar olan g¢ocuklarin
%87’sinin anlatim dili alaninda gelisimsel gecikmesi oldugu
gorildi. lliski kurma alaninda gecikmesi olan 6 gocuktan,
2’sinin otizm spektrum bozuklugu 6n tanisi, kalan 4 gocugun
ise uyaran eksikligi, bilissel alanda gecikme tanilarina eslik eden
iliski alaninda gecikmesi vardi (Tablo II).

Cocuklarin birinci ve Gglncl basamak saglik hizmetleri ve egitim-
rehabilitasyon, sosyal hizmetler olarak belirlenen alanlardan en
az birinde saptanan hizmet gereksinimleri; bu gereksinimlerin
“karsllanmig”, “yeterince karsilanmamis ya da karsilanmasi
gecikmis” olma durumu Tablo IlI'te verilmistir. TUm ¢ocuklarin
birinci basamak saglik hizmeti, egitim-rehabilitasyon ve sosyal
hizmetlere gereksinimlerinin oldugu géruldu. Arastirmada %86
oraninda UguncU basamak saglik hizmetlerinin karsilandigi,
bunu %64 ile egitim-rehabilitasyon ve sosyal hizmetler ve %45
ile birinci basamak saglik hizmet gereksinimlerinin karsilanmig
olma durumunun izledigi belirlendi.

Premattre ¢ocuklarin birinci basamak sagdlik hizmeti gereksi-
nimleri ve “yeterince karsilanmamis ya da karsilanmasi gecik-
mis” gereksinim oranlar Tablo V’'te sunulmustur. Cocuklarin
timuntn bu hizmetlere gereksinimi olmakla birlikte yarsindan
fazlasinin en az 1 alanda (%55) karsilanmamis birinci basamak
saglik hizmeti oldugu belirlendi. “Hizmet agigl” saptanan alan-
larin ilk U¢ sirasinda dis hekimi izlemi, D vitamini proflaksisi ve
dUzenli saglik izleminin yapilmasi yer aldi. Cocuklarin asilanma
alaninda hizmet agiginin olmadigr goéraldu.

Cocuklarin %93’Gnde en az bir alanda Ugincl basamak
saglik hizmeti gereksinimi belirlendi. Bu hizmetlerin cogunun
karsilandidi, yalnizca 6 gocugun (%14) yeterince karsilanmamig
ya da karsilanmasi gecikmis Uglncl basamak saglik hizmeti
gereksinimi oldugu ve bu karsilanmamis gereksinimlerin 3’Unun
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Tablo I: Orneklemi olusturan prematiire bebeklerin sosyode-
mografik dzellikleri (n=42).

Sosyodemografik Ozellikler n (%)
Cinsiyet

Kiz 16 (38.0)

Erkek 26 (61.9)
Yas dagilimi (ay)

1-12 ay 20 (47.6)

13-24 ay 13 (30.9)

25-36 ay 7 (16.6)

37-39 ay 2(4.8)
Dogum agirhgi (gram)

< 750 4 (9.5)

751-1000 6 (14.2)

1007-1250 11 (26.1)

1251-1500 11 (26.1)

> 1500 10 (23.8)
Dogum haftasi

26-28 16 (38.1)

29-32 21 (50.0)

33-36 5(11.9)
Dogan sayisi

Tekiz 21 (50.0)

Gogul 21 (50.0)
Annenin 6grenim durumu

Okuryazar degil 4 (9.5)

1-5 yil 7 (16.6)

6-8 vl 8 (19.0)

9-11 vl 13 (30.9)

12-17 vl 10 (28.8)
Babanin 6grenim durumu

1-5 yil 16 (38.1)

6-8 yil -

9-11 vl 18 (42.8)

12-17 vl 8 (19.0)
Kardes sayisi

Kardes yok 13 (30.9)

Bir kardes 23 (64.7)

iki kardes 4 (9.5)

Uc ve daha fazla kardes 2 (4.8)
Gelisimsel pediatri poliklinigine gelis sayisi

Ik kez 15 (35.7)

ikinci kez 14 (33.3)

> 3 kez 13 (30.9)

Tablo 1I: Orneklemde gelisimsel gecikme saptanan gocuklarin
gecikmis islev alanlari (n=15).

