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2.1.5 Konjenital anomalilerin popiilasyonu ve prevalansi

Konjenital anomaliler; genetik veya ¢evresel faktorler ya da her iki faktoriin etkilesimi sonucu

olusur, ancak kesin nedeni genellikle bilinmemektedir.

Avrupa'da; major konjenital anomali orani, ortalama olarak %2.07'dir. En biiyiik alt kategori
olan konjenital kalp hastaliklar1 %0.73, ekstremite kusurlar1 %0.37, iiriner sistem kusurlari
%0.28, kromozomal bozukluklar %0.15, (bunlar arasinda, Down Sendromu %0.09),
orofasiyal yarik %0.13 ve norolojik sistem kusuru %0.12 oraninda goriiliir. Bulgaristan'da,
konjenital anomali oran1 Romanya'ya benzer sekilde %4-6'dir. Tiirkiye'de bu oran bolgelere
bagli olarak %2.07 ile %2.9 arasinda degismektedir. Belgika'da ise; gebelik sirasinda yapilan
stirekli muayeneler ve ¢ocugun saglik durumuyla ilgili siiphelerin varliginda yapilan zorunlu
testler nedeniyle, tiim konjenital anomalilerin oran1 2011'de ¢ok daha diislik bir seviye olan
%1 olarak belirtilmistir. Yine Belgika'da; 11 farkli metabolik hastalik i¢in, dogumdan hemen
sonra (3. ve 5. giinler arasinda) tiim yenidoganlarin test edilmesini saglayan bir uygulama

vardir.

Serebral Palsi: Avrupa prevalansinin 1000°de 2 oldugu tahmin edilmektedir. Tiirkiye ise,
Serebral Palsi prevalansini Avrupa ortalamasindan iki kat fazla, 1000°de 4.4 olarak
bildirmistir (Avrupa Perinatal Saglik Raporu, 2006-2010). Prematiire dogum orani; Bularistan
ve Romanya'da benzerdir ve %9-9.5 olarak, Belgika'da sadece% 8 ve Tiirkiye'de ise ¢ok daha
yiiksek %12 olarak bildirilmistir. 32 haftadan once dogan ¢ocuklar dikkate alindiginda; bu
cocuklarda serebral palsi oran1t Romanya’da %2, Belcika’da ise bu oran iki kat daha diisiiktiir
(%1). Tirkiye ve Bulgaristan’nin, 32 haftadan 6nce dogan c¢ocuklar hakkinda verileri

bulunmamaktadir.

2.2.5. Medikal ve diger personellerin beceri durumu, zamanlamasi ve prenatal, natal ve

postnatal takipteki rolleri

Tiim tilkelerde; hamilelik takibi, kadin dogum uzmanti/jinekologun isidir ve anneler pratisyen
doktor tarafindan bu uzmanlara sevk edilir (Bulgaristan, Romanya). Belgika'da pratisyen

doktor vakalarin %5'ini takip ediyor, Romanya'da ise 5 kadindan 1'1 hi¢ takip edilmiyor.

Kadin dogum uzmam, hamilelik sirasindaki periyodik muayenelerden sorumludur ve
doguma yardim eden, dogum sonrasi ¢ocugu muayene eden, kalitsal kusurlar tespit etmek

icin diger uzmanlardan ek test isteyen, testler fetiisiin gelisiminde belirli anomalileri tespit



ettiginde veya prenatal donemde yiiksek bir prematiirite riski oldugunda ebeveynleri

bilgilendiren ilk kisidir.

Pediatrist, Bulgaristan ve Tiirkiye'de; doguma yardim eden ve dogumdan hemen sonra
yenidoganlart muayene eden kisidir. Dogum Oncesi donemde bir sorun tespit edilirse veya
bebek prematiire ise neonatologlar takip siirecine katilir. Belgcika ve Romanya'da; medikal
sorunlar tespit etmek, ebeveynleri bilgilendirmek ve daha ileri incelemeye yonlendirmek icin,
belirli uzmanlar tarafindan yapilan ek test ve incelemeler 6nermek gorevleri arasindadir.
Pediatristler ve neonatologlar, dogumdan hemen sonra yenidoganlarin medikal durumu

hakkinda ilk bilgilendirmeyi yapan tip uzmanlaridir.

