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Sunus

Gegtigimiz on yilda Tiarkiye’de engelli haklarina iliskin dnemli gelismeler yasanmis,
engelli ¢ocuklarin Ucretsiz saglik, rehabilitasyon ve egitim hizmetlerinden yararlanmalari

saglanmistir.

2003 yilinda sosyal glivencesi olmayan niifus orani % 39.7 olan llkemizde, goérece
olarak daha diisiik sosyoekonomik diizeye sahip engelli bireylerdeki rehabilitasyon ve 6zel

egitim ihtiyaglarinin karsilanmasi igin pek ¢ok diizenleme yapilmistir.

2005 yiinda cikan Engelli Haklari Kanunu sonrasinda yapilan dizenlemelerin
tamamen kurum temelli olarak yapilandiriimasiyla birlikte uygulamalarda bazi aksakliklar
ortaya ¢ikmistir. Kurum temelli hizmet modelinde, bedensel ve ¢oklu engele sahip ¢ocuklarin
tibbi rehabilitasyonu, farkh disiplinlerden ¢ok sayida nitelikli uzmanin 6zel ekipmanlarla ve

ekip halinde ¢alismasini gerektiren oldukga pahali bir hizmettir.

Ulkemizde halen nitelik ve nicelik ydniinden yeterli uzmanin bulunmadigi géz ardi
edilerek 6zel sektore devredilen bu hizmet, 6zel kurumlarin hizla gogalmasiyla sonuglanmis;
denetim  mekanizmalarindaki  eksikliklerle  birlikte  ulusal  kaynaklarin  verimli

kullanilamamasina yol agmistir.

Bedensel engelli ¢ocuklarin tibbi rehabilitasyon hizmetleriyle ilgili yapilacak yeni
dizenlemelerde ayni hatalarin tekrarlanmamasi icin; bilimsel verilere dayali, kapsayici
(sadece blyik sehirlerdeki degil, Glkemizdeki butin engelli cocuklari gozeten) kurum temelli

hizmetlerinin toplum temelli modellerle desteklenecegi yeni yapilanmalara ihtiyag vardir.

“Bedensel Engelli Cocuklarin Tibbi Rehabilitasyonuyla ilgili Sorunlar ve Codziim
Onerileri” (BECOR), yeni yapilanmalara i1sik tutmak amaciyla hazirlanmis bir rapor olup,
Pediatrik Rehabilitasyonla ugrasan Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Uzman Hekimlerinin

goruslerini yansitmaktadir.

Prof. Dr. A. Resa Aydin
Tiirkiye Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Dernegi
Pediatrik Rehabilitasyon Calisma Grubu Baskani



Tiirkiye Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Dernegi
Pediatrik Rehabilitasyon Calisma Grubu Hakkinda

2004 yili Subat ayinda, istanbul’daki bazi Tip Fakiiltesi ve Egitim ve Arastirma
Hastanelerinin Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon(FTR) uzmanlarinin daveti Uzerine Ortopedi ve
Pediatrik Noéroloji uzmanlarinin bir araya gelmesiyle “istanbul Serebral Palsi Calisma Grubu”
olarak kuruldu. 2000’li yillarin basindan beri istanbul disinda, Ankara ve izmir'de de benzer
sekilde, FTR uzman hekimlerinin aylik toplantilarda bir araya geldikleri multidisipliner
calismalar baslatiimisti. Farkli illerde ¢alisan FTR uzmanlari, 2007 yilinda Tirkiye Fiziksel Tip
ve Rehabilitasyon Derneginin catisi altinda “Serebral Palsi Calisma Grubu” olarak
faaliyetlerine devam etme karari aldilar. 29.03.2013 tarihinde ¢alisma grubu, kapsam ve
amaclarini genisleterek “Tirkiye Fiziksel Tip Dernegi Pediatrik Rehabilitasyon Calisma Grubu”

adini aldi.

Grubun amaci Serebral Palsi, Spina Bifida, Kas Hastaliklari (Duchenne/Becker
Mskiler Distrofi), Dogumsal Brakial Pleksus Felci, Tortikollis gibi pediatrik populasyonda sik
rastlanan islev bozukluklarinda ortak yaklasimla hasta takibi yapmak ve c¢ok merkezli

arastirmalar planlamak olarak belirlendi.

Pediatrik Rehabilitasyon Calisma Grubunun hedefi, Ulkemizde pediatrik
rehabilitasyon ile ilgilenen hekimleri ve profesyonelleri bir araya getirerek, ortak bir dil ve
eylem plani belirlemek ve bu ortak dil ve yaklasimi bilimsel calismalarla destekleyerek

yayginlastirmaktir. Bu yolda belirlenen hedef noktalari asagida siralanmistir:

e Pediatrik rehabilitasyon hastalarinin degerlendiriimesinde ortak bir yaklasim standardi
gelistirilmesi,

e Pediatrik rehabilitasyon icin, Glkemizin kosullarina uygun algoritmalarin gelistirilmesi,

e Pediatrik kas iskelet sistemi engelliligi olan hastalarin insidansini azaltmak, erken taniyi
kolaylastirmak ve tedavideki yanhs uygulamalari 6nlemek amaciyla; tip mensuplarina ve
halka yonelik egitici faaliyetler planlamak ve ylritmek.

Calisma grubu 2004 yilindan bugline kadar, yilda ortalama 3-6 bilimsel, olgu ve
deneyim paylasim toplantisi diizenlemistir. Toplantilara fiziksel tip ve rehabilitasyon uzman

ve asistanlari haricinde ortopedi, pediatrik noroloji/nérosirirji, gbéz, pediatrik
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gastroenteroloji branslarindan uzman hekimler, fizyoterapist, 6zel egitim uzmanlari,
psikolog, sosyal hizmet uzmani gibi bir¢ok farkli profesyonellik alanindan katilimcilar davet

edilerek, g¢ok disiplinli yaklagimin yayginlasmasi amaglanmaktadir.

Pediatrik Rehabilitasyon Calisma Grubu, hasta degerlendirmesinde standart
olusturmak amaciyla multi-disipliner bir hasta takip formu-olusturmustur. Form, lyelerimiz
arasinda mimkiin oldugunca genis katilimla glinlik pratikte kullanilarak; optimum

kapsamli, kullanimi pratik ve hastayi tanimlayici hale getirilmistir.

istanbul’ da 15 ayri merkezden 24 FTR uzmaninin katilimiyla retrospektif olarak
serebral palsi hastalarinin kayitlari incelenmis ve makale olarak yayinlanmistir. Aile
gereksinimlerinin belirlenmesi amaciyla ¢ok merkezli bir ¢alisma planlanmig, ve sonuglari

yayinlanmistir.

2010 yilindan itibaren, FTR hekimlerinin bilgi ve deneyim kazanmalari amaciyla
Turkiye FTR Kongrelerinde panel ve kurslar diizenlenmekte, Ulkenin gesitli illerinde FTR

uzmanlarina yonelik sempozyumlar yapiimaktadir.

Doc. Dr. Ebru Yilmaz Yal¢inkaya
Tiirkiye Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Dernegi

Pediatrik Rehabilitasyon Calisma Grubu Sekreteri



RAPOR OZETi

Engelli ¢cocuklarin medikal ve sosyal rehabilitasyonu diinyada oldugu gibi lilkemizde de
onemli ve oncelikli bir konudur. Tirkiye nifusunun % 30 ‘unu olusturan 0-18 yas arasi
cocuklarda engellilik orani % 3.7’dir. Cocuk engelliligin en sik nedeni zihinsel gerilik, ikinci sik
nedeni ise bedensel engelliliktir.

Bedensel engelliligin ¢ocukluk ¢aginda en sik rastlanan nedenleri serebral palsi, hareket
sistemini etkileyen genetik ve metabolik hastaliklar, omurilik kapanma defektleri, travmatik
beyin yaralanmalari, kas hastaliklari ve ortopedik hastaliklardir. Bu rahatsizliklara sahip
gocuklarin énemli bir béliminde bedensel engelliligin yani sira duyu, algi, zeka, anlama,
konusma, isitme ve gorme islevlerinde de bozukluklar (coklu engellilik) vardir.

Gegtigimiz on yilda Tirkiye’de engelli haklarina iliskin dnemli gelismeler yasanmis, engelli
cocuklarin Ucretsiz saghk, rehabilitasyon ve egitim hizmetlerinden yararlanmalari
saglanmistir.

Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon uzman hekimlerinin pediatrik rehabilitasyon pratiginde
gozlemledigi sorunlar:

1. Erken tani ve midahale programlarinin eksikligi,

Raporlama sisteminin standart ve sebebe yonelik olmamasi,

3. Rehberlik Arastirma Merkezleri ve Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerindeki
uygulamalarin “fizyoterapinin” egitim adi altinda verilmesi ve denetimsizligi,

4. Multi-disipliner ekiplerin bir arada ¢alisamamasi,

5. Kamudaki Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon kliniklerine ihtiyaci karsilayacak imkanlarin
saglanmamasi,

6. Ozel Fizik Tedavi Rehabilitasyon Dal Merkezlerinde takip sisteminin olmayisi olarak
Ozetlenebilir.

g

Engelli cocuklarin tibbi rehabilitasyonu icin onleyici tedbirlerle birlikte, tedavi edici ve
koruyucu hizmetlere ihtiyac duyulmaktadir. Sunulacak hizmetlerin yurt genelinde yaygin ve
esitlik¢i bicimde, kaliteli ve siirdirilebilir olmasi icin girisimlerin belirli bir plan dahilinde
koordineli olarak planlanmasi gerekir. Ulusal Eylem Plani icin bir an Once harekete
gecilmelidir.

Ulusal Engellilik Veri Tabaninin gelistirilerek, hizmet planlanmasi ve takibinde kullaniimasi
kaynak israfini Onleyecektir. Kurum temelli modellere toplum temelli sistemlerin
entegrasyonuyla cografi olarak hizmet goétirilemeyen kirsal kesimlerdeki cocuk ve ailelerine
kismi destek saglamak miimkiin olacaktir. Bu konuda tele-rehabilitasyon sistemlerinden de
yararlanilabilir. Yapilacak eylem plani dahilinde Ulkemizde rehabilitasyonda gorev alacak
insan  kaynaklari arttinlmalidir.  Aile ve Sosyal Politikalar Bakanhgl tarafindan
yayginlastirilmaya ¢alisilan “aile danismanligli” programinda “bedensel engeli olan ¢ocuklarin
saglk ve rehabilitasyon hizmetlerine yonlendirilmelerine” iliskin egitimler eklenmesi 6nerilir.



1.1. Giris

Engellilik kisinin bedensel yapi ve islevlerindeki bozukluklar sonucunda toplumsal
yasamdaki etkinliklere tam ve etkili sekilde katilamama durumunu ifade eder. Engelli bireyler
saglik, rehabilitasyon, egitim, destek, cevre, egitim ve istihdam alanlarinda engellerle
karsilasirlar, bu engelleri asmak igin 6zel gereksinimleri vardir. Engellilik insan haklar
acisindan oncelikli bir konudur. Ulkemizde engelli bireylerin diger bireylerle esit kosullarda
tam ve etkin bicimde toplumsal hayata katilimlarinin saglanmasi yasal olarak glivence altina
alinmigstir.

Dogustan veya sonradan engelli olan kisi oncelikli olarak saglk ve rehabilitasyon
hizmetlerine gereksinim duyar. Engellilikle ilgili saglik durumlarinin 6nlenmesi bir halk saglig
sorunudur. Halk saghgi yaklasiminda énleme ¢ diizeyde ele alinir. Birinci basamak 6nlemede
sagligin tesviki ile belirli bir riskten korunma amaciyla yiritilen calismalar yer alir. ikinci
basamak o6nleme saglik sorununun erken asamada tespiti, iyilestirmeyi kolaylastirma,
sorunun uzun doénem etkilerini azaltma ve onleme amaciyla yiratilen eylemleri igerir.
Uglincli basamakta ise islevlerin eski haline getirilmesi veya hastaliklarla ilgili
komplikasyonlarin azaltilmasi yoluyla mevcut hastaliklarin etkisi azaltilmaya calisihr(1).
Ugiincii basamak énlemler sekelli hastalarin rehabilitasyon hizmetlerini kapsar(2).

Rehabilitasyon terimi tarih boyunca, viicut islevlerinin iyilestiriimesine ydnelik
miuiidahaleleri tanimlamak icin  kullanilmakla birlikte kavramsal bir cerceveye
oturtulamamustir(1). islevsellik, Yeti yitimi ve Saghgin Uluslararasi Siniflandiriimasi (ICF) ile
engellilik durumu bio-psiko-sosyal modelle yeniden tanimlanarak, rehabilitasyonun bitin
yonleri icin kullanilabilecek bir cerceve sunulmustur(3). Rehabilitasyon tedbirleri viicudun
islevlerini ve yapisini, etkinlikleri ve katilimi, cevresel etkenleri ve kisisel etkenleri hedefler.

Toplumsal hayata katilim ve esitlik temelinde engelli bireylere habilitasyon ve
rehabilitasyon hizmetleri verilmesi 5278 sayili EHK’de 6zel olarak aciklanmistir(4).
Rehabilitasyon herhangi bir nedenle olusan engelin etkilerini mimkiin olan en az diizeye
indirmeyi ve engellinin hayatini bagimsiz bir sekilde sirdirebilmesini saglamayl amaglayan
fiziksel, sosyal, zihinsel ve mesleki beceriler gelistirmeye yonelik hizmetlerdir(4).

Habilitasyon bedensel bir sakatlikla dogan veya dogum sirasinda ya da biyiime gelisme
evrelerinin basinda meydana gelen bir nedenle engelli olan ¢ocuklarin rehabilitasyon siirecini
ifade eder. Baska bir deyisle habilitasyon heniliz yasama uyum saglama vyetileri gelismemis
cocuklara bagimsiz yasam becerilerini gelistirmek amaciyla sunulan fiziksel, sosyal, zihinsel
ve mesleki beceri kazandirmaya yonelik hizmetlerdir.

1.2.  Gocuk Engelliligi

Cocuklarda engellilik sikligi tahminleri, engellilik tanimina ve kriterlerine gére 6nemli
degisiklikler gostermektedir. Genel bir tahminle 14 yas altindaki 20 cocuktan birinde orta ve
agir diizeyde engellilik bulunmaktadir(5). Dislik ve orta gelirli Glkelerde engelli cocuk sikhig
%0.4 ile %12.7 arasinda degismektedir(1). Bu oranlar kullanilan arastirma metodolojisine ve



degerlendirme araglarina gore degismektedir. Engelli cocuklarin geregince tespit edilmemesi
ihtiya¢ duyduklari hizmetlerin karsilanmamasina yol agar.

Cocugun islevleri, aile ve sosyal cevreden koparilarak tek basina ele alinmaz. Gelismekte
olan llkelerde 5 yas alti cocuklar yoksulluk, yetersiz beslenme, disiik saglk diizeyi, gelisime
elverigli olmayan ev ortamlari gibi biligsel, motor ve sosyal - gelisimi olumsuz etkileyebilecek
risklere maruz kalmaktadirlar. Gelisme bozukluklari, blylme geriligi ve beslenme
yetersizlikleri g¢ocuklarda engellilik riskini arttirmaktadir. Diger g¢ocuklarla kiyaslandiginda
daha yoksul hanelerde yasayan, ayrimciliga maruz kalan, sosyal hizmetlerden ve erken
donem egitim olanaklarindan sinirli yararlanabilen, disik kilolu ve gelisimsel bozukluklara
sahip olan ¢ocuklarin daha fazla engelli olma riski tasidigi belirtilmektedir(1).