islev Alanlan n (%)
Anlatim dili (ifade edici dil) 13 (86.6)
Alici dil 11 (73.3)
Biligsel 11 (73.3)
Ozbakim gelisimi 11 (73.3)
Oyun gelisimi 10 (66.7)
ince hareket 6 (40.0)
Kaba hareket 5(33.3)
Davranis 5(33.3)
Yeme 5(33.3)
ili§ki kurma alani (otizm spektrum bozuklugu

on tanisi olan ¢ocuklar disinda) (a7
iliski kurma alani (otizm spektrum bozuklugu

on tanisi olan ¢ocuklar) AIEE]
Uyku 1(6.7)

ruh sagligr ve hastaliklar ile ilgili gereksinimler oldugu géraldu.
Pediatrik néroloji ve gbz hastalklar alanlarinda gereksinimleri
olan prematiire bebeklerde hizmet acigi olmadigi belirlendi. ilag
tedavisi gereksinimi olan 2 ¢ocuk saptandi; birinin gereksinimi
karsilanmamigtr.

Cocuklarin egitim-rehabilitasyon ve sosyal hizmetler gereksinim-
leri ve “yeterince karsilanmamis ya da karsilanmasi gecikmis”
gereksinim oranlari Tablo V’de g&sterilmistir. Dil ve konusma
terapisi ve ergoterapi gereksinimi olan ¢ocuklarin higbirinin bu
gereksinimlerine yonelik hizmet almadigr gérulda. Engelli aylig,
evde ve hastanede egitim/rehabilitasyon veriimesi, engelli kimlik
kartl, vergi indirimi, 6zel egitim, erken egitim-erken midahale ve
okul 6ncesi egitim karsilanmayan diger gereksinimler arasinda
yer aldi. PrematUre ¢ocuklarin tamaminin, ailelerinin gelisimlerini
ev ortaminda desteklemesine gereksiniminin olmasina ragmen,
%31’inin gereksinimlerinin karsilanmadigi tespit edildi.

TARTISMA

Arastirmamizda gocuklarin %88’i birinci ve Uglncl basamak
saglik hizmetlerini  hastanemizde butincul izlem modeli
ilkelerine uygun olarak almig, gereksinimlerine en uygun
egitim-rehabilitasyon ve sosyal hizmetlere ydnlendiriimislerdir.
Arastirmamizdaki ¢ocuklarin, U¢lncl basamakta “butlnctl
izlem modeli” ilkeleri ile izlenmeleri ve Ulkemiz kosullarina gére
en iyi bakimi ve izlemi almalarina karsin gerek saglik gerekse de
egitim-rehabilitasyon, sosyal hizmetler yoninden “hizmet acigr”
oldugu saptanmistr.

Antenatal ve neonatal bakim kosullarindaki iyilesmelere bagli
olarak duinyada premature ve ¢zellikle CDDA bebeklerin yasam
oranlari artarken, gcocuklar kisa ve uzun dénemde, kronik akciger
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hastaligi, premattre retinopatisi, serebral palsi, gérme ve isitme
ile ilgili duyusal sorunlar, dil-bilissel alanlarda gecikme, dikkat ve
8grenme sorunlari gibi morbidite ile karsilasmaktadir. Bu riskler/
sorunlar/hastaliklara sahip gocuklar, yasamlarinin bir déneminde
saglik, egitim, rehabilitasyon ve sosyal hizmetlerin bir kismina ya
da timUne gereksinim duyabilmektedirler (2,3,25,26).

Bilimsel yazinda ¢ocukluk gaginda saglik, egitim, rehabilitasyon
ve sosyal hizmet gereksinimlerinin arastinldigi, hizmet agiginin
saptandidl ¢alismalar bulunmakla birlikte, bu arastirmalar yal-
nizca prematUre ve CDDA bebekler grubunu degil, &zel gerek-
sinimleri olan tim ¢ocuklar kapsamaktadir. Bilimsel yazindaki
arastirmalarda premature bebekler 6érneklem grubu iginde yer

Tablo llI: Birinci ve t¢lnct basamak saglik, egitim ve rehabilitasyon hizmeti gereksinimleri ve yeterince karsilanmamis ya da karsllanmasi

gecikmis gereksinim oranlari (n=42)

En Az Bir Alanda Hizmet Gereksinimi
Olan Cocuk Sayisi

Hizmet Alanlari

Yeterince Karsilanmamis/
Karsilanmasi Gecikmis Hizmet

Gereksinimi
o,
ata) () n/N (%)
Birinci basamak saglik hizmeti 42/42 (100) 23/42 (54.8)
Uciincii basamak saglik hizmeti 39/42 (92.8) 6/42 (14.3)

Egitim-rehabilitasyon ve sosyal hizmetler

42/42 (100)

15/42 (35.7)

Tablo IV: Orneklemin birinci basamak saglik hizmeti gereksinimi alanlar ve yeterince karsilanmamis/gecikmis gereksinim oranlari (n=42).