Norolog; siipheli veya acil durumlar (epileptik ¢cocuklar) varliginda pediatrist, neonatolog ve
pratisyen doktor tarafindan sevk edilen cocuklarla ilgilenir, ndrolojik ve cocuk gelisim
muayenelerini yapar ve diger sorunlar i¢in ¢ocugu uzman psikiyatrist, doktor, fizyoterapiste
yonlendirir. Daha oOnce tespit edilmemis ndrolojik bir durum oldugunda, nérolog taniyi

ebeveynlere ileten kisidir.

Tiirkiye'de, ebe; doguma yardimci olan, cocukla ilk temasi saglayan, gerektiginde onu
canlandirip dengeleyen ve bebegi en iyi kosullarda yogun bakim iinitelerine tasiyan kisidir.
Diger iilkelerin aksine, Belcika’da ebenin sinirli bir rolii vardir. Daha ¢ok dogum servisinde
asistanlik gorevinde ikinci sirada calisir. Bulgaristan'da, ebe dogumdan hemen sonra ¢ocuga
bakmakla sorumlu olup, Romanya'da bu gorev genellikle hemsireler tarafindan yapilmaktadir.
Neonatoloji hemsireleri (Romanya, Tiirkiye ve Bel¢ika’da) dogumundan taburcu oluncaya
dek yenidoganlardan sorumludur. Ayni zamanda; emzirme ve bebegin temizligi hakkinda
anneleri bilgilendirir ve onlar1 egitir, ancak Romanya’da ebeveynlere medikal bilgi iletmesine

izin verilmez.

Pratisyen hekim; ailenin hastaneden taburcu olduktan sonra, ¢ocugun gelisimini takip etmek
icin (Romanya, Bulgaristan ve Tiirkiye'de) bagsvurdugu kisidir. Ayrica, asilama planina uymak
ve gerektiginde uzman kontrolleri i¢in Oneride bulunmaktan sorumludur. Romanya'da,
pratisyen hekimlerin ¢ok az1 ¢ocuk doktorlaridir ve ebeveynler, saglik hizmetleri i¢in para

Odiiyorlarsa ya da pratisyen hekim tarafindan yonlendirilmisse pediatristleri secgebilirler.



Psikologlar; Belcika'da, ebeveynlerin yenidoganlara aligmalarina yardimci olur ve zor
durumlar i¢in psikolojik destek sunarlar. Romanya'da, ¢ogu dogum hastanesinde neonatoloji
ile ilgilenen psikologlar yoktur. Bulgaristan'da; dogum hastanelerinde bulunan klinik
psikologlar, ebeveynler ve ailenin diger iiyeleri igin psikolojik destek hizmeti sunmaktadir. Ilk
basvurunun temel amaglari: ailenin ihtiya¢c duydugu bilgilerin yapilandirilmasi ve segilmesi,
ilk eylem planmin hazirlanmasi, annenin bebekle aktif bir sekilde baglanti kurmasi ve

hastaneden ayrildiktan sonra psikolojik destek imkanlari i¢in aileye danismanlik yapilmasidir.

Sosyal hizmet uzmanlari; Belgika'da, ebeveynler icin duygusal destek, psikososyal destek,
mevzuat, sigorta, sosyal hizmet ve finansal yardim konularinda bilgilendirme ve tavsiyede
bulunan hasta rehberlik servisinin bir parcasidir. Romanya ve Bulgaristan'da; sosyal hizmet
uzmanlari1 ¢ocuklarimi terk etmek iizere olan, uyusturucu kullanan, engelli ¢ocugu olan veya
dogum sonras1 depresyona sahip annelere danigsmanlik yapar; ancak Romanya ve

Bulgaristan'daki ¢ok az hastanede sosyal hizmet uzmani bulunur.