1.3. Bedensel Engelli Cocuklar

Cocukluk caginda goriilen kalici veya gecici engellilik yaratan tibbi durumlar, Amerika
Birlesik Devletlerindeki engelli cocuk ve genglere verilen hizmetlerin incelendigi ulusal bir
arastirmada su sekilde siniflandiriimistir: (6)

l. Fiziksel engellilik nedenleri: ciddi kalici astim, diyabet, kalp problemleri, kan
hastaliklari, artrit, kistik fibroz, eklem problemleri, HIV/AIDS ve diger kompleks
saglik sorunlari

Il. Noro-gelisimsel engellilik nedenleri: gérme bozuklugu veya korlik, isitme
bozuklugu veya sagirlik, otizm spektrum bozukluklari, Down sendromu, gelisim
geriligi veya zihinsel engellilik, serebral palsi, duchenne muskuler distrofi, epilepsi

Il. Ogrenme, dikkat ve davranis bozuklarina bagli nedenler.

Tibbi Ogeler iceren bu siniflama, engelli ¢ocuklara verilen bitin hizmetlerin birlikte
degerlendirilmesini kolaylastirmak icin kullaniimistir(6).

Dogustan fiziksel ve noro-gelisimsel engellilik nedenlerine bagh durumlarin pek cogunda
hareket islevleriyle birlikte anlama, gérme, isitme, konusma islevleri ile sinir sistemi,
solunum, kalp, endokrin sistem gibi farkh viicut yapilari da etkilenir. Dolayisiyla ¢ocukluk
cagindaki engelli bireylerin 6ncelikli olarak saglikla ilgili yapilarinin ele alinmasi gereklidir.
Cocuklar surekli bir blyime ve gelisme siirecindedir. Blylime terimi viicut oranlarinin
artmasini ifade ederken, gelisme biyolojik islevlerin gelismesini tanimlar.

Cocuklarda biylime ve gelisme slireci zaman zaman hizlanma ve yavaslamalar gostererek
devam eder ve belirli bir sira izler. Merkezi sinir sistemi anne karninda ve dogumdan sonraki
ilk iki yilda ¢ok hizli bliytr ve gelisir. Erken dénemde tani konularak, baslatilan habilitasyon
hizmetleriyle ¢cocuk beyin ve sinir yapilari serebral plastisite yetenegine bagli olarak
gelisebilir(7) Serebral plastisite kisaca beynin herhangi bir hasarlanmadan sonraki
reorganizasyon ve iyilesme kapasitesi anlamina gelir. Sinir sisteminin gesitli uyaranlar etkisi



ile ya da zedelenmelerden sonra néronal uzantilari arttirarak ya da azaltarak ve yeni
sinapslar olusturarak yeniden bicimlenmesidir (8).

Noro-gelisimsel gerilik olan ve yasina gore kazanmasi gereken psiko-motor yetenekleri
sergilemekte gecikme gosteren cocuklarin erken donemde belirlenmesi, gerekli tibbi re-
habilitasyon yaklagimlarinin zamaninda uygulanabilmesi agisindan ¢ok 6nemlidir. Cocuklarda
motor gelisme ile bilissel gelisim yakin iliski halindedir(9). Motor bozuklukla seyreden noéro-
gelisimsel geriliklerinde dikkat, konusma ve dil, hafiza ve gérme algisi gibi islev bozukluklari
da eslik eder(10).

Sonuc olarak, dogustan itibaren motor gelisiminde problem olan ¢cocuklarda, sadece
hareket fonksiyonlariyla birlikte; gérme, iletisim, dikkat, algi, hafiza, davranis gibi bilissel
fonksiyonlarin da gelistirilmesi gereklidir.

1.4. Rehabilitasyon

Rehabilitasyon; kisinin sorunlarinin ve ihtiyaglarinin tespitini, sorunlari kisisel ve g¢evreyle
iliskili faktorlerle iliskilendirmeyi, rehabilitasyon hedeflerinin tanimlanmasini, dl¢imlerin
planlanmasini ve uygulanmasini ve etkilerin degerlendiriimesini kapsamaktadir. Engelli
bireylerin kendine yardim, bakim, yonetim ve karar almaya y6nelik bilgi ve becerilerinin
gelistirilmesi i¢in egitim almalari ¢ok 6nemlidir. Engelli bireyler ve aileleri rehabilitasyona
birlikte katildiklarinda saglklari ve islevleri daha iyi diizeye gelmektedir(1)

Rehabilitasyonda farkl disiplinlerden gelen spesifik ekiplerle yapilir. Dinya Engellilik
Raporunda rehabilitasyon genis anlamda U¢ kategoride incelenmistir((1):

e Tibbi rehabilitasyon
e Terapi
e Yardimci teknolojiler

1.4.1. Tibbi Rehabilitasyon

Tibbi rehabilitasyon saglik durumlarinin tanisi ve tedavisi yoluyla islevin iyilestirilmesi,
yetersizliklerin azaltilmasi ve komplikasyonlarin dnlenmesi veya tedavi edilmesiyle iliskilidir.
Fiziksel tip ve rehabilitasyon uzman hekimleri tibbi rehabilitasyon konusunda uzmanlasmis
hekimlerdir. Fizik tedavi doktoru veya Rehabilitasyon doktoru, ya da A.B.D. ‘de “fiziatrist”
olarak da bilinirler. Diger uzman hekimler ve terapistler de tibbi rehabilitasyonda goérev
alirlar. Fiziksel tip ve rehabilitasyon uzman hekimlerinin bulunmadig iilkelerde, bu hizmetler
doktor ve terapistler tarafindan sunulmaya cahsilir(1).

Tibbi rehabilitasyonun eklem ve uzuvlarin fonksiyonlari, agri tedavisi, yara iyilesmesi,
psiko-sosyal iyilik hali izerinde olumlu sonuglari vardir.

1.4.2. Terapi

Terapi, islev kaybinin giderilmesi ve telafi edilmesi ve bir bireyin hayatinin her
alanindaki islevlerinde bozulmalarin 6nlenmesi ya da yavaslatilmasi ile alakalidir. Terapistler



ve rehabilitasyon calisanlari arasinda ergoterapisler (is ugrasi terapistleri), ortotistler,
fizyoterapistler, prostetistler, psikologlar, rehabilitasyon asistanlari ve teknik asistanlar,
sosyal hizmet galisanlari ve konusma ve dil terapistleri yer almaktadir (1).
Terapi tedbirleri sunlari icermektedir:

e Antrenman, egzersizler ve telafi edici stratejiler

e Egitim

o Destek ve danismanlik

e (Cevre diizenlemeleri
Kaynaklarin ve yardimci teknolojilerin saglanmasi

1.4.3. Yardimci Teknolojiler

Engelli bireylerin islevsel kapasitelerini iyilestiren, koruyan ve artiran, ticari yollarla elde
edilmis veya ihtiyaca ya da istege goére uyarlanip gerekli degisiklikler yapilmis her turli
ekipman, alet veya Uriinler “yardimci teknolojiler” olarak tanimlanir(11).

Yaygin olarak kullanilan yardimci arag ve gerecler sunlardir:
o Koltuk degnegi, ortez, protez, tekerlekli sandalye, tripod gibi yliriime yardimcilari
e isitme yetersizlikleri olanlar igin isitme cihazi ve koklear implantlar
e GoOrme yetersizlikleri olanlar icin beyaz baston,bliylteg, sesli kitap, ekran okuyucu
ve ekran blylUtme programlari
e Konusma yetersizleri olanlar igin iletisim tahtalari ve konusma sentezleyiciler
e Bilissek yetersizleri olanlar igin sembol resimlerden olusan giinliik takvimler

Yardimci cihazlarin engelliligi azalttigl ve destek hizmetlerinin yerini aldigi veya bu
hizmetleri tamamladigi, boylece de muhtemelen bakim masraflarini azalttigi bildirilmistir
(12). Bazi llkelerde, yardimci cihazlar saglk bakim hizmetlerinin ayrilmaz bir pargasidir ve
ulusa saglik sistemince saglanmaktadir. Baska yerlerde ise, yardimci teknoloji; rehabilitasyon
hizmetleri, mesleki rehabilitasyon ya da 6zel egitim kurumlari (13), sigorta sirketleri, hayir
kuruluslari ve sivil toplum kuruluslari yoluyla hikiimet tarafindan saglanmaktadir.

1.4.4 Rehabilitasyon Ortamlan

Rehabilitasyon ortamlari ve hizmetlerin sunulmasi (lkelerin kaynaklarina ve yetismis
eleman durumuna bagh olarak farkliliklar gosterir. Akut baslangich durumlar icin tibbi
rehabilitasyon ve terapi uygulamalari akut bakim hastanelerinde saglanir. izlemle ilgili tibbi
rehabilitasyon, terapi ve yardimci cihazlar ¢ok cesitli ortamlarda sunulabilir. Bunlar arasinda
ozel rehabilitasyon servisleri ya da hastaneleri; rehabilitasyon merkezleri; yerlesik ruh saghgi
hastaneleri ve bakim evleri, gecici bakim merkezleri, imarethaneler, cezaevleri, yerlesik
egitim kuruluslari ve askeri yerlesik askeri bakim evleri gibi kuruluslar; ya da tek veya multi-
profesyonel uygulamalar (ofis ya da klinik). Uzun sireli rehabilitasyon, toplum ortamlarinda
ve birinci basamak saglk hizmetleri merkezleri, okullar, isyerleri ya da evde bakim terapi
servisleri gibi tesislerde saglanabilir (14,15,16).

1.5. Bedensel Engelli Cocuklarin Tibbi Rehabilitasyonu
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Fiziksel ve noro-gelisimsel gerilige bagl engellilikte erken tani hayati bir 6nem tasir.
Yasamin ilk aylarinda fark edildiginde, serebral plastisitenin etkilerinden maksimum
yararlanmak mumkindir. Yasamin ilk iki yilinda beyindeki sinir hiicreleri arasindaki baglanti
sayisi (sinaps) blylk bir hizla artar. Bu donemde uygulanan motor beceri kazandirilmasina
yonelik fizyoterapi ve rehabilitasyon uygulamalari ile beyindeki tiim islevlerin artmasina yol
acar. Obje interaksiyonu, oturma ve yilrime gibi yetilerinin gelistirilmesiyle; algilama,
iletisim, gorsel bilginin islenmesi, hafiza, problem ¢6zme, mantik yliritme, karar verme,
sosyal iliski kurma gibi bilissel yeteneklerin gelisimi arasinda yakin iligkili oldugu gosterilmistir
(17).

Bebeklik ve erken gocukluk doneminde bedensel engelli gocuklarin rehabilitasyonu genis
bir ekiple yuritiilmesi gereken kapsamli bir yaklasim gerektirir. Bu cocuklarin koruyucu,
Onleyici, tedavi edici tibbi bakim ve rehabilitasyon hizmetleri disinda, 6zel egitim, dil ve
konusma terapisi, psikolojik destek gibi multidisipliner yaklasimlara ihtiyaglari vardir. Tibbi
rehabilitasyon ekibinde ¢ocuk saghgi ve hastaliklari uzmani, ¢ocuk nérologu, ortopedist,
beyin cerrahi, lrolog, goz ve kulak burun bogaz uzman hekimleri gibi cocugun mevcut
hastaligiyla iliskili uzman hekimler gerekli durumlarda yer alirlar.

Fiziksel tip ve rehabilitasyon uzman hekimi tibbi rehabilitasyon ekibinin lideri ve strekli
dyesidir. Tani konulmasini izleyen dénemden itibaren, bedensel engelli ¢ocugu ayrintili
olarak degerlendirir. Viicut islevleri ve yapilarindaki sorunlari tespit eder ve klinik testlerle
derecelendirir. Glnlik aktivitelerdeki kapasite ve performansini her hastalik icin farkh
Olgltler kullanarak degerlendirir. Cocuk ve ailesinin yasam kalitesiyle ilgili degerlendirmeler
yapar. Cocugun hastaligi aileyi konusunda bilgilendirir; ailenin engelli gocuguyla ilgili olumlu
ancak gercekci beklentiler olusturmasini saglar. Ailenin glclendirilmesi konusunda aile
terapisti ve sosyal hizmet uzmaniyla birlikte galisir.

Cocugun fiziksel ve bilissel kapasitesinin belirlenmesinden sonra rehabilitasyon ekibinin
diger lyeleri ve aileyle birlikte cocugun kisa ve uzun vadeli rehabilitasyon hedefleri belirlenir.

Fizyoterapist bas tutma, oturma, yirime gibi kaba motor becerilerin kazandirilmasina
yonelik fizyoterapi uygulamalarini yapar. Noéro-gelisimsel gerilige bagh engelliligi olan
cocuklarda Bobath terapisi, Duyu Bltlinleme Terapisi gibi bazi 6zel fizyoterapi teknikleri
kullanilabilir. Bu terapileri uygulamak icin fizyoterapistin ¢ocuk fizyoterapisi yuksek lisansi
veya sertifikali egitimlere katilmalari gerekir.

Tutma, uzanma, obje kontrolu gibi el becerilerinin kazandirilmasina yonelik calismalar
ergoterapistin (is ve ugrasi terapisti) gorevidir. Konusma ve dil terapisti, ortez uzmani,
odyolog, yutma terapisti, rehabilitasyon hemsiresi, cocuk gelisim uzmani, Ozel egitim
ogretmeni de tibbi rehabilitasyon ekibinin tyeleridir.

Hedeflere gore uygulanacak terapi ve egzersiz yontemlerinin secilmesi konusunda ekip
Uyeleri kendi uzmanlik alanlarina gore onerilerde bulunur. Fiziksel tip ve rehabilitasyon
uzman hekimi cocugu bitlncil olarak saghk durumunu ve rehabilitasyon kapasitesini
degerlendirdikten, ekip ve ailenin de onayini aldiktan sonra tedavi programini belirler.
Programin basaril bigimde yuritilmesini ve ekibin uyumlu ¢alismasini saglar.
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Fiziksel tip ve rehabilitasyon uzman hekimi blylime ve gelisme ¢aginda olan ¢ocugun
degisen rehabilitasyon ihtiyaglarini tespit eder. Tedavi programinda revizyonlar yapar.
Dizenli olarak ¢ocugu takip ederek komorbid hastaliklari ve komplikasyonlari erken
donemde tespit eder, gerekli uzman hekimlere yoénlendirir ve sonrasinda da takibini yapar.
Bedensel engelli cocuklarin aileleriyle yakin temas halinde olur; tiptaki yeni gelismeler, yeni
medikal ve cerrahi tedavi secenekleri, ara¢ ve ortez secenekleri konusunda aileye
danismanlik yapar.

1.6 Toplum Temelli Rehabilitasyon

Bedensel engelli ¢cocuklarin ihtiya¢ duydugu tibbi rehabilitasyon hizmetleri kurum
merkezli uygulanan ve uzmanlasmis hekim ve terapistlerin yer aldigi hizmetlerdir. Gelismis
Ulkelerde bu hizmetler noéro-gelisim geriligi, ortopedi veya noro-muskiler hastaliklar
konusunda 6zellesmis rehabilitasyon hastanelerde yuratilmektedir.

Cocuklarin erken tanisi, aileye verilecek danismanlik, bedensel engelli ¢ocuklarin
egitim slrecinde gerekli fizyoterapi uygulamalari gibi konularda her tlkede farkh uygulamalar
olmakla birlikte agirhikli olarak kurum merkezli hizmet modelleri sunulmaktadir. Cok sayida
yetismis ozellesmis uzmanin bulundugu; saglik, rehabilitasyon ve 06zel egitim hizmetlerine
erisimin kolay ve sosyal yardim ve destek programlarin yaygin oldugu llkelerde kurum
temelli hizmet modelleri basariyla uygulanabilir.