Birinci Basamak Saglk Hizmeti Gereksinimi Alanlari

Yeterince Karsilanmamis/Gecikmis Gereksinim n (%)

Dis hekimi izlemi

D vitamini profilaksisi verilmesi
Diizenli saglik izleminin yapiimasi
Beslenme biiyiime izleminin yapiimasi
Gorme degerlendirmesi

Demir profilaksisi verilmesi

Anne siitii almasinin desteklenmesi
Risk nedeniyle isitmenin izlemi
Asilarin agi takvimine uygun yapilmasi

18 (42.8)
30.9
28.5
28.5

3(30.9)
2(28.9)
2(28.9)
1(26.1)
1(26.1)
1(26.1)
3(7.

0.

Tablo V: Orneklemin egitim-rehabilitasyon ve sosyal hizmetler gereksinim alanlar ve yeterince karsilanmamis/gecikmis gereksinim

oranlari (n=42).

Egitim-Rehabilitasyon ve Sosyal Hizmetler Gereksinim
Alanlari

Yeterince Karsilanmamig-
Gecikmis Gereksinim (n) / Hizmet Gereksinimi (n) (%)

Dil ve konusma terapisi ve egitimi
Ergoterapi

Engelli ayligi

Evde ve hastanede egitim/rehabilitasyon
Otizm erken miidahale programi

Engelli kimlik karti

Vergi indirimi

Evde bakim parasi

Fizyoterapi ve rehabilitasyon

Okul 6ncesi egitim, orgiin egitim

Ozel egitim, erken egitim, erken miidahale
Ailenin ev ortaminda gelisimi desteklemesi
Cihaz, ortez, protez, tekerlekli sandalye ve diger gerecler

9/9 (100)
4/4 (100)
4/4 (100)
3/3 (100)
2/2 (100)
8/9 (89)
5/6 (83)
4/5 (80)
3/4 (75)
6/9 (67)
4/10 (40)
13/42 (31)
1/5 (20)
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almakla birlikte, degerlendirilen islev ve Kkisitliklarin nedenleri,
hizmet gereksinimleri ve hizmet agigi tim 6zel gereksinimi olan
cocuklar yansitmaktadir (19,20,27). Arastirmamizda yalnizca
prematire dogan ¢ocuklar drnekleme alinmigstir.

Orneklemimizi olusturan 42 prematiire bebegdin timundn
birinci basamak saglik hizmeti gereksinimi oldugu ancak bu
gereksinimlerin - %55’inin karsilanmadigi belirlenmigstir. Birinci
basamak saglik hizmeti ile ilgili karsilanmamis gereksinimlerin
siraslyla dis hekimi izlemi, uygun D vitamini proflaksisi ve
dizenli saglk izlemleri oldugu gérUimdstur. Fulda ve ark.
(19) tarafindan ABD’de vyapilan arastrmada, 06zel saglk
gereksinimleri  olan  ¢ocuklarin  birinci  basamak  saglik
hizmetlerinin timu degerlendirildiginde %14’ntn karsilanmamis
gereksinimlerinin oldugu gdsterilmistir. Bu galismanin sonugclari
ile karsilastinidiginda bizim arastirmamizdaki birinci basamak
hizmet acigi orani daha yiksektir. Orneklemimizde yer alan
cocuklar, birinci basamak saglik hizmetini de G¢tncl basamak
hizmet veren merkezimizden almalarina ragmen birinci basamak
saglik hizmetlerinde ABD’den yapilan arastirmaya gdre yiksek
saptanan karsilanmamis gereksinim orani nedenleri sunlardir:
Karsilanmamis gereksinim olarak saptanan hizmetler icinde
ilk sirada 18 gocuk (%43) ile dis hekimi tarafindan izlem
yer almaktadir. Ancak merkezimiz catisi altinda bu hizmet
verilememekte; ¢ocuklar, Universitenin baska bir yerleskesine
yonlendiriimektedirler.  Arastrmamizda sk rastlanan diger
karsilanmamis hizmet gereksinimi ise dizenli saglik izlemidir.
Olgularin  verileri  degerlendirildiginde ailelerin  cocuklarini
verilen randevularina duzenli getirmedikleri, neonatoloji ve
gelisimsel pediatri bilim dallari uzmanlarinin aileleri arayarak
yeniden randevu vermesi ile izlemlerin saglandigi saptanmistir.
PrematUtre bebekler igin en iyi kosullarin saglanarak izlendigi
merkezimizde saptanan yuksek birinci basamak saglik hizmeti
acigl oranini azaltmak icin ailelerin koruyucu dis hekimligi
hizmetlerine ve dizenli saglik izleminin énemine dair bilgilerinin
artinlmasi gerekmektedir.

