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SIK RASTLANAN GELISIMSEL
SORUNLAR NELERDIR?

Organik/organik olmayan nedenlerin yol actig:
gelisimsel sorunlar:

* Dil (en sik konusmada gecikme)

- Biligsel
« ligki
 Hareket

. Isitme/gdrme

Lancet-Child development series: Walker ve ark, 2007; 2011,

Engle ve ark. 2007;2011; Grantham Mc-Gregor ve ark., 2007



GELISIMSEL SORUNLARIN SIKLIGI

m Gelisimsel sorunlar, cocukluk
doneminde EN SIK rastlanan
morbidite grubunu olusturur.

m Bati ulkelerinde siklik: % 12-17

m Sikliklari azalmamaktadir.

Boyle ve ark. Pediatrics, 2011;

Shonkoff ve ark. Pediatrics, 2012



GELISIMSEL SORUNLARA YAKLASIM

» Koruma/onleme
m Tani
m Tedavi

= Izlem



OGRENIM KAZANIMLARI

m Gelisimsel sorunlar nelerdir?
m Gelisimsel sorunlari olan ¢cocuk ve ailesine yaklasim nasil olmalidir?
m Ozel gereksinimi olan gocuklarin

— haklari nelerdir?

— nasil degerlendirilmelidir?

— hizmet gereksinimleri nasil belirlenir?

— aldiklari hizmetler nelerdir?

— hizmetlere yonlendirilmesi nasil yapilir?

— izlemleri nasil olmalidir?



GELISIMSEL SORUNLARA YAKLASIM

= Islevsellik slevsellik ot

. Yetiyitimi Cuncloring
= Etkinlikler cHymive

Saglhigin
= Yasama katilim I
Uluslararasi
= Cevresel etmenler
Siniflandirmasi,
— DSO

International Classification of Functioning,Disability and Health: ICFEWorld Health Organization, Geneva,2001

Simeonsson RJ. ICF and ICD codes provide a standard language of disability in young children,
Journal of Clinical Epidemiology, 2006;59:365-373




AILE MERKEZLI| YAKLASIM

— Esit ortaklik: Cocuk ve ailesinin guclu yonlerinin,

risklerinin ve zorluklarinin onlarla birlikte ortaya

cikariimasi

— Ailenin ve gocugun ¢ozumler konusunda goruslerinin,

olanaklarinin ve yapmak istediklerinin oncelik tagsimasi

Guralnick,2005;

Meisels, 1996, Zeanah, 2000



TERMINOLOJI

Oziir (Defect)
Engel (Disability)
Ozel gereksinim (Special needs)

Kanun: 6462, http://www.resmigazete.gov.tr/main.aspx?home=http://www.resmigazete.gov.tr/eskiler/2013/05/20130503-

1.htm/20130503.htm&main=http://www.resmigazete.gov.tr/eskiler/2013/05/20130503-1.htm



TANIM

m Ozel gereksinimi olan gocuklar kronik fiziksel, gelisimsel,
davranigsal ya da duygusal hastaligi ya da riski olan ve yasitlarinin
gereksinim duydugu hizmetlerin otesinde hizmetlere gereksinimleri
olan ¢ocuklar olarak tanimlanmistir.

m Ozel gereksinimi olan gocuklar terimi, cocugun engelleri yerine
gereksinimlerini vurgulamasi ve damgalayici olmamasi nedeniyle
pediatrik alan yazinda ve birgok ulkede engelli terimi yerine
kullaniimaktadir.

McPherson M et al. A new definition of children with special health care needs. Pediatrics 1998;102:137-40

Newacheck PW et al. Children at Risk for Special Health Care Needs. Pediatrics 2006; 118:1 334-342

Newacheck PW et al. Who is at Risk for Special Health Care Needs: Findings From the National Survey of Children's Health.
Pediatrics 2008; 122:2 347-359

Ringeisen H et al. Special Health Care Needs Among Children in the Child Welfare System. Pediatrics 2008; 122:1 e232-e241

Nageswaran S et al. Association of Functional Limitation With Health Care Needs and Experiences of Children With Special Health
Care Needs. Pediatrics 2008; 121:5

Boudreau AA et al. Care Coordination and Unmet Specialty Care Among Children With Special Health Care Needs. Pediatrics 2014;
133:6 1046-1053

Davis AM et al. Transition Care for Children With Special Health Care Needs. Pediatrics 2014; 134:5 900-908




GEREKSINIMLER

Ozel gereksinim gelisim alanlarindaki islev, etkinlikler ve yasama
katilimdaki kisithliklari giderecek ya da mumkun olan en aza indirecek;

saglik

egitim
rehabilitasyon
cevresel duzenleme
cihaz

ortez

protez

sosyal

ekonomik

hak ve hizmetleri iceren gereksinimler olarak tanimlanmaktadir.