Gelismekte olan (Ulkelerde ve gelismis (Ulkelerin kirsal kesimlerinde ve wuzak
bolgelerinde kaynaklarin ve saglik altyapisinin sinirli olmasi rehabilitasyon hizmetlerine ve
kaliteli hizmetlere erisimi azaltabilir(1). Rehabilitasyon merkezleri cogunlukla engelli bireyin
yasadigl yerden uzaktadir.(18,19,20) Bliyik rehabilitasyon merkezleri genellikle kentlerde
kurulmaktadir; kirsal bolgelerde c¢ogunlukla temel terapi amach hizmetler bile
sunulmamaktadir (21,22).

Farkli hizmet sunumu modelleri (yatakl tedavi, ayakta tedavi, evde bakim) ve saglik
hizmeti sunumu duzeyleri (birinci, ikinci ve lg¢lncli basamak saglik kuruluslari ve toplum
ortamlari) arasinda sevk sistemlerine ihtiya¢ vardir(1). Ev temelli hizmetler ve okullar da
dahil, rehabilitasyonun daha esnek sekilde sunulmasina yonelik calismalar artiriimalidir (23).
Rehabilitasyon hizmetleri bireylerin evlerine ve toplumlarina olabildigince yakin yerlerde
sunulmalidir (24,25).

Birlesmis Milletler Cocuk Fonu tarafindan hazirlanan Diinya Engelli Cocuk Raporunda
engelli cocuklarin rehabilitasyonunda “halihazirdaki kurum temelli, talimat verici ve
davranissal 6gretim yonelimli cerceveler yerini toplum ve ev temelli, bitiinsel yaklasimlara”
birakmalidir” denilmektedir. (5)

1.7. Tirkiye’de Bedensel Engelli Cocuklara Sunulan Tibbi Rehabilitasyon Hizmetleri

1.7.1. Yasal Dayanak

Turkiye 1990 yilinda imzaladigi ve 1995 yilinda Resmi Gazete’de yayimlanarak yirirlige
koydugu Cocuk Haklari Sozlesmesine gore engelli cocuklarin egitim, tibbi bakim hizmetleri,
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rehabilitasyon hizmetleri ile toplumla bitlinlesmesi igin gerekli bitln olanaklarin olanaklar
Olclstinde Ucretsiz saglanmasini taahhit etmistir(26).

1997 yilinda kabul edilen 573 sayili Kanun Hikmiinde Kararname ile ozel egitim
gerektiren bireylere erken cocukluktan baslayarak 06zel egitim destegi verilmesi ve
kaynastirma egitimine iliskin konularda diizenlemeler yapilmistir(27).

2005 yilinda kabul edilen 5378 sayili Engelliler Hakkinda Kanunu(28) ve 2008 yilinda
imzalanan Birlesmis Milletler Engelli Haklarina Dair S6zlesme(28); engelli bireylerin tim insan
hak ve temel 6zgirliklerinden yararlanmasini koruma ve tesvik etmeyi, toplumsal hayata
diger bireylerle esit ve kosullarda tam ve etkin katilimlarini saglamayi ve engelliligi onleyici
tedbirlerin alinmasi igin gerekli diizenlemelerin yapilacagini glivence altina almistir.

1.7.2. Tiirkiye’de Bedensel Engelli Cocuklar icin Mevcut Tibbi Rehabilitasyon Hizmetleri

Ulkemizde bedensel engelli cocuklarin tibbi rehabilitasyon ihtiyacini karsilamak izere iki
farkli hizmet sunumu mevcuttur. Bunlardan birincisi Milli Egitim Bakanligi denetiminde
calisan Ozel egitim ve rehabilitasyon kurumlarinda “fizyoterapi egitimi” adi altinda verilen
hizmettir.

ikincisi ise Saglik Bakanligina bagli hastaneleri ile Universite hastanelerindeki fizik tedavi
ve rehabilitasyon kliniklerinde ve Sosyal Givenlik Kurumuyla anlasmal calisan Ozel Dal
Merkezlerinde verilen fizik tedavi ve rehabilitasyon(FTR) hizmetidir.

Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerinde, hareket sistemine ait % 20 oraninda
engelligi oldugu Engelli Saglik Raporu ile belgelenen ¢ocuklar icin ayda 8 seans bireysel, 4
seans grup terapisi sunulmaktadir. Ayrica bu ¢ocuklara yilda 90 seansi asmamak kaydiyla FTR
hizmeti verilebilmektedir.

Yasal dizenlemeler o6ncesinde Ulkemizdeki sinirli sayida bedensel engelli ¢ocugu
kapsayabilen bu hizmetler, 2005 yilindan sonra kurum temelli olarak yapilandiriimigtir.1983
yilindan itibaren Sosyal Hizmetler ve Cocuk Esirgeme Kurumu (SHCEK)blinyesinde 2828 sayil
Kanuna(29) gore engel tirlerine gore rehabilitasyon kavrami agirlikh olarak agilan 6zel
egitim ve rehabilitasyon merkezleri daha sonra 5378 sayili Kanun ile 2007 yilinda Milli Egitim
Bakanligina(MEB) devredilmis ve anilan kurumlar MEB catisi altinda toplanmistir(28).

Bedensel engelli cocuklara verilen rehabilitasyon hizmetinde; egitim ve saglk
hizmetleri birbiri ile i¢c ice olan sureclerdir. Cocuklar bir “hastalik” siirecine bagli olarak
“engellilik” yasamaktadir. Bu hastaligin takibi, cocuk gelisiminin izleminde hastaliga bagl
degiskenlere gore rehabilitasyon programinin diizenlenmesi gerekmektedir.

Kurum sayisi MEB’ a devredildikten sonraki 6 vyil icinde 410'dan 1728’e
yikselmistir(30). Bu kurumlarda bedensel engeli olan c¢ocuklara tibbi rehabilitasyon

hizmetleri “fizyoterapi egitimi” adi altinda Gzeri ortlilerek verilmektedir.

Bedensel engelli ¢ocuklarin en 6nemli ihtiyaci olan fizyoterapi ve rehabilitasyon
hizmeti aslen bir “saghk” hizmeti olup, yasal olarak da karara baglandigi gibi hekim takibi ve
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kontrolli gerektirmektedir. Milli Egitim Bakanligl tarafindan denetimi yapilan kurumlarda
verilen bu hizmetlerin denetimi yapilamamaktadir.

1.7.3 Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerindeki Hizmetlerin Verimliligini
Degerlendiren DESOP Raporunun Analizi

2012 yili itibariyla 300 000 civarinda engelli bireyin hizmet aldigi ve yillik 6denegi
yaklagik 1.5 milyar TL olan 06zel egitim ve rehabilitasyon hizmetlerinin verimliligini
degerlendirmek amaciyla Aile ve Sosyal Politikalar Bakanhgi Engelli ve Yash Hizmetleri
Midirligh tarafindan 2013 yilinda bir arastirma vyaptirilmistir. Destek Ozel Egitim
Hizmetlerinin Verimliliginin Arastiriimasi Projesi (DESOP) kapsamli bir arastirma olup;
kurumlarin personel profili, fiziksel mekan durumu, ailelerin kurumdan aldiklari hizmetlerden
duyduklari memnuniyeti gosteren veriler ortaya koymustur(30).

DESOP raporundaki bedensel engelli cocuklarin aldiklari hizmetlerle ilgili veriler
incelendiginde celiskili veriler géze carpmaktadir. DESOP Raporun bir bélimiinde kurumlarin
%57.8'inde bedensel engelli bireylere, %9.5’inde serebral palsi’li bireylere hizmet verdikleri
belirtilirken, baska bir bélimiinde bedensel engelli bireylerin sadece %6.3’lUnin, serebral
palsi’li bireylerin ise %2’sinin bu kurumlardan hizmet aldiklari belirtiimektedir(30).

DESOP’ te Tirkiye’deki tiim 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezleri kapsayan bir
tarama yapilmis ve mevcut 1710 kuruma ulasildig belirtilmistir. Bu kurumlardaki personel
profili sorgulanmis ve kurumlarda c¢alisan toplam fizyoterapist sayisi 3096 olarak
belirtilmistir. Buna gore kurum basina ortalama 1.8 fizyoterapist diismektedir. Buna karsilik
kurumlarin %66.5” unda gocuklarin saghgiyla ilgili herhangi bir kayit tutulmadigi, %80’inde de
ortez ve protezlerle ilgili takip yapilmadigi belirtilmistir(30).

Kurumlarin %90’a yakin bélimu saghk kuruluslariyla higbir iliskilerinin bulunmadigini
belirtmislerdir. Raporda bu veriler karsisinda: “kurumlarin saglik kuruluslariyla iletisimlerinin
neden ¢ok az oldugunun ayrintili olarak incelenmesi gerektigi” seklinde bir yorum yapilmistir
(30).

DESOP raporunda dikkati ceken dnemli bir kavramsal celiski de “tibbi rehabilitasyon
hizmetleri” ve “fiziksel rehabilitasyon” hizmetlerini farkli hizmetler olarak ele almasidir.
Bedensel engelli bireylerin ihtiyac duydugu fizyoterapi ve rehabilitasyon hizmetleri bir
bitlindir ve icinde fiziksel tip ve rehabilitasyon hekimleri, ilgili uzman hekimler(norolog,
cocuk norologu, ortopedist, beyin cerrahi, ve diger), fizyoterapist, is ve ugras
terapisti(ergoterapist), ortez —protez terapisti, psikolog, sosyal hizmet uzmani, rehabilitasyon
hemsiresi bulunan multidisipliner ekiplerle yuritilir. DESOP arastirmasini yiriiten proje
ekibinde yer alan tiim arastirmacilar 6zel egitim kokenlidir. Bu acidan bakildiginda, bedensel
engelli ve coklu engelli cocuklarin rehabilitasyonunda inter-disipliner yaklasimlarin gerekliligi
bir kez daha 6ne ¢ikmaktadir.

DESOP raporu engelli cocuklara verilen 6zel egitim hizmetleri ve kurumlardaki

isleyisin aile ve galisan personel tarafindan degerlendirmeleri konusunda 6nemli bilgiler
saglamistir. Raporda kurumlardan hizmet alan bedensel engelli ¢ocuklarin durumu ilgili
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konular incelendiginde, kurumlarda verilen “fizyoterapi” hizmetlerinin denetime gelen Milli
Egitim Bakanhgl mufettisleri tarafindan da anlasilamadigi, fizyoterapistlerin “fizik 6gretmeni”
zannedildigi, bizzat fizyoterapistlerin de bu durumdan hosnut olmadiklari anlasiimaktadir.
Kaldi ki 2011 yilinda yeniden dizenlenen 1219 sayili Tababet ve Suabati Sanatlarinin Tarzi
icrasina Dair Kanunun Ek 13. maddesinde net olarak ifadede edildigi gibi fizyoterapistlere
sadece “hastalik durumlari  disinda kisilerin fiziksel aktivitelerini dizenleme” vyetkisi
verilmistir. Hastalik durumlarinda ise fiziksel tip ve rehabilitasyon uzmani tabibin veya
uzmanlik egitimi sirasinda fiziksel tip ve rehabilitasyon rotasyonu yapmis uzman tabiplerin
yonlendirmesine bagli uygulamalar yapmalari yasal olarak bir zorunluluktur(31). Yasal
dizenlemelere ragmen vyiritilen uygulamalarin bugiin varilan noktada yeniden gbézden
gecirilmesi gereklidir.

1.8  Bedensel Engelli Cocuklarin Tibbi Rehabilitasyonu Raporu(BECOR)

Bedensel engelli ¢ocuklarin tibbi rehabilitasyonunda glincel uygulamalardaki
sorunlarin ortaya koyulmasi amaciyla Fiziksel tip ve rehabilitasyon uzman hekimlerinin
goruslerini ortaya koyan bu rapor hazirlanmistir.

Fiziksel tip ve rehabilitasyon uzman hekimleri olarak, bedensel engelli ¢ocuklarin
engelli saglik raporlarinin dizenlenmesi sirasinda ve sonrasinda yapilan diizenli takiplerde,
engelli cocuklarin ve ailelerin yasadigl sikintilara, alinan hizmetlerden duyulan
memnuniyetsizlige, ilke kaynaklarinin verimsiz olarak kullanildigina siklikla tanik olmaktayiz.

BECOR raporu yedi bolimden olusmaktadir. Giris bolimunu izleyen ikinci bolimde
cocuk engelliligiyle ilgili epidemiyolojik veriler incelenmektedir. Epidemiyolojik veriler hizmet
planlamadaki en 6nemli gostergelerdir. Ulkemizde engelli bilgi sistemi olusturulamadig igin
elimizdeki veriler dolayli ve eksiktir.

Raporun (glinci boliminde mevzuat ve vyasal durum incelenmistir. Engelli
cocuklarda tibbi rehabilitasyonun aktarildigi besinci bolimde dinyadaki iyi uygulamalara yer
verilmistir.

Sorunlar ve Céziim Onerilerinin tartisildigl besinci ve altinci béliimler fiziksel tip ve
rehabilitasyon uzman hekimlerinin ortak goruslerini yansitmaktadir.

Yedinci ve son bolim, bedensel engelli cocuklarin rehabilitasyonuyla ilgili tim
paydaslarla bir araya gelinerek, BECOR raporundaki gorusler hakkindaki yorumlar ve éneriler
dikkate alinarak yazilmistir.

Kanaatimize gore, diinyada engelliligin sosyal modele dayandirilmasiyla ortaya ¢ikan
politikalarla birlikte, Gilkemizde uygulanan engelli politikalarinda engelli bireylerin medikal
ihtiyaglari daha az dikkate alinmaya baslanmistir. Engelli ¢cocuk ve erigkinlere ait verilerin
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eksikligi; tani, tedavi, Ozel egitim, rehabilitasyon hizmeti sunan kurumlar arasindaki

koordinasyon eksikligi; toplum temelli ve ev temelli hizmet modellerinin olusturulamamasi;

takip olgutlerinin gelistirilememesi gibi pek ¢ok nedenle ilke kaynaklarinin verimsiz

kullanilmasi s6z konusudur. BECOR raporunun amaci sorunlarin hekim goziyle ve bitincil

tedavi yaklasimiyla ortaya konulmasi ve dinyadaki iyi uygulamalar isig§inda ¢6zim

onerilerinin tlkemiz gergekleri goz 6niine alinarak irdelenmesidir.
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2. Tuirkiye’de ve Diinyada Cocuk Engelliligi

2.1. Diinyada Cocuk Engellilige Genel Bakis

2004 yili Diinya Saglik Arastirmasinda ve Klresel Hastalik Yiikiinde bildirilen engellilik
oranlarina gore (sirasiyla %15.6 ve %19.4), 2010 yih itibari ile dinyada 15 yas ve Uzerinde
yaklasik 785 milyon ile 975 milyon arasinda kisi bir engel ile yasamaktadir. Bu engelli kisilerin
Diinya Saglik Arastirmasi'na gore 110 milyonunun (%2.2), Kiresel Hastalik Yiki’ne gére 190
milyonunun (%3.8) ciddi fonksiyonel zorlugu mevcuttur. Dinya Saghk Orgiti (DSO)
tarafindan 1970’lerde ise engelli oraninin %10 civarinda oldugu bildirilmistir (1). Global
engellilik oranindaki bu artisin niifusun yaslanmasina ve kronik hastaliklarin hizla yayilmasina

bagli olmasinin yani sira, tani metodlarindaki iyilesmeye de bagl oldugu distnilmektedir.