Arastirmamizda birinci basamak saglik hizmetleri icinde yer
alan asillanma alaninda g¢ocuklarin karsilanmamig gereksinimi
olmadigi  gortimuastdr. YUksek gelirli  Ulkelerdeki asllanma
oranlart %96, disuk ve orta gelirli Ulkelerdeki asllanma oranlari
ise %60-81"dir (28). Dunya verileri ile karsilastinidiginda asilama
oranimizin oldukca ytksek oldugu dikkat cekmektedir.

Orneklemimizi olusturan 42 gocugun %93’Gnin Uglincl ba-
samak saglik hizmeti gereksinimi vardir ve bu gereksinimlerin
%14’0 karsllanmamistir. Hintz ve ark.nin ABD’den yaptiklar ve
ADDA ile dogan ¢ocuklarin hizmet gereksinimlerini belirleyen
arastirmada cocuklarin yarisindan fazlasinin (%55) taburculuk-
tan sonra en az 3 farkl hizmet gereksinimi oldugunu saptamistir
(Gglncl basamakta yan dal uzmanlarinin izlemi, gelisimsel des-
tek, fizyoterapi ve rehabilitasyon hizmetleri). Uclincli basamak
saglik hizmetinde karslanmamis gereksinim orani %4 olarak
belilenmistir (25). ABD’den 6zel gereksinimleri olan gocuklari
kapsayan 2 farkl arastrmada, Fulda ve ark. &zel gereksinimi
olan gocuklarin %7’sinin, Hill ve ark. ise yUksek riskli 6zel gerek-

sinimi olan gocuklarin %10’unun karsilanmamis UglncU basa-
mak saglik hizmeti gereksinimi oldugu bildirilmektedir (19, 29).
Arastirma sonugclarimiza gore, Uguncl basamak saglik hizmet-
lerindeki hizmet agigi oranimiz, ABD’den bildirilen oranlardan
yuksek ancak ¢ok farkli degildir. Amerika Birlesik Devletleri’nde
Uclncl basamaktaki Ozellesmis saglik hizmetlerine ulasmanin,
randevu alamamak, saglik sigortasinin hizmet bedelini kargila-
mamasl gibi nedenlerle zor oldugu bildiriimektedir (19,29,30).
Orneklemimizde yer alan prematire bebeklerin bitiincil izlem
modeli ilkelerine gdre; UcUncld basamak ¢ocuk hastanesinde
kolay ve hizli ulagabilecekleri tek bir deneyimli uzman tarafindan
izlenmeleri, gerektiginde Ug¢Uncu basamak danisimlarin ayni Uni-
versite hastanelerinde yapilabilmesi ve bu hizmetlerin ¢cogunlu-
gunun sosyal guvenlik sistemi tarafindan karsilaniyor olmasinin
arastirmamizdaki Gglnct basamak hizmet agigl oranini azalttig
dustnuimektedir.

Orneklemde yer alan cocuklarin timindin egitim, rehabilitasyon
ve sosyal hizmet gereksinimleri bulunmaktadir ve bu
gereksinimlerin %36’sinin karsilanmadigi saptanmistir. Kuo ve
ark.nin galismasinda, ABD’de 6zel gereksinimleri olan cocuklarin
%33’UnUn egitim ve rehabilitasyon hizmeti gereksinimlerinin
karsilanmadigr gosterilmistir (31). Dort Afrika Ulkesinin verileri
kullanilarak yapilan bir arastirmada ise engeli olan bireylerin
%55’inin sadece saglik hizmeti aldigi ve hicbirinin rehabilitasyon
hizmeti almadigi bildirilmistir (32). Arastirmamizdaki egitim ve
rehabilitasyon hizmeti gereksinimlerinin karsilanmama oranlari
ABD’de verilerine yakin; dusuUk orta gelirli Ulke verilerine gore
daha dusuktir. Orneklemdeki prematire bebeklerin bitincil
izlem modeli ilkelerine uygun olarak yapilan izlemi, érneklemi en
iyi kosullara yakin hale getirmis ve egitim, rehabilitasyon, sosyal
hizmetlere ait hizmet agigi oranini da azaltmigtir.