Fizyoterapistlerin dogum hastanelerindeki varligi; sadece emme, yutma ve solunum
fonksiyonlarii iyilestirmek gibi bazi anlik durumlar tedavi etmek i¢in degil, ayn1 zamanda
fizyoterapi kapsamindaki herhangi bir sorunu belirlemek ve dolayisiyla iyilesme siirecini
erkenden baslatmak ve taburcu olduktan sonra ebeveynleri ¢ocugun ihtiyaglar1 hakkinda
bilgilendirmek icin de faydali olacaktir. Maalesef; Belcika’nin aksine Romanya’da, dogum

hastanelerinin medikal ekibinde fizyoterapist bulunmamaktadir.

Ebeveynlerle diyalog kurabilecek diger uzmanlar; emzirme uzmanlar1 ve konusma

terapistleridir.

2.3. Engelli ve kompleks ihtiyaclar1 olan bebekler ve aileleri icin mevzuat ve politikalar

Her iilkenin; engellilere yonelik saygideger bir toplum hayati sunma, firsat esitligi saglama,
erigilebilirligi artirma ve kendi g¢evrelerinde daha fazla bagimsiz olmasina yonelik engelli
haklarin1 diizenleyen kendi kamu politikalari, yasalar1 ve Bakanliklar1 vardir (tiim tlkeler

engelli haklarina iliskin BM S6zlesmesini imzalamistir).

Yasal cerceve; engelli ve kompleks ihtiyach ¢ocuklara teshislerine gore (tibbi, psikolojik,
biligsel, sosyal, biitiinsel) medikal ve sosyal bakima, destek ve rehabilitasyon hizmetlerine,
aile destegine (finansal, psikolojik destek) ve kendi ihtiyaclar i¢in uyarlanmis bir egitime
(kaynastirma egitim, 6zel okullar) erisebilme hakkini vermektedir. Bulgaristan, Romanya ve

Tiirkiye’nin ortak bir sorunu, bu iilkelerin yukarida belirtilen haklar1 ancak belirli bir



engellilik teshisi konuldugunda saglamasidir. Bu durum; dogumdan hemen sonra veya

onleyici bir tedbir olarak, multidisipliner ekibin miidahale planlarini1 imkansiz kilmaktadir.
2.4. Yenidogan engelli bebekler icin tibbi bakim hizmetleri (ev hizmetleri dahil)

Her iilkenin Sosyal Giivenlik ve Saglik Sistemine gore, hastanede yatis sirasinda ve
sonrasinda temel saglik hizmetleri (tetkik, ila¢ tedavisi, kii¢iik miidahaleler) iicretsizdir, ancak
bu durum engelli yenidoganlar i¢in iilkeden lilkeye farklilik gostermektedir. Bu nedenle,
Tiirkiye ve Romanya'da yogun bakim {initeleri diizeyinde pozisyonlama ve 1s1ik-ses seviyesi
ayarlamalar1 ile ilgili olarak preterm bebeklere yonelik erken miidahale politikasi
bulunmamaktadir. Romanya, Bulgaristan ve Tiirkiye'de Aile Merkezli Bakim ilkelerini

uygulayan birim bulunmamaktadir.

Tiirkiye'de; engelli cocuklarin teshisi pediatrik norolog, ¢ocuk psikiyatristi, goz hastaliklar
uzmant, fiziksel tip ve rehabilitasyon uzmani ve kulak-burun bogaz uzmanlarindan olusan bir
ekibe sahip olan baz1 yetkili hastanelerdeki Engelli Saglik Kurulu tarafindan yapilmaktadir.
Romanya'da; c¢ocuklar, sadece bir belge almak i¢cin evde degerlendirilebilir fakat higbir
iyilesme hizmeti alamaz ve bunun olmasimi isteyen ebeveynler, Tirkiye'de oldugu gibi,

derneklere/terapistlere 6deme yapar.