Cocuk disabilitesi (0-14 yas) ise sadece Kiresel Hastalik Yiki ile degerlendirilmistir ve
95 milyon (%5.1) engelli gocuk oldugu ve bunlarin 13 milyonunun (%0.7) ciddi engeli oldugu
tahmin edilmektedir (1). Maulik ve ark. (2) tarafindan yayinlanan derlemede, kullanilan
arastirma metodolojisinde ve degerlendirme araclarinda farkhlik olmakla birlikte, dislik ve
orta gelirli Ulkelerde cocuklarda engellilik yayginliginin %0.4 ila %12.7 arasinda degistigi
bildirilmistir. Uygun degerlendirme aracglarinin bulunmamasi nedeniyle engelliligin ve
Ozelliklerinin belirlenmesinde sorunlar yasanmaktadir. Bu durumun yayginlk tahminlerindeki
farklihklarin nedeni olabilecegi ve tespit edilemeyen engelli ¢ocuklarin ihtiya¢ duyduklar

hizmetlerin karsilanmamasina yol acabilecegi diisiniilmektedir (1).

Bir ¢ocugun islevleri, aile ve sosyal g¢evreden etkilenmektedir. Gelismekte olan
Ulkelerde 5 yas alti ¢ocuklar; bilissel, motor ve sosyal gelisimini olumsuz etkileyebilecek
yoksulluk, yetersiz beslenme, disik saghk diizeyi, cocuk gelisimine elverisli olmayan ev
ortamlari gibi cevresel faktorleri daha fazla deneyimlemektedirler (1, 3). 5 yas alti yaklasik
200 milyon c¢ocugun bilissel ve sosyal-duygusal gelisim potansiyellerine ulasamadigl tahmin

edilmektedir (1, 3).

Houtrow ve ark (4) ABD Ulusal saghk arastirmasi 2001-2002, 2004-2005, 2007-2008
ve 2010-2011 (N = 198888) verilerilerinin sekonder analizi ile, ebeveyn bildirimine dayali
gocukluk c¢agl disabilitesinin prevalans, degisim orani, ciddiyet ve sosyodemografik

ozelliklerini yayinlamislardir. Bu analizde cocukluk c¢agi disabilitesi prevalansinin 2001-2002
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ve 2010-2011 arasinda %15,6 oraninda arttigi tespit edilmistir ve yaklasik 6 milyon ¢ocuk
2010-2011 yillarinda engelli olarak kabul edilmistir. Yoksul ailelerin gocuklarinda engel orani
en yuksek bulunurken (1000’de 102.6); beklenmedik sekilde, bu 10 yillik sirecte en fazla
disabilite artisinin (%28.4) federal yoksulluk seviyesinin  >%400 Uzerinde geliri olan
hanelerde yasayan cocuklarda oldugu gorilmuistir. Yazarlar cocukluk cagl disabilitesini
fiziksel, norogelisimsel/mental ve diger olmak lizere Ug¢ grupta incelemislerdir. Bu dekad
boyunca, fiziksel nedenlere bagh disabilite orani % 11.8 azalirken, noérogelisimsel veya
mental sagliga bagl disabilite oranlari % 20,9 oraninda artis gostermistir. Bu bulgu, ebeveyn
bildiriminde etkili olan sosyal ve cevresel faktorlerin incelenmesinin gerekliligini ortaya
koymustur (4). Bu durumun diger bir endise verici nedeni ise, yoksul olanlarin yeterli saglik

hizmetine ulasamamasi nedeniyle tani alamamasi olasiligidir.
2.2 Tiirkiye’de Cocuk Engelliligi Sikhg

Tirkiye'nin niifusu 2014 yili Adrese Dayali Niifus Kayit Sistemi (ADNKS) verilerine gére
77.695.904'tir. Turkiye nifusunun en 6nemli 6zelliklerinden biri geng olmasidir. 0-14 yas
grubu ntfusu 18.862.430 olup, toplam nifusun ylizde 24,3'lGni olusturmaktadir (5). Kiiresel
Hastalik Yuku ile belirlenen dinyadaki ¢ocuk engelilik orani %5.1 oldugu varsayildiginda,
Turkiye’de 961.983 engelli cocuk oldugu ve bunlarin 132.037’sinin (%0.7) ciddi disabilitesi
oldugu tahmin edilmektedir. Ancak Ulkemizde cocuk engelliligi ile ilgili istatistiksel veriler
yetersizdir. 2014 yih verilerine gore, Ulusal Engelliler Veritabani’'nda kayitl, adresi, engel
grubu ve engelli saglik kurulu rapor bilgileri bilinen, yasayan toplam 1.869.521 engelli birey
mevcuttur (6). Engel gruplarina iliskin dagilimlar Tablo 1’de verilmistir. Kayitli engellilerin
293.584’linli 0-14 yas grubu cocuklar olusturmaktadir (Tablo 2). Bu veriler, T.C. Aile ve Sosyal
Politikalar Bakanligi Engelli ve Yasli Hizmetleri Genel Midurligi blnyesinde olusturulan
Ulusal Engelliler Veritabanina, yetkili saghk kuruluslari tarafindan Engelli Saglik Kurulu raporu
almis ve veri tabanina bilgi akisi saglanabilen bazi kamu kurum ve kuruluslarina herhangi bir
sebepten dolayl basvurmus engelli bireylerin verilerinin derlenmesi ile olusturulmustur.
Dolayisiyla Turkiye’de yasayan tim engelli bireyleri kapsamamaktadir (6). Bu sonuglar,
Ulkemizdeki muhtemel engelli cocuklarin Ggte birinden azinin Ulusal Engelliler Veritabanina
kayith oldugunu, dolayisiyla engelli cocuklarin saglk hizmetlerine vyeteri kadar
ulasamadiklarini diisiindiirmektedir. TUIK 2002 yil verilerine gére ortopedik (motor), isitme

ve gérme engelinin yaklagik dortte biri, zihinsel ve dil ve konusma engelinin ise yaklasik yarisi
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konjenital nedenlere baglidir (Tablo. 3) (7). Yani bu ¢ocuklar ya engeli ile dogmaktadir, ya da
erken ¢ocukluk doneminde bilissel ve sosyal-duygusal gelisim potansiyellerine

ulasamamislardir.
2.3 Engelliligin Cocuklar lizerinde Etkileri

Ne yazik ki, cocuk disabilitesi kisinin firsatlarini azaltmaktadir. Engelli cocuklar daha
yoksul bir ortamda blylylp, egitim ve saglik hizmetlerine daha az erisebilmektedirler.
Engelli cocugu olan ailelerin pargalanmalari ve bu ¢ocuklarin istismar olasiligina karsi alinan

onlemler de yetersizidir (8).

Son vyillarda cocuk disabilitesi farkindaligi giderek artmaktadir ve gerek disabilitenin
dnlenmesi gerekse azaltilmasina yénelik bir takim calismalar baslatilmistir. Ulkemizin de yer
aldigi, Banglades, Brezilya, Sili, Hindistan, Lesotho, Mozambik, Namibya, Nepal, Gliney Afrika
ve Viet Nam gibi giderek artan sayida duslik ve orta gelirli tlkede, engelli cocuklar icin para

yardimi da dahil bazi sosyal koruma girisimleri baslatiimistir (8).

Ancak, bu girisimler olumlu olmakla birlikte cok yetersizdir, desteklenmeli ve
arttinlmalidir. Cocuk engelliginin azaltilmasi igin egitim, saglk, habilitasyon (glnlik yasam
aktivitelerini yuritmek Uzere egitim ve tedavi), rehabilitasyon (olusan islev bozuklugunun
giderilmesi igin gerekli tedavi ve hizmetler) ve rekreasyon Ucretsiz olarak temin edilmeli ve
cocugun bireysel ve kiiltirel gelisimini destekleyen sosyal entegrasyon saglanmalidir. Ayrica,
cocuklar blyudikce ortaya c¢ikan ihtiyaclarina cevap verebilecek, aile bireyleriyle birlikte

calisan multi-sektorel koordinasyon saglanmalidir (8).

Mevcut veriler cocuk gelisiminin aile destegi ve okul oncesi egitim gibi cesitli
miidahaleler ile iyilestirilebilecegini gostermektedir. Elde edilen etki; programin kalitesi ve
cocugun ihtiyacinin bayuklGguyle iliskili olarak artmaktadir. Erken c¢ocuk gelisimini
destekleyen diger umut verici girisimler arasinda; cocugun egitim ortami, yiiksek riskli
bebekler icin uygulanan mudahaleler ve erken cocuk gelisimini tesvik eden sarth maddi
destek programlari yer almaktadir. Erken cocuk gelisimi icin yapilan etkili yatirnmlar;
yoksulluk, kotli beslenme ve kisitli 6grenme firsatlari ile ortaya cikan esitsizlikleri azaltma

potansiyeline sahiptir (9).
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Norogelisimsel disabilite sadece etkilenen g¢ocugu veya ailesini etkilemez, ayni
zamanda saglik sitemi ve topluma da yiik getirir. Bu ¢ocuklar; disabilitesi olmayan ¢ocuklara
gore 1,5 kat daha fazla doktara basvurmakta ve 3,5 kat daha fazla hastanede yatmaktadirlar.
Bu cocuklarin okul devamsizlig da benzer sekilde iki kat daha fazladir ve 2.5 kat daha fazla
okul tekrari goriilmektedir. Bu oranlar, coklu 6zurltligu olanlarda ya da Serebral Palsi (SP),
epilepsi, bliylime ve gelisme geriligi olanlarda veya ruhsal/davranissal bozuklugu olanlarda
daha fazladir (10). 2011 yilinda hazirlanan bir raporda, disik ve orta gelirli tlkelerde erken
cocuk gelisimi miidahale programlarinin etkinligi degerlendirilmis ve erken ¢ocuk gelisimine
yatirnm yapmamanin maliyetini hesaplanmistir. Tim dislik ve orta gelirli Glkelerde okul
oncesi egitimde %25 veya %50 kayit oraninin, uzun vadeli potansiyel ekonomik etkileri bir
simiulasyon modeli ile degerlendirilmis; okul &ncesi okullasma veya indirim oranina bagli
olarak, 6.4-17.6 arasinda degisen bir fayda-maliyet orani tespit edilmistir (9). Yapilan
ekonomik simtlasyona da dayanarak, erken ¢ocuk gelisimi midahalelerinin yoksulluk, distk
saglik saghk diizeyi, yetersiz beslenme ve 0Ogrenme firsatlarindaki kisitliliklarin ¢ocugun
potansiyelinin gelistirilmesi Gzerindeki olumsuzluklarin azaltilmasi i¢gin iyi bir yatirim oldugu

distnidlmektedir.

SP; hem neden oldugu bedensel engel, hem de etkiledigi diger sistemler nedeniyle
coklu disabiliteye neden olan, cocukluk caginda goriilen en sik disabilite nedenlerinden
biridir. SP ve benzeri gelisimsel problemlerin tanisi; bebegin normal gelisiminde ortaya ¢ikan
gecikmeye veya yetersizliklere bagli olarak yaklasik 18-24. aylarda konur. Tanidaki bu
gecikme ne yazikki bu beklerin 0-2 yas donemindeki noérolojik gelisiminin desteklenme

firsatinin kagirilmasina neden olmaktadir.

Cocuklarda norolojik gelisimin degerlendirilmesi amaciyla kullanilan ultrasonografi
(USG), magnetik rezonans goriintlileme (MRG) gibi yontemler sadece beynin yapisal
degisikliklerini gosterirler, SSS’nin fonksiyonu hakkinda bilgi vermezler. Bu nedenle her
zaman klinik degerlendirme esastir. Ancak, yenidogan ve bebeklerde SSS’'nin geleneksel
norolojik metodlarla degerlendirilmesinin tani agisindan prediktivitesi sinirhdir (11). Motor
geriligin erken bulgularini belirlemek icin yapilan ¢alismalarda, yiiksek risk faktorleri olan
bebeklerin %97’sinde SP gelismedigi ve SP tanisi alan gocuklarin % 63’linde perinatal yliksek
risk gostergeleri olmadigi (12) ve % 43’inlin yenidogan doneminde nérolojik muayenelerinin

normal oldugu bildirilmistir (13). Klinik olarak kullanilan en gelismis degerlendirme

21



envanterleri bile gelisimin erken donemlerinde SSS’de meydana gelen hasarin teshisi ve

prognozu hakkinda ¢ok kisith bilgi vermektedir (14).

Prechtl tarafindan tarif edilen, Spontan Motor Hareket (SMH) degerlendirme metodu
(GMs assesment) (15-16), fetal ve neonatal dénemde ortaya cikan SMH’lerin izlenmesine
dayanan, norolojik gelisimin degerlendirilmesine olanak taniyan, bir metoddur. SMH’lerin
kalitesinin, riskli bebeklerde kranial USG (17-20) ve MRG bulgulariyla (21-22) korelasyon
gosterdigi saptanmistir. Prognoz tayini agisindan da, MRG’ye gore prediktivitesi daha yiksek

iken (22), kranial USG’ye gore daha sensitif ve spesifiktir (20).

SP tanisinin erken donemde konulmasi; rehabilitasyonun erken planlanmasi, aile ile
uygun ve erken diyalogun kurulmasi, uygulanan protokollerin sonuclarinin degerlendirilmesi
acisindan ¢ok onemlidir. GUnimiuzde, erken donemde noérolojik gelisim agisindan onemli
bilgiler verdigi icin, SMH degerlendirme metodunun, erken tanida geleneksel norolojik
muayene ile birlikte kullanilmasinin en dogru sonucu verecegi disinilmektedir ve riskli
bebeklerin takip programlarinda kullanilmasi 6nerilmektedir (14). Belirgin anormal SMH
sergileyen bir bebek SP agisindan yiksek riskli olup, yakin takibe alinmali, ayrintilh nérolojik
muayenesi yapilmali, daha ileri goriintileme yontemleri ile santral sinir sistemi
degerlendirilmeli ve bebegin mental-motor gelisimini desteklemek amaciyla erken dénemde

fizyoterapi programi planlanmaldir (12, 14).

SP gelisimi acisindan, riskli bebeklerin erken ve dogru tanisinin konmasi, erken
mudahale sansi vererek, bu bebeklerin prognozlarinin daha iyi olmasina ve dolayisiyla tedavi

maliyetlerinin azalmasina yardimci olacaktir (23).

2.4 Gocukluk Gagi Disabilitesine Neden Olan Durumlar

Disabilite/Engellilik bir durum ya da fonksiyonun genel popilasyona gére belirgin
olarak bozulmasi durumudur. Bu terim bireyin fiziksel, duysal, kognitif veya entellektiel,
mental sagligi ve cesitli kronik hastaliklara bagh ortaya cikan fonsiyon bozuklugunu
tanimlamak icin kullanilir. Disabilite cok boyutlu olarak degerlendirilen bir kavramdir. Kisinin
organ ve vicudunun belirli pargalariyla ilgili sorunlar nedeniyle olabilecegi gibi, hayata

katilimiyla ilgili sorunlara bagli da olabilir. Bu nedenle disabilite sadece bir saglk problemi
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degildir. Kisinin viicudu ve yasadigl sosyal cevrenin etkilesimini yansitan kompleks bir

fenomendir.