Gelisimsel Pediatri Bilim Dali’'nda izlenen prematUre bebeklerin
egitim, rehabilitasyon ve sosyal alanlardaki hizmet gereksinimleri
en kisa slrede belirlenmekte ve gerek gorilen hizmetlere
ulasmalar igin girisimler hizli sekilde baglatimaktadir. Ancak
érneklemimizdeki gocuklarin %64’ inin AUTF Gelisimsel Pediatri
Poliklinigi’ne en az ikikez gelmis olmasina karsin bu hizmetlerdeki
acigin %36 oraninda devam ediyor olmasi dnem tagimaktadir.
Bu oranin yuksek olarak devam etmesi ailelerin ve ¢ocuklarin
hizmetlere ulasmada sorun yasadigini distindiirmektedir. Ornek
olarak ergoterapi ve dil-konusma terapisi gereksinimi saptanan
gocuklarin higbiri bu hizmetlere ulasamamistir. Bu alanlardaki
hizmetleri verecek olan uzmanlar Ulkemizde sayica yetersizdir
ve hizmet gereksinimini karsilayamamaktadir. Dil ve konusma
terapisi agisindan hizmet aciginin degerlendirildigi bir ¢alisma
da ABD’den yapilmistir. Hintz ve ark. tarafindan yapilan, ADDA
bebeklerin dahil edildigi bu ¢alismada, 18-22. ayda ¢ocuklarin
%37'sinin en az bir hizmet alaninda gereksinimi oldugu ve ik
sirada dil ve konusma terapisi alaninin oldugu bildirilmistir (25).

Bilimsel yazinda 6zel gereksinimi olan gocuklarin hizmet agik-
larinin saptandidi ¢alismalarin 6rneklemlerinde yalnizca pre-
matlre ¢ocuklar degil, 6zel gereksinim olan tUm ¢ocuklar yer
almaktadir (19,20,27). Arastirmamizin yalnizca prematire be-
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beklere ait veriler ile yapiimis olmasi gu¢li yanidir. Bilimsel ya-
zin tarandiginda premattre dogan bebeklerin hizmet agiklarinin
alanda deneyimli ve bilgili bir uzman tarafindan belirledigi baska
bir galismaya rastlanmamistir. Mevcut olan ¢alismalarda verile-
rin yalnizca ailelerden alinan bilgiler dogrultusunda elde edildigi
gorllmektedir (19,25,27,29,31). Bu arastirmanin verileri ise Ge-
lisimsel Pediatri Bilim Dal’'ndaki uzmanlar tarafindan yapilan ve
yaklasik 1.5 saat sUren bir gérisme ve kapsamli hizmet deger-
lendirme formu ile elde edilmistir.

Arastirmacilarin, arastirmanin amacina koér olmamasi kisitli
yonudur. Ancak arastirmacilanin kullandigr bir “hizmet agigi
degerlendirme formu” gelistiriimis ve yanliik en aza indirilmeye
calisiimigtir.

Arastirmanin drnekleminin tek bir GgUnct basamak merkezde
(Ankara Universitesi Tip Fakdiltesi Gelisimsel Pediatri Bilim Dall)
izlenen cocuklar icermesi nedeniyle Ulkeye genellenebilirligi
kisithdir.  Ancak 6rneklemimiz en uygun kosullarda izlenen
prematlre bebeklerdeki hizmet acigini gostermesi ydnlyle
Onem tasimaktadir.

SONUG

Prematire ve CDDA bebekler gibi saglk sorunlari, gelisimsel
gecikmeler ve engeller agisindan riskleri bulunan &zel gereksinimi
olan ¢ocuklarin bu riskleri olmayan c¢ocuklardan farkll saglik
hizmeti modelleri ile izlenmesi gerekliligi bilinmektedir. Onerilen
saglik hizmeti modeli “Bitiincil izlem Modeli”dir. Bu arastirmada,
en iyi kosullarda ve buttincul izliem modeli ilkelerine gore izlenen
prematire bebeklerin saglik, egitim-rehabilitasyon ve sosyal
hizmetlere ulasmalarinda hizmet agigi oldugu saptanmistir. Bu
acigin devam etmesine neden olan kosullarin belirlenmesi ve
Onlenmesine yonelik stratejilerin gelistiriimesi gereklidir.
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