International Classification of Functioning, Disability and Health for Children and Youth (ICF-CY). Geneva,2007.

World Health Organization.



OZEL GEREKSINIMI OLAN
COCUKLARIN HAKLARI

m Cocuk bedenen ve ruhen
dogal bir sekilde
gelismesi icin uygun

kosullar icinde
bulundurulmalidir.

Umum AMilletlerin erkek Le kadinlart insanligin baiz
oldugu em mutend gepi soruje bermege mechbur bulundugunu
toki, milli e Bini her tiivli telkinler havicinde bir bazife
olmak {ijere kabul ettiklerini €inebre Beyannamesi (smi
verilen bu Gocuk haklart bepannamesi ile tagtik ederler.
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OZEL GEREKSINIMi OLAN COCUKLARIN HAKLARI

= Cenevre Cocuk Haklari Beyannamesi-1924
= BM Cocuk Haklari Sozlesmesi-1989
= BM Engelli Haklari Sozlesmesi-2006

MADDE 7- ENGELLI COCUKLAR

. Taraf Devletler. engelli cocuklarm diger cocuklarla esit bir sekilde tiim insan hak ve temel
6zgiirliiklerinden tam olarak vararlanmasim saglamak i¢in gerekli tim tedbirleri alacaktir.

2. Engelli cocuklarla 1lgili tiim eylemlerde. cocugun Gistiin vararinm gozetilmesine dncelik
verilecektir.

3. Taraf Devletler, engelli cocuklarin diger cocuklarla esit bir sekilde kendilermi etkileyen her
konuda goriislerini serbestce ifade etme hakkina sahip olmasint. yaslarma ve olgunluk
seviyelerine gore goriislere dnem verilmesini ve bu hakkn tanmmast icin engellerinin
cesidine ve yaslarina uygun destek sunulmasin saglayacaktir.




ULKEMIZDE OZEL GEREKSINIMi OLAN
GCOCUKLARIN HAKLARI

- TC Anayasasi

- Milli Egitim Temel Kanunu

. llk Ogretim ve Egitim Kanunu

- Engelliler Hakkinda Kanun



OZEL GEREKSINIMI OLAN
GCOCUKLARIN HAKLARI

Madde 42: [Ikdgretim, kiz ve erkek bitin
vatandaslar icin zorunludur ve devlet
okullarinda parasizdir............. Devlet,
durumlari sebebiyle 0zel egitime intiyaci
olanlari topluma vararli kilacak tedbirleri alir.

Tlrkiye Cumhuriyeti Anayasasi, 1982



OZEL GEREKSINIMI OLAN
GCOCUKLARIN HAKLARI

0-36 ay arasi ¢ocuklar:

m Erken cocukluk donemindeki o0zel egitim hizmetleri
allenin bilgilendirilmesi ve desteklenmesi temeline
dayali olarak ozel egitim gorevi verilen ogretmen
tarafindan evlerde ve kurumlarda surduruldr.

OZEL EGITIM HAKKINDA KANUN HUKMUNDE KARARNAME, 1997
M.E.B. OZEL EGITIM HIZMETLERI YONETMELIGI



OZEL GEREKSINIMI OLAN
GCOCUKLARIN HAKLARI

m Uluslararasi antlagsmalar ve Anayasamiz ile temel egitim ve
rehabilitasyon haklari guvence altina alinmistir. Uygulamalar igin
gelistirilen yonetmeliklerde 3 temel madde yer almaktadir.

1. Ozel egitime erken baslamak esastir.

2. Ozel egitim gerektiren bireyler icin bireysellestiriimis egitim
plani gelistiriimesi ve egitim programlarinin
bireysellestirilerek uygulanmasi esastir.

3. Ailelerin, ozel eqitim surecinin her boyutuna aktif
katilmalarinin saglanmasi esastir.

Ozel Egitim Hakkinda Kanun Hiikmiinde
Kararname-No: 573/1997



ULKEMIZDE OZEL GEREKSINIMi OLAN GOCUKLARA

SAGLANAN HIZMETLER

= Saglk

e Muayene, tetkik, tedauvi, ilag

e Cihaz, ortez, protez

e Sosyal guvencesi yoksa 18 yas alti
a Egitim
Erken destek programlari
Ozel egitim kurumlari
Orglin egitimde kaynastirma
Ozel egitim siniflari/okullari
m Sosyal/ekonomik
Kimlik karti
OzIuk haklari
Engelli aylig
Muhtag ayligi
Bakim hizmetleri ve ayhgi
Vergi indirimleri