Tiirkiye'de de, engellilik oran1 %20'den fazla olan c¢ocuklar icin aylik 8 seans terapi veren
Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezleri bulunmaktadir. Bu merkezlerde 6zel egitimciler,
fizyoterapistler, ¢ocuk gelisim uzmanlar1 ve psikolojik danigmanlar bulunur. Avrupa yasa ve
uygulamalarin takip eden Bulgaristan ve Romanya'da, engelli cocuklar icin kompleks saglik
ve sosyal hizmet merkezleri (0-7 yas), bakim merkezleri, 0-3 yas ve iistii engelli cocuklar i¢in
giindiiz bakim merkezleri-kresler bulunmaktadir. Romanya'da, sadece engelli sertifikas1 olan
veya kesin tanist olan ¢ocuklar bu bakim tesislerinden yararlanabilir, bunun yaninda bazi
sosyal merkezlerden (giinliik bakim merkezleri, kresler) gelen ¢ocuklar da yararlanabilir. Bu
merkezler; her zaman yeterli personel istihdam etme, gerekli tiim donanima sahip olma,
bolgesel ihtiyaclara gore yeterli kapasiteye sahip olma konularinda sorunlar yasar ve bu

merkezlerde Onerilen terapi saatleri genellikle tedavi icin yetersizdir.

Ayrica; Bulgaristan'da, evde yapilmasi gereken tibbi ve sosyal bakimi saglayan bir pediatrist
ve diger gerekli uzmanlarin (ebe/hemsire, fizyoterapist, psikolog, 6zel egitimci, konusma
terapisti, laktasyon danigsmani sosyal hizmet uzmani) dahil oldugu Erken Miidahale Ekipleri

bulunmaktadir.



Bu durum Belgika’da tamamen farklidir. Tiim {ilkede 4 adet bulunan Gelisimsel Bozukluk
Merkezlerinde, 30 haftadan 6nce dogmus veya dogum agirligr 1250 g'dan az olan bebekler
takip edilir. Cocuklarin takibinde; cocugun diizeltilmis yasina gére motor, zihinsel ve sosyal

gelisimi dikkate alinir ve bu sekilde ¢cocuk gerektiginde 6zel yardim alir.
2.5. Engelli yenidogana sahip ebeveynlerin psikososyal desteklenmesi
Ebeveynlerin psikolojik yonden desteklenmesi, iilkeden tilkeye biiyiik farkliliklar gosterir.

Bulgaristan'da; klinik psikologlar, dogum hastanelerinde ilk danismanlig1 saglayan kisilerdir.
Annelik becerilerini ve annenin ¢ocukla iligkisini tegvik eden, aktif bilgi destegi saglayan, ilk
iyilesme planini hazirlayan ve hastaneden ayrildiktan sonra psikolojik destek alma imkani
hakkinda aileye tavsiyelerde bulunan profesyonellerdir. Calisma ve Sosyal Politikalar
Bakanlig1 biinyesinde, toplum igindeki ¢esitli sosyal hizmetlere erisim saglayan aile dostu
Danisma Merkezleri ve Cocuk Koruma Daireleri vardir. Bu durum, Romanya'da da gecerlidir;
ancak cocugun engelli belgesi alarak resmi olarak taninan bir engele sahip olmasi1 gerekir.
Ancak, Romanya’daki ¢ogu dogum hastanesinde ebeveynlere danismanlik veya psikolojik
destek hizmetleri verilmemektedir ve bu sorunla ilgilenen psikolojik klinisyenler
bulunmamaktadir. Nadiren bulunan klinisyenler ise farkli bir¢ok hastane departmanindan
sorumludur. Ayrica, bu psikolojik destek Pediatrik Noroloji Klinikleri tarafindan da gézden
kacirilmaktadir. Tiirkiye'de psikolojik destek ancak ailenin talep etmesi durumunda saglanir.
Belcika'da ise tan1 konulduktan hemen sonra ebeveynlerin psikolojik destek almasina oldukca
onem verilir. Ayrica, konjenital kusurlarin tespit edildigi genetik kalitim merkezlerinde

psikolojik destegin yani sira psikososyal ve egitim yardimi da verilmektedir.

Psikolojik destek saglarken, tiim bu konjenital anomali veya yliksek prematiirite sorunlarinin
uzun siireli oldugu ve destege ihtiya¢ duyan tiim aile iiyelerini uzun siire etkiledigi

unutulmamalidir.