“Uluslararasi islevsellik, Yetiyitimi ve Saghk Sinflamasina”(Iternational Classification of
Functioning, Disability and Health; ICF) gére fonksiyon gérme ve ya da islevselik (functioning)
vicut fonksiyonlari/yapilari ve aktiviteler ve katiimi iceren bir semsiye terim; disabilite,
engellilik ya da yetiyitimi (disability) ise bozukluklar, aktivite limitasyonu ve katilim
kisitlanmasini igine alan bir semsiye terim olarak belirtilmistir (24). Bu siniflandirma, fiziksel
ve sosyal cevresel faktorlerin disabilite Gzerindeki etkilerini de degerlendirir. Disabilitesi olan
kisilerin yasadigl sorunlarin ¢6zimu icin cevresel ve sosyal bariyerlerin de kaldiriimasi

gerekir.

Cocuk disabilitesi ya da developmental disabilite, yasa 6zgl standartlara gore,
zihinsel, sosyal ve/veya fiziksel fonksiyon limitasyonunu ifade eder (25). Developmental
disabilitelerin gelismekte olan sinir sisteminin genetik veya akkiz bir hasari sonucu oldugu ve
yasamin erken doneminde (prenatal, perinatal veya bebeklik, cocukluk veya ad6lesan) ortaya
ciktigr distintlir. Developmental disabiliteler kognisyon, hareket, biling, konusma, isitme,

gorme ve davranisi iceren bir veya birden fazla fonksiyonel alani etkileyebilir (25).

Asagidaki tabloda (Tablo 4) ¢ocuk disabilitesinin major kategorileri verilmistir (25).

2.4.1. Cocukluk Cagi Motor Disabilitesine Neden Olan Durumlar

Cocukluk ¢ag1 motor disabilitesine neden olan baslica hastaliklar Tablo 5’te verilmistir.

2.4.1.1.Serebral Palsi
Serebral palsi (SP), cocukluk doneminde goriilen en sik disabilite nedenlerinden biri

olmasinin yani sira, pediatrik fiziyatristler tarafindan tedavi edilen en sik durumdur (26).

SP’nin pek ¢ok toplumda gortlme sikligi 1000 canli dogumda 2-3 civarindadir (27-31).
Yapilan calismalarda ilkemizde SP sikhginin 1000 canl dogumda 2-4.4 arasinda oldugu
bildirilmistir (32-34). Gelismis (ilkelerde neonatal bakim sartlarindaki yenilik ve ilerlemeler
neonatal mortalitenin dismesini saglarken, prematire ve disiik dogum agirlikh bebeklerin

yasatilabiliyor olmasi SP acisindan yiksek riskli bebeklerin artmasina neden olmustur (29, 31-
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32, 35). SP prevalansi, dogumdaki gestasyon yasinin ve dogum agirli§inin diismesiyle

dramatik bir artis gosterir (36-37).

Cocukluk c¢aginda saptanan agir bedensel sakatliklarin %67’sinin nedenini SP
olusturmaktadir (34, 38). Bu g¢ocuklarin %50’den fazlasi desteksiz (without arm assistance)
yuriyemezken, %25 non-ambulatuardir (39). SP serebral orijinli oldugu icin, motor

tutulumun yani sira kognitif, sensorial ve iletisimsel bozukluklar da gorilir (Tablo 6).

Mental retardasyon, konusma ve gérme bozuklugu hastanin yasam kalitesini ve
gelisimini etkileyen en sik problemlerdendir (28, 40-42). Ogrenme giicligli ve aktivite
kisithhigr serebral tutulumun ciddiyeti ile iliskilidir (43) ve okul basarisini olumsuz etkiler (44).
Epilepsi, hemiplejik ve teraplejik SP’de ve mental retardasyonu olan hastalarda daha fazladir
(28, 40, 45-46). SP’li olgularda oldukga sik karsilasilan ve siklikla ihmal edilen bir diger 6nemli
sorun mesane disfonksiyonudur. Ozellikle tetraplejik ve mental retardasyonlu olgularda
gozlenmektedir (39, 46) ve hayat kalitesini bozan en 6nemli faktorlerden biridir. SP’li
cocuklarda gorilen solunum problemlerinin tam sikhgl bilinmemekle birlikte, en 6nemli
hospitalizasyon nedeni akciger enfeksiyonudur. Predispozan faktorler arasinda; psédobulber
palsi-aspirasyon, gastro-6zefageal reflii (GOR), yetersiz oksiiriik refleksi, artmis sekresyon
(6rn. benzodiazepinlere sekonder), immobilite ve ciddi skolyoz yer alir. Ciddi disabiltesi olan

cocuklarda oliimlerin %77’si pndmoniye baghdir (47-48).

Eger uygun saglik hizmeti verilirse, ¢ok ciddi komorbiditesi olmayan SP’li ¢ocuklar
genel popllasyonun beklenen yasam sliresini tamamlayabilirler (49). Ancak ciddi
kuadriparezik, hidrosefalisi olan, temel fonksiyonel becerilerini gelistirememis, direngli
epilepsisi olan ve agir mental retardasyonu olan ¢ocuklarin beklenen yasam siireleri daha

kisadir (39, 49-50).

Yillarca, disabilitesi olan cocuklara ve ailelerine, fonksiyonel durumlarininin, mobilite
ve kas iskelet sistemi problemlerinin erken yetiskinlik dénemine kadar stabilize olacagi
soylenmistir. Ancak, bu konuda tecriibeler arttik¢a, problemlerin yetiskinlik doneminde de
devam ettigi goriilmustir (26). SP, bircok organ sistemini etkilemesine ragmen, genel olarak
uzun vadeli saglik sorunlari agri, yorgunluk ve kas-iskelet sistemi ile iliskili problemlerdir. SP’li
yetiskinlerin fonksiyonel durumlari stabil degildir ve genel popilasyon icin oldugu gibi,

yaslanma ile fonksiyonlarda orta diizeyde azalma olabilir. Yapilan ¢alismalarda yaklasik tgte
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bir vakanin yirime ya da 6z-bakim aktivilerinde orta/ciddi derecede kotiilesme oldugu
kaydedilmistir (51-54). Kanada’da yapilan bir calismada da SP’li yetiskinlerin yas olarak
eslestirilmis akranlarina gore 1.9 kat, genclerin ise 2.2 kat daha fazla doktora basvurduklari

kaydedilmistir (55).

Ulkemizde her yil yaklasik 1.350.000 bebek dogmakta ve yeni SP olgulari
eklenmektedir (34). Dogum o6ncesi akim hizmetlerinin gelistirilimesi, neonatal bakim
sartlarinin iyilestirilmesi, yuksek riskli bebeklerin tespiti, erken rehabilitasyon desteklenerek
engelligin azaltilmasi ve bu ¢ocuklarin mesleki rehabilitasyon ile tiketici konumdan Uretici

konuma getirilerek topluma kazandirilmasi igin gerekli adimlar atilmalidir.
2.4.1.2 Spinal Kord Disfonksiyonu

Spina bifida (SB) ve spinal kord yaralanmalari (SKY), spinal kord disfonksiyonunun
(SKD) cocukluk caginda gorilen en sik nedenleridir. Romatolojik, enfeksiyoz, demiyelinizan
ve timoral nedenlere bagh da gorilebilir (26). SKD insidansi ve prevalansi genel olarak
pediatrik popilasyonda dustiktir. Hem SKY hem de SB insidansinin giderek azaldigi, ayni

zamanda yasam beklentisinin artmakta oldugu tahmin edilmektedir.

SKD genellikle bir c¢ok organ sistemini tutar, bu tibbi durumlar oldukga iyi
actklanmigtir ve dolayisiyla diger durumlara gore daha iyi tibbi izlem yapilabilir. Disabiliteye
0zgl saghk sorunlari ve riskleri olmasina ragmen SKY ve SB’nin uzun vadeli tedavisi dnemli

diizeyde ortusur.

Her iki grupta da vyetiskinlerin bobrek fonksiyon bozuklugu, kas-iskelet sistemi
problemleri, norolojik komplikasyonlar, pulmoner sorunlar, basi Ulserleri ve cinsel fonksiyon

ve Greme sagligi sorunlari gibi saglik sorunlari bulunmaktadir (26).

2.4.1.3 Spina Bifida

Noral tip defekti (NTD) en sik gorilen konjenital anomaliler arasinda olmanin yani
sira, infantil ve cocukluk caginda gorilen olimlerin major nedenlerindendir (56-58). En sik
gortlen NTD sekli anensefali ve SB’dir. Diinya genelinde insidansi 1000 canli dogumda
yaklasik 1 olarak bildirilmekle birlikte (59-60), dogumdaki NTD prevalansi cografi, etnik ve
irka gore belirgin farkhilik gdstermektedir. NTD sikhig Avrupada %0.1, ABD’de 0.2% olarak

rapor edilmistir (56, 61). Kanada’da SB ve anensefali insidansi 10.000 canh dogumda 0.9,
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Birlesik Arap Emirliklerinde 7.7, Fransa’da 0.7, Giiney Amerika’da 11.7°dir (56). insidansin
Cin’in bazi bolgelerinde 100 canli dogumda 1’e kadar yiikseldigi, iskandinav ilkelerinde ise

5000’de 1 veya daha asagilara indigi goriilmektedir (56, 62).

Bu hastaligin multifaktoryel etyolojisini anlamak oldukga glic olmakla birlikte altta
yatan genetik riskler belirlenmistir. Hem cografi hem irksal degiskenlerin poptlasyonun
farkli genetik yatkinligina ve ¢evresel etmenlere bagli olmasindan kaynaklanabilir. Folik asit
eksikligi (63-64), ¢cok gen¢ veya cok ileri anne yasi (63-64), primipar gebelik (64), spontan
dustk oykisi (65) , gebelikler arasi kisa interval (66), multipl gebelik (67), maternal obesite
(68-69) , hamilelikte yetersiz kilo alimi (70), maternal diabet (71), disiik sosyoekonomik
dizey (71), kursun (72), klorlama ve suda yilksek seviyede organik madde bulunmasi (73) ve

ilag ullanimi (6rn. antiepileptik) (63-64) risk faktorleri arasinda yer almaktadir.

Tekrarlama riski diinyanin farkl yerlerinde degiskenlik gostermesine ragmen, cogu
cocuk daha 6nceden etkilenmis cocugu olmayan ailelerde dogmaktadir (%0.1-0.2). NTD’li bir
cocugu olan bir ailede bunun tekrarlama riski %2-5 arasindadir, iki kardes etkilenmisse bu
oran %10-15e ¢ikar. Bir ailede SB varsa, benzer hastaliktan bir ¢cocuga sahip olmanin riski

%4’tir (74-75).

Son 20-30 yilda SB insidansinda azalma oldugu goérilmektedir. Bu azalma timiyle
prenatal tani ve belirlenen gebeliklerin sonlandirilmasina baglanamaz, ¢evresel etmenlerin
onemli bir roli oldugu dusliniimektedir. Folat eksikliginin NTD gelisimi ile iliskisinin
dokiimente edilmesiyle hamilelere ve hamile kalmak isteyenlere folat desteginin saglanmasi

NTD gelisimini azaltmistir (75).

Epidemiyolojik veriler incelendiginde Tirkiye’de gorilen NTD’nin prevalans
oranlarinin da bolgesel ve demografik verilere gore degiskenlik gosterdigi goriilmektedir (76-

82). Ulkemizde NTD prevalansi 1000 dogumda 3-5.8 arasinda degismektedir (56, 83-84).

Genel olarak SB’li bireylerde erken ve gec¢ sagkalim son yillarda artmistir. Bugtin, agik
SB (aperta) ile dogan cocuklarin erken yetiskinlige kadar en az %75 yasama sansi vardir (26,
85). Alt seviyedeki lezyonlar destekli veya desteksiz yliriime becerisini kazanabilirler (59, 85-
86). Ancak, fonksiyonel durumu bir cok faktor etkiler. Yapilan calismalarda lezyon

seviyesinin; alt ekstremitelerin kas glicine gore bagimsiz ambulasyonda daha az 6énemli
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oldugu, benzer etkilenme seviyesindeki cocuklarin her zaman benzer ambulasyon seviyesine
ulasamadiklari gorilmustiir (87-90). Spastisite varligi (91) ve kontraktir varligi da (87-88, 90)

ylriime becerisini olumsuz etkileyen faktorler arasindadir.

Uriner ve renal sorunlar SKD olanlar icin sik gériilen saglk sorunlaridir. Hidrosefali ve
norolojik sorunlar, pulmoner sorunlar, obesite, basi yarasi ve norojenik barsak diger sik
karsilasilan problemlerdir. Bu hastaligin ekonomik ve sosyal etkileri konusunda veriler
yetersizdir; ancak vyetiskinlerin %70-75’i ailesine veya diger hizmet sunuculara bagimli

olmaktadirlar (64, 86).

2.4.1.4 N6ro-muskiiler Hastaliklar

Kazanilmis veya herediter progresif noéromuskiler hastaliklar; motor Unitenin
herhangi bir komponentinde (6n boynuz motor néron, periferik sinir, néromuskiler bileske
veya kas) ortaya cikan bozukluklara bagh gelisen genis bir grup hastaliktir (Tablo 7).
Cocuklari ve yetiskinleri etkileyen bu hastalik grubunun son 20 yilda molekiiler, genetik
temellerinin ve patofizyolojisinin daha iyi anlasiilmasi 6nemli avantajlar saglamistir.
Molekiler genetik ilerlemeler ylzlerce néromdiskiler hastaligin spesifik genlerinin tespitini
saglamis ve fenotipik olarak farkhliklari sergileyen hastaliklarin patofizyolojik 6zelliklerinin

aciklanabilmesini saglamigtir (92).

Cocukluk ¢cagi noromuskiler hastaliklari, zamanla progresif fonksiyonel kas lifi kaybina
neden olur. Fonksiyonel kas lifinin kaybi; progresif gligslizlik, azalmis endurans, ekstremite
kontraktirli, omurga deformitesi, viicut kompozisyon degisikligi, mobilitede azalma,
pulmoner fonksiyonda azalma ve nadiren miyokard etkilenirse kardiyak yetmezlikle
sonuclanir. SSS’nin yapisal proteinlerinin degisimine yol acan genetik defektler, entellektiel
bozukluga neden olabilir (92). Yetersizlikleri gelistirmeye ve/veya disabiliteyi gidermeye
yonelik rehabilitasyon yaklasimlari néromuskiiler hastaligi olan ¢ocuklarin hayat kalitesini ve

topluma entegrasyonunu gelistirebilir.

2.4.1.5 Muskiler Distrofi

Muskuler distrofiler, sarkolemmal membran stabilitesini ve kas lifi intraselltler
homeostazini saglayan énemli proteinleri kodlayan genlerdeki mutasyonlar ile olusan, kas lifi

nekrozu ve dejenerasyonuna neden olan, benzer patolojiye sahip; ancak genetik,
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biyokimyasal ve klinik olarak farklilasan bir grup hastaliktir (92). Kalitim tipi, baslangic yasi ve

etkilenen kas dagilimina bagl olarak alt kategorilere ayrilirlar.

Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD), Xp21 gen lokusundaki bozuklugun neden oldugu
X’'e bagli gegis gosteren bir hastaliktir. 1/3 olgunun nedeni ise, yeni mutasyonlardir. Cocukluk
¢aginda en sik rastlanan muskdler distrofi formu olan DMD’nin insidansi yaklasik 3500 erkek
dogumda birdir (92-93). Ulkemizde, hastaligin sikhgi ile ilgili veri olmamakla birlikte, DMD /
BMD hastalari Cocuk Sagligi ve Hastaliklari polikliniklerinin néromuskiler hastaliklar hasta

hacminin yaklasik %50’sini olusturmaktadir (94).