T.C. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi Engelli ve Yasli Hizmetleri Genel Mudurlugu

http://eyh.aile.gov.tr/



DEGERLENDIRME ve YONLENDIRME

Ayrintili gelisimsel degerlendirme ile erken tani
Ozel gereksinimlerin ve risklerin saptanmasi

Ik 3 yasta beynin hizli gelismesi nedeniyle erken destek
hizmetlerinin en kisa surede baslatiimasi

Ozel gereksinimi olan gocuklarin haklarinin bilinmesi ve bu
haklara ulagsmalarinin aile ile ortak karar verilerek saglanmasi

Ozel egitim ve rehabilitasyon hizmetlerine ulasmak igin gerekli
olan surecin bilinmesi/ailelerin dogru sekilde yonlendirilmesi

1

“Engelli Saglik Kurulu Raporu (ESKR)"

18



OZEL GEREKSINIMi OLAN BIREYLERI HAK VE
OLANAKLARA YONLENDIRME

* Ailenin saglik kurulugsuna dilekge ile “Engelli
Saglik Kurulu Raporu” igin bagvurusu

» “Engelli Saglik Kurulu Raporu” i¢in
degerlendirme ve raporlama

 MEB Rehberlik ve Arastirma Merkezi (RAM)]

¥

OZEL EGITiM VE REHABILITASYON MERKEZiI:
Fizyoterapist, 0zel egitimci, cocuk gelisimci



ENGELLI SAGLIK KURULU RAPORU

m Ozurltluk olgita,
siniflandirmasi ve
ozurlulere verilecek saglik
kurulu raporlari hakkinda

yonetmelik (1998--)

Hastanesi
Engelli Saghk Kurulu Raporu
1.KISISEL BILGILER:
Adi Soyad: : T.C.Kimlik No:
Baba Adi : ¥ Do;:m Yeri 31/12/2015
Miracaat Tarihi: 30/09/2016 Rapor Tarihi: 03/11/2016 -
]luayer;y- Gonderen: B-) Kigisel M&;-n 5
VRapor Numlra;lz . 3 p gy, i = |
1LENGELE ILISKIN BILGILER: K
Sistomler Engele lligkin Klinik Bulgular, Radyolojik Tetkikler,Laboratuvar Bilgileri Ve Teghis

Dil ve konugma i ,, etkiniik ve destek gereklir
belirlenmistir, Dil iglevieri - 2SD'nin altindadir. %30

Kulak Burun Bogaz Sisiem

belirgin zorluklan olduOu

2i R I Bozukiuklar Down ve gelig gecikme tanilariyla zienmektedir. Tum iglevieri, etkiniik ve katiimi,
Iglevselik, Yetiyitimi ve Saglgin Uluslararas Sinflandirimasi (ICF) temel alinarak aile merkezli
yontemicr ile kiinik olarak degerlendiriimig v aynca Bayley Bebekler icin Gelisimi Degeriendirme
Oigegi, Geligimi lzleme ve Destekieme Rehber! (GIDR) G
ogrenme, kavrama ve diger biligsel igl etkinlik ve destek g zoriuklan
oldugu belifenmistir, Standart aragiar kullaniidiginda biligse! iglevieri -38D ve 1 persentilin attindadir
(puan esdegeri35-49) %70

Dert

Hematopoet Sistem
Kardiyovaskiler Sistem

Gorme Sistemi

Sindirim Sistemi

Kadin Hastshkian ve Dogum

Urogenital Sistem
Endokrin Sistem
Solunum Sistemi

Yanikiar

Onkolojik Hastaliklar

Sinir Sistems

Kas iskelet Sstomi D ] tonsites| tur, desteksiz ctadir. TOm hareket iglevierinde =
etkinlik ve katilimda destek gerektiren belirgin zorluklan okugu beliflenmistir. Hareket iglevieri -3
SD'nin altindadir, %60 Wi

1I1LENGELLI SAGLIK KURULU RAPORUNUN SONUCU:

Teshis/Teghisler: DOWN SENDROMU, KONUSMA VE DIL OZEL GELISIMSEL
BOZ\|JKLUKLARI_B|LI$SEL GELISIMDE GECIKME HAREKET GELISIMINDE
GECIKME

Kiginin Engel Orani:% 92 (Doksaniki)

Agir Engel Evet
Galigtinlamayacagi I.l;;l;?ﬁuligl:
Sirekli
Raporun Gegerlilik Siresi: 3 (0g) il
g‘opedlk (Hareket) x Zihinsel
Gorme Ruhsal ve Duygusal
Igitme S =L [ Soregen (Krcn‘lk~)—ﬁ
Dil ve Konu;ma X | Siniflanamayan