2.6 Engelli ve kompleks ihtiyach cocuklar ve ebeveynlerine yonelik Devlet/Kamu/Sivil

toplum orgiitleri’nin (yasal ve mali) destegi

Devletlerin engelli ¢ocuklara ve ailelerine sagladig1 sosyal destek, iilkenin politikalarina ve

engelliligin derecesine bagli olarak iilkeden iilkeye degismektedir.

2016-2020 Engelli Insanlar Ulusal Stratejisi'ne gore, Bulgaristan ve Romanya Hiikiimetin

destegi; engelli ¢ocuklarin bakimi i¢in 6zel bakim merkezlerindeki rehabilitasyon hizmetleri



ve engelli ¢cocuk 6denegi (miktar engel derecesine gore degisir), emekli ayliklari, diger
finansal tesvikler, vergi muafiyeti, sosyal yardim ve hizmetler gibi maddi konularda aileye

verilen farkl tiirdeki destekleri kapsar.

Romanya'da; ciddi engele sahip bir ¢ocugun ebeveyni, Hiikiimet tarafindan 6denen bireysel is
sOzlesmesiyle ¢ocugun kisisel asistani olup olmayacagini segme ya da ¢ocuk bakim 6denegi
alma hakkina sahiptir. Tiirkiye'de ise anneler dogumdan itibaren 12 aydan fazla gegmemis
olmasi kaydiyla, engelin derecesine bakilmaksizin tam {icretli-yar1 zamanli ¢alisma hakkina

sahiptir, ayrica ¢ocuk okula gidene kadar yar1 zamanl ¢aligma hakkina da sahiptir.

Belcika'da; Gelisimsel Bozukluk Merkezleri’deki multidisipliner ekibin kararina bagli olarak,
ebeveynlerin Flaman Engelliler Ajansi’dan yardim ve destek almalarina yardimci
olunmaktadir. Ayrica; Gelisimsel Bozukluk Merkezleri, Kisisel Yardim Biitcesi ve Bireysel
Materyal Yardimi icin basvururken goriisme ve sorusturma islemlerinden sorumlu olan

kurumdur.

STK'lara gelince; tiim iilkelerde Down Sendromu, Serebral Palsi, Otizm, Prematiirite gibi
spesifik durumlarla ilgilenen derneklerle karsilasiyoruz. Bu dernekler; engelli ¢ocuklarin
karsilastig1 sorunlarla ilgili kamuoyunda farkindaligini artirmak ve ¢ocuklar iyilestirmeye

yonelik mali destek elde etmek i¢in ¢aba sarf ediyorlar.

Bu dernekler; ebeveynlere engelliler hakkinda bilgi iceren materyaller saglama, destek
gruplar1 ayarlama ve biriktirdikleri fonlara bagli olarak iicretli veya iicretsiz iyilesme

programlari, gerekli uzman personel ve ekipman ihtiyacini karsilama hizmeti vermektedir.

Ornegin; Romanya'da, Unu si Unu Dernegi erken miidahale i¢in kurulmustur ve ‘Aile

Merkezli Bakim’ kavramini ve ilkelerini uygulamaya ¢alisir.
2.7. Saghk personelleri icin mevcut egitim programlari

Bu durum dort iilkede de aynidir. Hicbir iilke; yenidogan veya dogumdan sonraki donemde
cocuguyla ilgili engellilik durumu ile karsilasan ebeveynlerle, iletisim kurma ve onlarla

etkilesime gegcme konusunda saglik personeline yonelik egitim kurslar1 uygulamamaktadir.

Romanya'da; iiniversite egitim programlarina dahil edilen iletisim dersleri vardir, ancak bu
dersler medikal psikolojiye odaklanmistir ve iiniversiteler arasinda miifredatlar farklilik
gosterir. Bu dersler; egitim hayatinin yalnizca ilk yilinda bulunan, sadece birkac saat siiren

veya istege bagli olan derslerdir.



Bulgaristan'da, ‘saglik personeli siirekli egitiminin bir pargasi olarak 6 giine kadar uzanan bir

dizi iletisim ve hasta etkilesimi kursu var, ancak istege baglidir.