DMD, muskiiler distrofilerin en agir seyirli formdur. Olimle sonuclanan genetik
hastaliklardandir. Patolojik degisiklikler intrauterin 20. haftada kas oOrneklerinde
gosterilebilmesine ragmen, hastalik erken ¢ocukluk dénemine kadar dikkati cekmez, bulgular
2-6 yaslarinda baslar. Hastalarin %97’si 11 yasindan Once sandalyeye bagimli hale gelir.
Ambulasyon kaybi ile birlikte ekinovarus ve skolyoz gibi iskelet deformiteleri gelisir.
interkostal kaslarda giigstizlik sonucu, ilerleyici restriktif solunum bozuklugu gérilir ve
noktiirnal hipoventilasyon ortaya ¢ikar, asiste ventilasyon gerekebilir. EKG degisiklikleri erken
donemde saptanabilse de, ilerleyici kardiyomiyopati semptom ve bulgulari ancak 15 yas
civarinda gelisir. Hastalarin %94’ 20 yasindan o6nce; solunum (%90) ve kardiyak (%10)
komplikasyonlar nedeniyle kaybedilir (95-96). Steroid kullanimi (97), ventilasyon destegi (98-
99) ve skolyoz cerrahisi (100) gibi tedavi yaklasimlari ile muskiler distrofili hastalarin
sagkalim sireleri uzamistir. Sagkalim sirelerindeki bu uzama, ortaya c¢ikan multisistem

komplikasyonlarin tedavisi ve uzun siireli bakim ihtiyacini dogurmustur (93, 101).

2.4.1.6 Ekstremite Eksikligi

Pediatrik yasta goriilen ekstremite eksikligi nadir degildir ve nedenleri arasinda
konjenital ekstremite eksikligi, travmatik amputasyonlar ve cocukluk cagi kanserleri yer
almaktadir. Termine edilen, canli veya 6li dogan tiim yenidoganlarda; her tir ekstremite
eksikliklerinin toplam prevalansi 0.69/1000 olarak tespit edilmistir (102). Demografik veriler
pediatrik yasta gorllen ekstremite eksikiginin erkeklerde daha fazla gorilduguni (E/K orani
1.15:1)(103) ve konjenital ekstremite eksikliginin akkiz olana oraninin 2:1loldugunu

gostermektedir (103-105).
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Konjenital ekstremite eksikliginin kesin nedeni bilinmemekle birlikte talidomid (102)
ve misoprostol (106) gibi teratojenlere gebelikte maruziyet veya koryon villis biyopsisi
isleminin (107) bir komplikasyonu olarak ortaya ¢iktig1 bilinmektedir. Bu anomali, ekstremite
kemiklerinin formasyonundaki bir yetersizlikten kaynaklanmakta; transvers ve longitudinal
olarak iki grupta ele alinmaktadir. Transvers ekstremite eksikliginde, belirli bir seviyenin
altinda ekstremite segmenti yoktur. Longitudinal ekstremite eksikliginde ise ekstremitenin
uzun ekseni boyunca iskelet elemanlarindan biri veya bir kagi yoktur. Ekstremite boy olarak

kisa ve deformedir (108).

Konjenital Ust ekstremite eksiklikleri alt ekstremite eksikliklerinden iki kat daha fazla
gorilmektedir (103-104, 108-110) (Boonstra et al. 2000;. Tek basina Ust ekstremitenin
konjenital eksikligi 4/10000 oraninda goérulir (26). Alt ekstremitenin konjenital eksikligi ise,
ayak parmagi eksiklikleri dislandiginda 10000 canli dogumda 1.01 olarak tespit edilmistir (bas
parmak eksikligi dahil edildiginde prevalans 2.07/10000’dir) (104).

Akkiz ektremite eksikliklerinin insidansi ise tam olarak bilinmemektedir (111-112).
Cocuklarda gorilen akkiz ektremite kayiplarinin yaklasik %75’i travmaya bagl iken, digerleri
bir hastaliga baghdir (108, 113). Travmatik amputasyolarin en énemli sebepleri arasinda
akili oyuncaklar ve makineler, araba kazalari, atesli silah yaralanmalari, termal yaniklar ve
elektrik yaniklari gelmektedir (108, 112). Tumorler hastaliga bagh amputasyonlarin primer
nedenidir. Amputasyona neden olan diger hastaliklar ise vaskiler malformasyonlar

(Romatoid vaskiilit), nérojenik problemler ve su cicegi gibi nadir durumlardir (108, 113).

Krebs ve ark. (114) tarafindan bir calismada, Kuzey Amerika’da 0Ozel pediatri
kliniklerinde tedavi edilen gocuklarin (21 yas alti) %17’sini ekstremite eksiklikleri olusturdugu
tespit edilmistir. Bu c¢ocuklarin beste (iclinde konjenital ekstremite eksikligi oldugu
gortlmuistir. Cogu yetiskinde tek tarafli ekstremite eksikligi gorilirken, bu cocuklarin
%20’sinde bilateral, quadrimembral veya trimembral eksiklikler oldugu ve ¢ogu vakaya da
cesitli kompleks anomalilerin eslik ettigi gortlmistir. Bu cocuklarin ¢ogunda sol (st
ekstremite eksikligi ve en sikta dirsek seviyesinin altindaki eksiklikler goridlmistir. Tim
gocuklarin neredeyse dortte birinin dirsek seviyesinin altinda eksikligi olup, bunlarin %13’i

disindakilerde konjenital anomali tespit edilmistir(114).
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Yigiter ve ark. (108) tarafindan 1-15 yas arasi 232 c¢ocugun incelendigi ¢alismada,
pediatrik yasta gorilen ekstremite eksikliginin en sik nedeninin konjenital, ikinci siklikta
goriilen nedeninin ise trafik kazalar oldugu ortaya konmustur. Ulkemizde yapilan bu
calismadan elde edilen verilere gore ise konjenital (%32) ve akkiz (%68) nedenlerin orani %
olarak tespit edilmistir. Kiz/Erkek orani ise 2/3 olarak bulunmustur. Akkiz ektremite
eksikliginin %71’i alt ektremite eksikligi iken, %29’u Ust ektremite eksikligi olarak tesit

edilmisgtir.

Ekstremite eksikligi olan g¢ocuklarin olmayan ekstremiteleri nedeniyle yasadiklari
fonksiyonel kisithihgin yani sira olusan sekonder komplikasyonlar da ¢ocugun fonksiyonel
durumunu etkilemektedir. Deri problemleri, amputasyon sonrasi fantom hissi ve fantom
agrisi gelisebilmektedir (105). Gelisen sekonder komplikasyonlar nedeniyle tekrarlayan

cerrahi ihtiyaci olabilmektedir (105, 115).

Boonstra ve ark. (105) tarafindan Hollanda’da vyapilan c¢alismada, mental
retardasyonu olanlar, tek ayak parmagi eksikligi olanlar ve amputasyondan sonraki 1 yillik
donemde olanlar digslandiginda, alt ekstremite eksikligi olan g¢ocuklarin fonksiyonel
kapasitelerinin tatminkar oldugu ve protezlerini okulda ve glinliik hayatta kullandiklari tespit
edilmistir. Cogu (95%) cocugun yuriyebildigi (%93’G 100 metreden daha fazla), 4 yas ve
uzerindeki ¢cocuklarin %93’Unin bisiklet strebildigi, 6 yas ve tzerindeki ¢gocuklarin %94’Gniln
kendi protezlerini giyip cikarabildikleri gérilmistir. 4 yas ve lzerindeki cocuklarin %90'inin
normal okula devam ettikleri, bunlarin %93’Unlin belli zorluklara ragmen, okulda fiziksel
egitim programina devam ettikleri tespit edilmistir. Aile bildirimine dayali hayat kalitesi
Olgeginde sorgulanan aktivitelerde ¢ocuklarin %77’sinin ¢ok ciddi zorluk yasamadiklari ancak
bir kisminin, 6zellikle de bilateral veya proksimal ektremite eksikligi olan cocuklarin, daha
ciddi zorluk yasadiklari gorulmdistir (Dutch Child-HAQ) (105). Alt ekstremite eksikligi olan
cocuklarin sosyal entegrasyonlarinin da iyi oldugu (116), engelli okulu yerine normal okula
devamin ve kabullenmenin konjenital ekstremite eksikligi olanlarda akkiz olanlara gore daha

iyi oldugu bildirilmistir (105).

ister konjenital ister akkiz nedenlere bagh olsun, ekstremite eksikligi olan bir ¢ocuk
tespit edildiginde mutlaka bir rehabilitasyon hekimine refere edilmeli ve cocugun protez

ihtiyaci ve glnlik yasam aktivitelerindeki kisithliklar tespit edilmelidir. Ekstremite eksikligi
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olan c¢ocuklar cesitli cerrahi, konservatif ve rehabilitatif tedavilerle oldukca fonksiyonel
seviyelere ulasabilirler (112). Teknolojik gelismeler bu ¢ocuklarin fonksiyonel kapasitelerini
arttirmak amaciyla hizla gelismekte ve ¢ok umut vaad eden sonuclar alinmaktadir.
Klinisyenlerin bu c¢ocuklarin daha erken vyaslarda protez desteginin saglanmasi ve

rehabilitasyonlarin yapilmasi acisindan hassas olmalari gereklidir.

Ekstremite kaybi olan ¢ocuklarda ekstremitede kemik ve yumusak doku gelisimi
yoninden kayiplar olmakta; eklemlerde, kas gilclinin azalmasi ve ligamentlerin
gevsemesinden dolayl instabilite gelismektedir. Dolayisiyla bu durum ambulasyon ve
fonksiyonellik acisindan rehabilitasyonun 6nemini artirmaktadir (108, 110). Ancak
unutulmamalidir ki bir bebek ekstremite eksikligi ile dogduysa veya sonradan ekstremitesini

kaybettiyse, iyi bir rehabilitasyon; aile ile mutlak bir isbirligi gerektirir.

2.4.1.7 Obstetrik Brakiyal Pleksus Hasari
Obstetrik brakial pleksus hasari (OBPH), dogum sirasinda brakial pleksusta gelisen
yaralanma ile ortaya cikan flask paralizi tablosudur. Siklikla brakial pleksus govdesinin

gerilmesi, yirtilmasi veya spinal kdklerin aviilsiyonu sonucu meydana gelmektedir (117).

OBPH insidansi 1000 canli dogumda 0.42 ile 5.1 arasnda degismektedir (118-121).
Risk faktorleri arasinda annede diabet olmasi, forseps ile dogum, vakum ile dogum, omuz
distosisi ve makrozomi yer almaktadir (120, 122). Servikal kosta, anormal torakal vertebra
veya uzamis skalen antikus kasi gibi dogumsal anomalilerin basisi sonucu da alt pleksus

yaralanabilir (123).

Makat gelisi, cogul gebeligin koruyucu oldugunu séyleyen yayinlar bulunmakla birlikte
(119), OBPH’nin gorilme sikhgr vajinal yolla dogumda %0.047- %0.6 arasinda degisirken,
sezeryanle dogumda %0.0042- %0.095 arasinda oldugu bildirilmistir (117-118, 124) (125)
(126). BPPH vakalarinda siklikla travma hikayesi olup, bu durum dogum sirasinda boynun
asiri traksiyonuna maruz kalanlarda gorilmektedir (122, 127-128). OBPH olgularinin yaklasik
Ucte birinde ise omuz distosisi dykisu yoktur (122, 129-130). OBPH’nin uterus icinde brakial

pleksusun gerilmesi veya fetus hareketlerine bagh olarak da gelistigi bildirilmistir (117, 130).
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Olgularin %73’lnde Ust pleksus hasari goriliirken, %4’linde total, %2’sinde ise alt
pleksus hasari gériilmektedir (131). iki tarafli felg ise olgularin %4’iinde vardir. Tek tarafli

olgularda sag taraf tutulumu biraz daha siktir.

OBPH 6nemli bir neonatal morbidite nedenidir. Olgularin %62'sinde hafif, %19'da orta
ve %15'inde agir bulgular gozlenmektedir (117). Kalici yetersizlik insidansi %3-25'"tir (117-
118, 132). Ortaya cikan Ust ekstremite fonksiyon kaybi, kisisel ve mesleki hayatta
yetersizliklik ile sonuglanmaktadir (131-132). OBPH’de gorilen omuz deformitesinin
prevelansi literatiirde %40-70 arasinda bildirilmistir (121, 133). Ayrica omuz deformiteleri
sadece ciddi PBPH’li (total) hastalarda gorulmeyip daha az ciddi (Ust/orta trunkus) olgularda
da gelisebilmektedir (133) (121, 134).

OBPH vakalarinin buyik kismi erken dénemde ele alindiginda fizik tedavi ve
rehabilitasyon ile tamamen dizelebilmektedir. Sadece kiiciik bir bélimi daha fazla tedaviye
ihtiyac duymaktadir. Rehabilitasyonda yumusak doku kontraktirlerinin dnlenmesine yonelik
pasif egzersizlerin ve koruma énlemlerinin yani sira, fonksiyonel hareketlerin 6gretilmesi ve
kas aktivasyonunun stimulasyonu saglanmalidir (123). Tedavi ile bu cocuklarin %90’inda

anlamli diizelme olurken, tedavisi gecikenlerde bu oran %50-70 civarindadir (131-132).

2.4.1.8 Skolyoz

Skolyoz, omurganin koronal planda radyolojik olarak saptanan saga veya sola 10
derecenin lzerindeki lateral egriligi olarak tanimlanip, omurga, omuz kusagi ve pelvisin de
etkilendigi U¢ boyutlu kompleks bir ortopedik deformitedir (135-136). Skolyoz nedenleri
arasinda norolojik, travma, kemik, eklem ve bag dokusu patolojileri yer almaktadir. Olgularin
%80’inde ise neden tam ortaya konulamaz ve idiyopatik skolyoz olarak isimlendirilir (135-
137). idiopatik skolyoz, normal saghkli bir cocukta zamanla, fark edilmeden ortaya cikarak,
iskelet gelisimiyle birlikte ilerlemektedir (138). idiopatik skolyoz; biiyliyen omurganin spino-
pelvik dengesini bozan bir takim kuvvetlerin etkisine ikincil gelisiyor gibi gérinmektedir (139-
140). idiopatik skolyoz gibi bir takim pediatrik deformite olusumunun multifaktéryel
etyolojisine yonelik elde edilen sinirl kanitlar; genetigin yani sira, ayakta duran insan
omurgasinin intrinsik biyomekaniginin de énemli rol oynadigini diisiindiirmektedir (136, 139-
142). SOSORT konsensusuna gore; skolyoz gelisiminde aile 6ykisd, fizyolojik torakal kifosun

dizlegsmesi, 10°yi asan govde rotasyonu ve hizli uzama; yuksek riskli durumlar olarak
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bildirilmistir (142-143). Eklem hipermobilitesinin de progresyon riskini arttirdigi belirtilmistir
(142).

Skolyozun prevalansi, etnik ve cografi ozelliklere bagl olarak %0,13-13,6 arasinda
farkhliklar gosterir (135, 144). Dinya genelinde okul taramalarinda prevalans %0,02-3 gibi
genis bir aralikta bulunmustur (138, 144). Omurganin biylk egrilikleri icin prevalans hizi
%0,02-0,09 arasinda iken, kicgik egimli (10° nin alti) skolyoz prevalansi dogal olarak daha
yuksektir (138, 145).