FOTOGRAF

Engel
Oram %

%30

%70

%60

20



ESKR ile YASANAN SORUNLAR

Bilgi eksikligi/on yarqgilar:

- Cocugun yas! kucuk, degerlendirilemez

- 3 yas altinda cocuga zaten aile bakim verir, 6zurli olmus olmamis fark etmez
- Kuguk oldugu icin 0zel egitim alamaz

Mevzuatla ilgili sorunlar:

- Bilimsel degil: yuzde 6zur orani, medikal model, gereksinim temelli degil

- Hukuka uygun degqil: esitlik hakkini gozetmiyor, aile ve gocugun soz hakki yok, gizlilik
hakkinin ihlali

- Adi damgalayici: "Ben ozurlG degilim”

- Cocugun hangi alanlarda degerlendirilmesi gerektigine sekreter karar veriyor

- Sure¢ uzun ve zor: yasanan ig gucu ve maddi kayiplar, aile ve gocugun orselenmesi
- Cocuklar icin ayri bir kurul yok, kurulda ¢gocuk hekiminin olmasi gerekmiyor

- Cocugu bilen ¢cocuk hekimi degil, kurula giren hekimi karari veriyor, imzaliyor: buttncul
degerlendirme olmadan c¢ikarilan eksik ve hatali raporlar

- Uygulayici egitimi eksikligi: kurumlar arasi farkhliklar, esitsizlik ve hak kayiplari

Ertem 10, Cakmak NM, Unal C, Gék CG. Cocuklar icin 6zel gereksinim raporuna gecis. Ankara,

UNICEF, 2012



ALTERNATIF MODEL:
COCUKLAR ICIN OZEL GEREKSINIM RAPORU

ESKR yonetmeligi'nin ve eklerinin bilimsel, hukuki ve etik eksik ve yanliglarini duzeltecek
alternatif bir model

Ulkelerin 6zel gereksinimi olan ¢ocuklar icin politikalari mevzuatlari, sistemleri, isleyisleri ve
araclari

E Dunya Saglik Orgiiti Arastirmasi (32 ulke)
B UNICEF CEECIS Arastirmasi (23 ulke)

E Amerika Birlesik devletleri, Avustralya, Almanya, Fransa, ingiltere, Israil, italya,
Kanada

ilgili 359 literatir

Tip bilimi, uluslararasi/ulusal hukuk, engellilik bilimi kapsaminda incelend..

Sivil toplumdan, ailelerden ve 6zel gereksinimi olan genclerden gorusler alindi.
150 uzman akademisyenin katilimi ile 6zgiin ve yeni COZGER ve ekleri gelistirildi.
2012 yilindan itibaren ESKR’nin degismesi i¢cin calismalar surmekte



OZEL GEREKSINIMLERI OLAN
GCOCUKLARI YONLENDIRME ve IZLEM

= Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezi (OEM) galisanlarinin

uzmanlik alanlarinin aile tarafindan ogrenilmesi,

m OEM’de verilen hizmetin ilkelerinin:
— Aile merkezli
— Islevsellik
— Etkinlik

— Yasama katilim dogrultusunda olmasi,

= OEM’de verilen hizmetlerin izlenmesi, cocugun belirli

araliklarla yeniden degerlendiriimesi

23



OLGU ORNEKLERI



a &~ b

SORULAR

Hangi gelisimsel alanlarda sorun oldugunu
distnUyorsunuz? (GIDR lizerinden bakalim)

Biyolojik ve psikososyal riskler nelerdir?
Hangi tetkikleri oncelikle yaparsiniz?
Kimlere/Nereye yonlendirirsiniz?

Tanidan tedaviye kadar ne kadar sure gecmesine izin
verirsiniz?
Ne kadar sure sonra kontrole cagirirsiniz?

25



DEGERLENDIRME ve YONLENDIRME

Aile merkezli gelisimsel degerlendirme ile erken tani
Ozel gereksinimlerin ve risklerin saptanmasi

Ik 3 yasta beynin hizli gelismesi nedeniyle erken destek
hizmetlerinin en kisa surede baslatiimasi

Ozel gereksinimi olan gocuklarin haklarinin bilinmesi ve bu
haklara ulagsmalarinin aile ile ortak karar verilerek saglanmasi

Ozel egitim ve rehabilitasyon hizmetlerine ulasmak igin gerekli
olan surecin bilinmesi/ailelerin dogru sekilde yonlendirilmesi,
gereginde “Engelli Saglik Kurulu Raporu (ESKR)” ¢ikariimasi

jzlem
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