3. Erken miidahale ekibinin ve/veya engelli yenidogan bebeklerle cahisan ekibin

mevcudiyeti

Tiirkiye ve Romanya'da; engellileri ilgilendiren mevzuattan dogan haklar1 almak ve motor,
bilissel, dil ve sosyal iyilesmeyi iceren uygun bir iyilesme plani olusturmak i¢in oncelikle
engellilik durumunun tibbi kaniti bulunmasi gerekmektedir. Ancak, resmi ve resmi olmayan

hizmetler bolgeden bdlgeye biiyiik 6l¢iide farklilik gostermektedir.

Tiirkiye'de; tan1 sonrasinda alinan yasal belgeye Engellilik Raporu adi verilir ve bu belge
pediatrik norolog, cocuk psikiyatri, fiziksel tip ve rehabilitasyon uzmani, kulak-burun-bogaz
uzman1 ve goz hastaliklari uzmanini igeren bir ekipten olusan Engelli Saglik Kurulu
tarafindan verilir. Engelli Saglik Kurulu, 6zel lisansli hastanelerden alinir. Romanya'da;
cocugun kompleks degerlendirmesini saglayacak cok disiplinli ekibi olan bdyle bir hastane
yoktur. Engellilik sertifikas1 ve belirli bir engellilik derecesi; ikamet ettigi bolge/ilgesinde
bulunan Sosyal Yardimlasma ve Cocuk Esirgeme Genel Miidiirliikleri bilinyesindeki
Engellilik Degerlendirme Komisyonuna gerekli belgeleri ve uzman doktordan alinan tam
teshisi iceren tibbi belgeyi sunarak elde edilir. Bu yiizden, ebeveyn ya da doktorun bazi
gelisimsel gecikmeleri fark etmesi ile cocugun tedavisine baslanilmasi arasinda genellikle

uzun siire gecer.

Ancak Tiirkiye'de, engelli yenidoganlar yonelik erken miidahale programlari sunan multi-
disipliner ekipleri olan birkag {iniversite hastanesi ve 6zel merkez bulunmaktadir. Bu durum;
ayn1 zamanda Romanya'da da, STK'larin ¢esitli engellilere hitap etmeleri, ebeveynlere bilgi

ve lyilesme programlari sunmalari ile ger¢ceklesmektedir.

Bulgaristan'da; 2015 yilindan itibaren, neonatologlar kompleks ihtiyagli yenidogan bebekler
icin bireysel mediko-sosyal planlar olusturma sorumluluguna sahiptir ve ¢ocugun gelisimini
takip eder, gidilmesi gereken saglik uzmanlarimi aileye bildirir. Ayrica Bulgaristan’da,
ebeveynlere evde bakim ve tibbi bakim (tedaviler, rehabilitasyon, ebeveynlik ve psikolojik
destek) saglayan erken miidahale ekipleri tarafindan rehberlik edilir. Erken degerlendirme ile
birlikte aktif miidahaleyi hedefleyen erken miidahale hizmeti de veren iki biiyiikk STK,
caligmalariyla ¢ocuklarin kaynastirma egitim ortamlarina daha fazla entegre olmasinm

saglamaktadir.



Belcika genelindeki dort Gelisimsel Bozukluk Merkezinde, 30 haftadan 6nce dogmus veya
dogum agirligr 1250 gr'dan az olan ¢ocuklarin yani sira tiim ¢ocuklara takip-izlem hizmeti
verilmektedir. Buralarda, gelisimsel gerilik siiphesi olan veya gelisimsel sorunlari olan
cocuklara multidisipliner bir ekip tarafindan tani konur ve ailelere en uygun bakim yaklasimi
hakkinda tavsiyelerde bulunulur. Cocuklarin takibi-izlemi sonucunda; ¢ocugun diizeltilmis
yasina uygun olarak motor, bilissel ve sosyal gelisim 6zellikleri dikkate alinir ve ¢ocugun

ihtiya¢ duydugu alanlar 6nceden tespit edilir.