Singapur’da dort farkli yas grubunda ve toplam 72699 cocukta yapilan okul taramasi
sonucunda, cesitli yas gruplarina gbére ayri ayri prevalans degerleri saptanmis, ortalama
prevalans degeri kizlar icin %0,93, erkekler igin %0,25 olmak lzere toplamda %0,59 olarak
tespit edilmistir (146). Buna karsilik Kore’de 2000-2008 vyillari arasinda yapilan okul
taramasinda 10-14 yas arasi 1134890 cocuk incelenmis, skolyoz insidansi %3.26 gibi oldukca
yuksek bir deger tespit edilmistir. Kizlarda tespit edilen skolyoz insidansi (%4.65), ekeklerde
saptanandan (%1.97) daha fazla bulunmustur (147). Kuzeydogu Yunanistan’da ve Yunanistan
merkezde yapilan bir baska skolyoz prevalans calismasinda, taranan 82901 c¢ocugun
1436’sinda skolyoz tespit edilmis olup prevalans kizlar igin %2,6, erkekler igin %0,9 olmak
Uzere toplamda %1,7 bulunmustur (148). Benzer sekilde, Brezilya’da 10-14 yas grubundaki
1340 6grenci Uzerine gergeklestirilen okul taramasinda skolyoz prevalansi %1,4 olarak tespit

edilmistir (149).

Ne vyazik ki Glkemizde, tim nifusu kapsayan, llkemizi temsil edecek bicimde bir
skolyoz prevalansi verisine sahip degiliz. Bununla birlikte, degisik yorelerde yapilan
calismalarda idiyopatik skolyoz orani %0,2 ile %1 arasinda degisiklik gostermektedir (135,
150). Hepgiiler ve ark. (151) tarafindan izmir ili Bornova ilgesi ilkdgretim okullarinda 1992
yilinda 10-13 yas grubu 3803 6grencide skolyoz taramasi yapilmis, prevalans %0,39 olarak
bulunmustur. Adak ve ark. (152) tarafindan Van ili merkez ilkogretim okullarinda 1997-1998
yillarinda yapilan bir galismada, 7-15 yas grubunda skolyoz prevalansi kizlarda %0,7
erkeklerde %0,5 ve toplamda %0,61 bulunmustur. istanbul bélgesinde yapilan bir baska
¢alismada ise 4259 ¢ocukta tarama yapilmis prevalans degeri %0,25 olarak bildirilmistir
(153). ibisoglu ve ark. (138) tarafindan yapilan bir calismada, izmir ili Bornova ilgesi

ilkogretim okullarinda okuyan 12-14 yas arasi 6grencilerde kiguk egriliklerin de dahil edildigi
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skolyoz prevalansi %0,48 olarak tespit edilmistir. Prevalans degeri kizlarda %0,77, erkeklerde

%0,2 olup, kizlarda erkeklere gore 3,4 kat daha fazla géruldigl saptanmistir.

Skolyoza bagli olarak bazilari asiri yiiklenen ve uzamis, bazilari ise kontrakte olmus ve
atrofiye ugramis kaslar ile lokomotor sistem degisime ugramaktadir. Bu degisiklikler
omurgada torsiyona, intervertebral disk ve vertebralarda patolojik degisikliklere neden
olmaktadir. Bu degisiklikler sagital dizlemdeki dizilimi de etkileyerek dorsal kifoz kaybi ve
pelvisde tilt gelistirmektedir. Skolyozun genellikle geng eriskinlerde ortaya ¢iktig ve etkiledigi
yas grubu disunilecek olursa, olusan deformiteye bagh saglk, kozmetik, sosyal ve psikolojik
sorunlar olusturmasi bakimindan 6nemli bir halk saghg sorunu oldugu distnilmektedir
(135). ilerlemesi durumunda etkilenen omurga ve kostal deformasyonun, gogiis kafesinin
korumakla gorevli oldugu kalp, akciger vb. i¢ organ fonksiyonlarini olumsuz etkileyip
kardiyopulmoner komplikasyonlara da neden olabilmektedir (135). Sonucgta sik sik
tekrarlayan akciger enfeksiyonlari, hipoksi, pulmoner rezistansta artma ve pulmoner
hipertansiyon sonucu sag kalp yetmezligi gibi agir klinik bozukluklara yol agabilmektedir

(138).

Erken koruyucu tedavinin yetersiz kaldig idiopatik skolyoz hastalarinin %10’unda
yogun korselemeye veya cerrahi miidahaleye ihtiyac duyulmaktadir (136, 154-156). idiopatik
skolyoz tek basina saglik sistemine 6nemli bir ylik getirmekte, dahasi konjenital veya
noromuskiiler nedenlere bagli skolyoz tedavisinden daha fazla maliyete neden olmaktadir

(157-159).

SOSORT konsensusunda hafif-orta dereceli skolyozda konservatif tedavi
onerilmektedir (143). Konservatif tedavi hastanin takibi, spesifik fizyoterapotik egzersizleri,
hastaya 6zel programlanmis rehabilitasyon programini ve ortezlemeyi kapsar. Egzersizin
amaci spinal stabiliteyi arttirmak ve skolyoz progresyonunu durdurmaktir (142-143). Bununla
birlikte, bazi fizyoterapotik yaklasimlar spinal mobiliteyi arttirmayi ve egriligin azaltilmasini

hedefler (142, 160-161).

Schroth egzersizleri olarak literatiire gegen skolyozda (¢ boyutlu egzersiz kavrami son
yilllarda daha fonksiyonel ve farkli yaklasimlarla birlestirilerek gelismektedir (135). Statik

egzersizler yerine fonksiyonel, ayakta ve ylrirken yapilan egzersiz paternlerinin Gzerinde
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daha fazla durulmaktadir. Egzersizler kisiye ©zel planlanmali, gereken dizeltme ve

korunmalar tanimlanmali ve hastaya 6gretilmelidir (135).
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Tablolar

Tablo 1. Engel Grubuna Gore Dagilim

ENGEL GRUBU ENGELI SAYISI
Dil ve Konusma 52.286
Gorme 281.604
isitme 210.531
Ortopedik 420.964
Ruhsal ve Duygusal 220.679
Suregen Hastaliklar 1.025.579
Zihinsel 562.319
TOPLAM 1.869.521

Tablo 2. Yas grubuna Gore Dagilim

YAS GRUBU ENGELLI SAYISI
00-04 36.425
05-09 109.005
10-14 148.154
15-19 129.348
20-24 115.627
25-29 118.685
30-34 125.331
35-39 126.434
40-44 134.298
45-49 123.057
50-54 113.399
55-59 99.873
60-64 91.923
65-69 82.851
70-74 77.661
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75-79 73.611
80-84 85.832
85+ 78.007
TOPLAM 1.869.521
Tablo 3. Ozriin tiirii ve &zriin ortaya cikis zamanina gére 6zirli niifus orani (%)
Dogustan Sonradan Bilinmeyen
Ortopedik 23.91 73.30 2.79
Gorme 20.41 76.32 3.27
isitme 29.49 67.10 341
Dil ve konusma 46.63 50.16 3.21
Zihinsel 47.92 49.89 2.19
Tablo 4. Cocuk disabilitesi nedenleri
Major katogori Ornekler

Kognitif/Entelektiel

Entellektiiel yetersizlik

Ogrenme giicligi

GOrme e GOrme alani defekti
e GOrme keskinliginde azalma
e Gece korliga

isitme e Sagirlik
e isitme azlig

Motor e Serebral palsi

Ekstremite eksiklikleri
Paralizi (Post-polio, omurilik veya beyin

hasari)
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Epilepsi/Nébet e idiopatik epilepsi
e Neurocystcerosis

e Generalize n6bet

Konusma / Dil o Kekemelik
e Artikllasyon ve fonasyon bozukluklari

e Disleksi ve diger dil isleme bozukluklar

Davranissal ve diger e Otizm

e Dikkat Eksikligi Hiperaktivite Bozuklugu
(DEHB)

e Emosyonel bozukluklar

e Anksiyete bozukluklari (6rnegin obsesif-
kompulsif bozukluk gibi)

e Duygudurum bozukluklari

Tablo 5. Cocukluk ¢agi motor disabilite nedenleri

e Serebral Palsi
e Spinal Kord Disfonksiyonu
o Spina Bifida
o Spinal Kord Yaralanmasi
e Noromiskuler Hastaliklar
o Akkiz
o Genetik
e Kas iskelet Sisteminin Ortopedik ve Romatolojik Hastaliklari
o Ekstremite eksiklikleri
o Obstetrik Brakiyal Pleksus Hasari
o Skolyoz...

Tablo 6. Serebral Palside Goriilen Diger Problemler

Problem Gorilme sikhig

Ogrenme giicligli ve Mental retardasyon %30-50.4 (39-40, 162-163)
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Epilepsi

%27.7-35 (39-40, 162)

isitme bozuklugu

%5.9-8 (40, 163)

Konusma bozuklugu

%31-88 (40, 46, 162, 164)

Gorme bozuklugu ve sasihk

%15-43 (40, 46, 163, 165)

Mesane disfonksiyonu

%25-66.6 (46, 166-167)

Yutma glcllgi

%15-35 (40, 162, 168)

Solunum problemi

(48)

Dis Problemi

%18.3 (40)

Tablo 7. Sik goriilen néromuskiler hastaliklar

e Motor Noronu tutan hastaliklar

(@]

o

o

o

Spinal Muiskiler Atrofiler

Amiyotrofik Lateral Skleroz

Poliomyelit

Post-polio Sendromu

e Periferik siniri tutan hastaliklar

o Herediter néropatiler

o Kazanilmis noropatiler

e Sinir-kas kavsagini tutan hastaliklar

o Myasthenia Gravis

o Az gorilen diger hastaliklar

e Kaslari tutan hastaliklar

o Herediter miyopatiler

Muskdler distrofiler

Konjenital miyopatiler

Distal miyopatiler

Konjenital Muskdler Distrofiler

Miyotoniler
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Mitokondriyal Miyopatiler
Depo Hastaliklari (glikojen, lipid)

o Kazanilmis Miyopatiler

inflamatuvar Miyopatiler

Dermatomyozit

Polimyozit

inkliizyon Cisimcik Miyoziti

Kazanilmis endokrin, metabolik myopatiler

Toksik ve ilaca bagl miyopatiler
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3. Mevzuat ve Yasal Durum
3.1.Uluslar arasi S6zlesmeler

Engelli bireylerin yasamin tim alanlarina dair haklarini hukuki giivence altina alan,
evrensel yasa niteliginde olan, “Birlesmis Milletler Engelli Haklari Sozlesmesi”, taraf olan
devletlere, engellilere karsi ayrimciligl ortadan kaldirmak ve onlarin yasam standartlarini
ylkseltmek gibi yiktmlilikler getiren bir s6zlesmedir.

Tirkiye, bu soézlesmeyi 30 Mart 2007'de imzalayarak, engelli haklarini uluslararasi
alanda hesap verebilirlik sorumlulugu ile kabul etmistir. Bunu takip eden siirecte,
“Engellilerin Haklarina iliskin S6zlesmenin Onaylanmasinin Uygun Bulunduguna Dair Kanun
(5825)”, 3/12/2008’de Mecliste onaylanarak 18/12/2008’de yayinlanan resmi gazete ile
yarlrlige girmistir. Kanun hikimlerini ylritme sorumlulugu ise Bakanlar Kuruluna
verilmistir (1).

50 maddeden olusan so6zlesme hiikimleri ile (2); (v) Fiziksel, sosyal, ekonomik ve
kiltlrel cevreye, saglk ve egitim hizmetlerine, bilgiye ve iletisime erisimin engellilerin tim
insan haklarindan ve temel 6zgiirliklerden tam yararlanmasini saglamadaki énemi kabul
edilmistir. S6zlesmenin 6zellikle, egitim, saglik, habilitasyon ve rehabilitasyon maddelerinin
bazi noktalarini ayrintiyla degerlendirmek, hukuksal sorunlari ortaya koymada vyarar
saglayacaktir.

Madde 24: Egitim

1. Taraf Devletler engellilerin egitim hakkini tanir. Taraf Devletler, bu hakkin firsat
esitligi temelinde ve ayrimcilik yapilmaksizin saglanmasi igin egitim sisteminin buttnlestirici
bir sekilde her seviyede engellileri icine almasini ve dmir boyu 6grenim imkani saglar.

2. Taraf Devletler bu hakkin yasama gecirilmesi icin asagida belirtilenleri saglar:

(a) Engelliler engelleri nedeniyle genel egitim sisteminden dislanmamali ve engelli
cocuklar engelleri nedeniyle parasiz ve zorunlu ilk ve ortadgretim olanaklarinin disinda
tutulmamalidir;

(b) Engelliler yasadiklari cevrede bitinlestirici, kaliteli ve parasiz ilk ve orta 6gretime
diger bireylerle esit olarak erisebilmelidir;

(c) Bireylerin ihtiyaclarina gore makul diizenlemeler yapilmalidir;

(d) Engellilerin genel egitimden etkin bir sekilde yararlanabilmeleri igcin genel egitim

sistemi icinde ihtiyac duyduklari destegi almalidir;
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(e) Engellilere yonelik bireysellestirilmis etkin destekleyici tedbirler, engellilerin tam
katilimi hedefine uygun olarak, akademik ve sosyal gelisimi artirici ortamlarda saglanmalidir.

3. Taraf Devletler engellilerin toplumun esit Gyeleri olarak egitime tam ve esit
katilimlarini kolaylastirmak icin yasami ve sosyal gelisim becerilerini 6grenmelerini saglar.

4. Taraf Devletler bu hakkin yasama ge¢mesini saglamak igin, engelli olanlar dahil
olmak Uzere, isaret dilini ve Braille alfabesini bilen 6gretmenlerin ise alinmasi ve egitimin her
dizeyinde calisan uzmanlarin ve personelin egitimi icin uygun tedbirleri alir. S6zkonusu
egitim engellilige iliskin bilincin artirlmasini, alternatif iletisim ara¢ ve bicimleri ile
destekleyici egitim tekniklerinin ve materyallerinin kullanilmasini icermelidir.

5. Taraf Devletler engellilerin genel yiksek okul egitimine, mesleki egitime, eriskin
egitimine ve O6mir boyu sliren egitime ayrimciliga ugramaksizin diger bireylerle esit kosullar
altinda erisimini saglar. Taraf Devletler bu amacla engellilerin ihtiyaclarina uygun makul
dizenlemelerin yapilmasini temin eder.

Madde 25: Saglk

Taraf Devletler engellilerin engellilige dayali ayrimciliga ugramaksizin ulasilabilir en
yuksek saglk standardindan yararlanma hakkini tanir. Taraf Devletler engellilerin saglikla ilgili
olarak rehabilitasyon da dahil olmak Uzere, cinsiyete duyarl saglik hizmetlerine erisimini
muimkin kilmak igin uygun tiim tedbirleri alir.

Taraf Devletler;

(a) Parasiz veya karsilanabilir bir maliyetle saglanan saglik bakimi ve programlarinin,
engellilere diger bireylerle ayni kapsam, kalite ve standartta saglanmasini ve bu hizmetlerin
cinsel ve Greme saghgi ile halk sagligi programlarini da icermesini saglar;

(b) Engellilerin 6zellikle engellilikleri nedeniyle gereksinim duydugu saglik hizmetlerini
saglar. Bu saglik hizmetleri erken tani ve mimkiinse miidahaleyi, cocuklar ve yashlar dahil
olmak Uzere, engelliligin azaltilmasini ya da artmasini 6nlemeyi hedefleyen hizmetleri
kapsamalidir;

(c) Saglik hizmetlerini kirsal alanlar dahil olmak Gzere mimkin oldugu kadar kisilerin
yasadiklari yerlerin yakinina gotirilmesini temin eder;

(d) Saghk profesyonellerinin engellilere sundugu tibbi bakimin diger bireylere
sunduklari bakimla ayni kalitede olmasini ve bu bakimin hastalarin bagimsiz ve aydinlatiimis

onaylarina dayanmasini saglamak amaciyla diger tedbirlerin yanisira egitim vererek, kamu
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kurumlari ile 6zel kurumlar tarafindan sunulan saglik bakiminin etik standartlarini
yayimlayarak engellilerin insan haklari, onuru, 6zerkligi ve ihtiyacglari hakkinda biling yaratir;

(e) Ulusal mevzuatin saghk ve yasam sigortasini diizenledigi hallerde engellilerin bu
sigortalardan yararlanmalari bakimindan ayrimcilik yapilmasini yasaklar ve sigortanin adil ve
makul olmasini saglar;

Madde 26: Habilitasyon ve Rehabilitasyon

1. Taraf Devletler engellilerin azami bagimsizligini, tam fiziksel, zihinsel, sosyal ve
mesleki becerilerini elde etmelerini ve yasamin her alanina tam katilimlarini saglamak igin
akran destegi dahil uygun tedbirleri etkin bir sekilde alir. Bu bakimdan Taraf Devletler
ozellikle saglik, istihdam, egitim ve sosyal hizmetler alanlarinda kapsamli habilitasyon ve
rehabilitasyon hizmetlerini sunar; mevcut hizmetleri giglendirir ve genisletir. Bunun igin
soyle bir yol izlemelidirler:

(a) Habilitasyon ve rehabilitasyon hizmet ve programlari mimkin olan en erken
evrede baslamalidir ve bireylerin ihtiyaglarinin ve glgli oldugu yoénlerin gok-disiplinli bir
cercevede degerlendirilmesine dayanmalidir;

(b) Engellilerin topluma katilimini ve toplumla batinlesmesini destekleyen
habilitasyon ve rehabilitasyon hizmet ve programlarina katilmak rizaya dayali olmalidir ve bu
hizmet ve programlar kirsal alanlar dahil olmak Ulizere, engellilerin yasadiklari yerlerin
mimkiin oldugu kadar yakininda sunulmalidir.

2. Taraf Devletler habilitasyon ve rehabilitasyon hizmetlerinde galisan profesyoneller
ve personel icin, temel ve sirekli egitim programlari gelistirilmesini destekler.

3. Taraf Devletler engelliler icin hazirlanmis, habilitasyon ve rehabilitasyonla ilgili
yardimci cihazlar ve teknolojilerin erisilebilirligini, bunlara iliskin bilgiyi ve bunlarin

kullanimini tesvik eder.

3.2 Tiirkiye’deki Mevzuat ve Uygulamalar

Bu bolimde llkemizdeki ¢ocuk engellilere yonelik durum, mevcut soézlesme hikimleri

dogrultusunda irdelenmistir.
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3.2.1 Egitimle ilgili Mevzuat ve Uygulamalar

Egitime iliskin sozlesme sartlari, engelli ¢ocuk icin Ulkemizde en yogun karsilanan
faaliyetlerdir. S6zlesme hiikiimlerine benzer sekilde, bu cocuklarin egitimlerinin 6rgiin egitim
kurumlari disinda da desteklenmesine yonelik kurumlar olusturulmus ve faaliyetlerini
stirdiirmektedir. Milli Egitim Bakanhg (MEB) biinyesindeki, “Ozel Egitim ve Rehberlik
Hizmetleri Genel Mudurlugld”, bu konudaki faaliyetlerin olusturulmasi ve denetimini saglayan
nitelikte yapilanmistir (3). MEB, 31.05.2006 tarih ve 26184 sayili Resmi Gazete’de ¢ikan ilk
“Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi” ile siirecin icerigini tanimlamistir (4):

Ozel egitim okul ve kurumlarinda gérev yapan diger personel -Madde 67 — 1- Ozel egitim
okul ve kurumlarina; uzman hekim, hekim, diyetisyen, dil ve konusma terapisti, sosyal
calismaci, cocuk gelisimi ve egitimcisi, fizyoterapist, odyometrist, is ve ugrasi terapisti,
hemsire, teknisyen, veri hazirlama ve kontrol isletmeni, ders aletleri ve kitiiphane
memurlari, i¢ hizmetler sefi, ambar ve depo memurlari, Braille daktilograf, idari isler
memuru, ayniyat mutemedi, cocuk bakim elemani, sofor, asci, kaloriferci, bahgivan, terzi,
gece bekgisi ve hizmetli atanir veya diger kurum ve kuruluslar ile is birligi yapilarak
gorevlendirilir.

“Egitim ortamlari MADDE 88 — 1- Ozel egitime ihtiyaci olan bireylerin egitimlerini
sirdurdukleri okul ve kurumlarin 6zelligine gore; ...... o) Fizik tedavi ve rehabilitasyon salonu,
dizenlenir”.

Gerek Madde 67 de tanimlanan personelin saglik profesyonelleri olmasi, gerekse
Madde 88’de tanimlanan ortam diizenlemelerine iliskin ifadede yer alan fizik tedavi ve
rehabilitasyon salonu varlig, MEB’in, egitim faaliyeti yani sira saglikla iliskili rehabilitasyonu
sunmak Uzere yonetmelik olusturdugunu géstermektedir. Bu yonetmelikte, 14.3.2009 (R.G. :
27169), 31.7.2009 ( R.G. : 27305), 22.6.2010 ( R.G. : 27619) ve 21.7.2012 (R.G. : 28360)
tarihlerinde cesitli maddelerde degisiklikler yapildiysa da, genel yapilanmada bir degisiklik
olusmamis; MEB, Saglik Bakanhgiymis gibi saglk profesyonellerinin bir kismi ile, adini
“fizyoterapi veya rehabilitasyon” verdigi hizmete devam etmistir.

Bu sireci takiben, 18 Mayis 2012 (28296) tarihli resmi gazetede yayimlanan “Milli
Egitim Bakanlig Ozel Egitim Kurumlar Yénetmeligi” ile ozel egitim ve rehabilitasyon
merkezlerindeki egitim ve 6gretim hizmeti detaylariyla tanimlanmistir (5). Bu yénetmelige

n u_n
n

gore “Ozel egitim ve rehabilitasyon” “3. Maddenin bendinde su sekilde tanimlanmistir:
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“Dil ve konusma gigligl, zihinsel, fiziksel, duyusal, sosyal, duygusal ve davranis
problemlerine sahip (Degisik ibare:RG-24/5/2013-28656) engelli bireylerin engellilik halini
ortadan kaldirmak ya da etkilerini en az seviyeye indirmek, yeteneklerini yeniden en (st
seviyeye cikarmak ve topluma uyumlarini saglamak, temel 6z bakim becerilerini, bagimsiz
yasam ve mesleki becerilerini gelistirmek amaciyla yapilan ¢alismalarin  timini
icermektedir”.

“Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezinde verilen egitim hizmetlerinin amaci” yénetmeligin
5. Maddesine gore su sekildedir: “ (1) Merkezin amaci, 1739 sayilli Milli Egitim Temel
Kanununda belirtilen Tirk Millt Egitiminin genel amag ve temel ilkeleri dogrultusunda; -c) Dil
ve konusma glcligi ile zihinsel, fiziksel, duyusal, sosyal, duygusal ve davranis problemleri
olan (Degisik ibare:RG-24/5/2013-28656) engelli bireylerin engellilik hdlinin ortadan
kaldirilmasini ya da etkilerinin en az seviyeye indirilerek yeteneklerinin en l(ist seviyeye
¢ctkarilmasi ve topluma uyumlarinin saglanmasi, temel 6z bakim becerilerinin ve bagimsiz
yasam becerilerinin gelistirilmesini, saglamak igin destek egitimi ¢calismalari yapmaktir. ”

Goruldiga lGzere aslinda tim Dilinya’da “engelli cocugun tibbi rehabilitasyonunun
amaglar” tanimi, tlkemizde MEB’ nin egitim faaliyeti amaci arkasina gizlenmistir. Fiziksel
engel icin bu amaclari yerine getirmede gorevlendirilen personelin “fizyoterapist” olusu, tibbi
rehabilitasyonun usule aykiri olarak MEB’de verilmesi sonucunu dogurmustur. Yénetmeligin
fizyoterapiste tanimladigi gorevler ise aslinda sadece uzman doktorun yetkisinde olan islerdir
(egzersiz belirlemek, ortez ve yardimci arag tayin etmek).

Bu yonetmelikle, Glkemizde cocuk rehabilitasyon hizmetinin temel sunucusu “MEB
rehabilitasyon merkezleri” haline gelmistir. Burada goérev alan rehabilitasyon sunuculari olan
fizyoterapistler, saglk egitimi almis olmalarina karsin, egitimci sifati ile tedavi edici hizmet
sunmaktadirlar. Uygulanan egzersizler tedavi edici rehabilitasyonun bir parcasidir. Ulkemizde
tedavi edici hizmetleri diizenleyen Tababet ve Suabati San’atlarinin Tarzi icrasina Dair Kanun
hikimlerine gore: “MADDE 1 - Tirkiye Cumhuriyeti dahilinde tababet icra ve her hangi
surette olursa olsun hasta tedavi edebilmek icin Tilrkiye Dardlfiinunu Tip Fakiiltesinden
diploma sahibi olmak sarttir.” denilmektedir (6). Oysa, MEB kurumlarinda fizyoterapistler,
hekimin olmadigi bir sirecte, hasta bireye tedavi edici girisim uygulamaktadir (ydonetmeligin
de tanimladig sekilde: engellilik hélinin ortadan kaldirilmasi ya da etkilerinin en az seviyeye

indirilmesi).

57



Diger taraftan, MEB kurumlarinda, fizyoterapistlerin engelli gocuklara her ne nedenle
olursa olsun egzersiz gostermeleri, meslek yasalarina da aykiridir. Bazi Kanun ve Kanun
Hikminde Kararnamelerde Degisiklik Yapilmasina Dair Kanun (Kanun No. 6225) ile
Fizyoterapist Meslek Yasasi ¢ikmis ve fizyoterapist yetkileri sdyle sinirlanmistir: MADDE 9 -
11/4/1928 tarihli ve 1219 sayili Tababet ve Suabati San’atlarinin Tarzi icrasina Dair Kanuna
asagidaki ek madde eklenmistir.

“EK MADDE 13 -

b) Fizyoterapist; fizyoterapi alaninda lisans egitimi veren fakilte veya yiksekokullardan
mezun saglk meslek mensubudur.

Fizyoterapist, hastalik durumlari disinda, kisilerin fiziksel aktivitelerini diizenlemek ve
hareket kabiliyetlerini arttirmak igcin meslegiyle ilgili 6lcim ve testleri yaparak kanita dayali
koruyucu ve gelistirici protokolleri belirler, planlar ve uygular. Hastalik durumlarinda ise
fiziksel tip ve rehabilitasyon uzmani tabibin veya uzmanlik egitimleri sirasinda fiziksel tip ve
rehabilitasyon rotasyonu yapmis veya uzmanlik sonrasinda ilgili dalin rotasyon siresi kadar
fiziksel tip ve rehabilitasyon egitimi almis uzman tabiplerin kendi uzmanlik alanlari ile ilgili
teshisine ve tedavi icin yonlendirmesine bagli olarak hastalarin hareket ve fiziksel fonksiyon
bozukluklarinin ortadan kaldirilmasi veya iyilestiriimesi amaciyla gerekli uygulamalari yapar.
Hastalarin tedavisi yoniinden rehabilitasyon ekibinin diger Uyeleri ile isbirligi icinde ¢alisir ve
tedavinin gidisi hakkinda ilgili uzman tabibe bilgi verir. ”

Cok aglk bir sekilde gorilmektedir ki, MEB’e bagli merkezlerde saglik profesyonelinin
yer alarak, rehabilitasyon adi altinda hizmet sunmasi, hukuki olarak uygun
goriinmemektedir. MEB’e bagl “6zel egitim ve rehabilitasyon” merkezlerinde rehabilitasyon

o =

hizmetinin “egitim” adi altina gizlenmis olarak verilmesi, saglik icerikli rehabilitasyonun

eksikligini ortbas ederek, ihtiyacin fark edilmesini engellemis durumdadir.

3.2.1. Saghkla ilgili Mevzuat ve Uygulamalar

BM Engelli Haklari Sozlesmesinin, Saglik standartlarina iliskin maddesinde: Taraf
Ulkeler “Engellilerin saglkla ilgili olarak rehabilitasyon da dahil olmak (zere, erisimini
mumkin kilmak icin uygun tiim tedbirleri alir.” hilkm, Glkemizdeki cocuk rehabilitasyonuna
saglik sisteminin bakis agisi ile 6rtismemektedir. Engelli cocuk rehabilitasyonu denildiginde,
“MEB Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezleri’nde sunulan hizmet, temel rehabilitasyon

faaliyeti olarak gorilmek istenmektedir. Oysa, saglik profesyonellerinin birlikte yer aldigi, her
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¢ocuga bireysel tibbi ihtiyaglarinin belirlendigi ve ydiritildigld, denetiminin de Saghk
Bakanligi tarafindan yapildig bir rehabilitasyon yapilanmasi, yirirlikte olan sistemde yerini
cok fazla bulamamaktadir. Sosyal glivenlik kurumlari da, MEB merkezleri ve saglik
kurumlarindaki rehabilitasyonu ayni kabul etmekte ve saghk kurumlarinin verdigi hizmetin
geri 6demesinde sorun yaratmaktadir.

Saglk profesyonellerinin sadece bir Uyesi olan “fizyoterapist”ler, saglik sisteminden
tamamen kopuk bir sistem icerisinde, egitim sektoriinde, adi “rehabilitasyon” olan bir
faaliyeti sturdirmektedirler. Yapilan isin icerigi, egzersiz uygulamalarindan ibaret olsa da,
gerek egzersizin planlanmasi gerekse denetlenmesi asamasinda, bu konuda uzman hekimler
yer almamaktadir. Egzersiz planlari egitimciler tarafindan c¢izilmekte, ve “rehabilitasyon
denetimleri” de MEB’ nin egitimci mufettisleri tarafindan yapilmaktadir.

Ulkemizde cocuk rehabilitasyonu, Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon (FTR) hekiminin
uzmanlik alani konusudur. Oysa mevcut sistemde, FTR hekimi hastayr sadece saghk
kurulunda degerlendirme asamasinda gérmektedir. Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezine
giden hastalar, tedavilerinin dizenlenmesi ya da degistiriimesi amaciyla yeniden FTR
hekimine gelmemekte, MEB merkezi ¢alisanlari ile hekim arasinda “ekip g¢alismas!”

olusturulamamaktadir.

3.3 Sonug

Engelli ¢ocugun “egitim” alanindaki hukuki sorumlulugu nasil MEB’ nin, “sosyal”
alandaki hukuki sorumlulugu nasil Aile ve Sosyal Politikalar Bakanhginin ise, “tibbi
rehabilitasyonunun” sorumlulugunun da Saglik Bakanliginin olmasi beklenir. Saglik Bakanhgi
catisi altinda, engelli saglik hizmeti ile ilgilenme sorumlulugu, Kamu Hastaneler Birligine bagl,
“Hasta, Calisan Haklari ve Glivenligi Daire Baskanligi”na verilmistir. “Engelli Saglik Hizmetleri”
adi altinda, bu konuda politikalar Greten ve uygulayan bir yapilanma ihtiyaci aciktir. Bu
politikalarin iceriginde; Ulkedeki saglik sunumunda rehabilitasyon yatak sayisi ihtiyaci,
rehabilitasyon merkezi sayisi ihtiyaci, bu alanda hizmet sunacak saglik profesyonellerinin
sayisal ve donanimsal eksikliklerinin giderilmesinin planlari, sosyal glivenlik kurumlarinin geri
odeme planlarinda bireyin hak kayiplari olmadan ulke kaynaklarinin uygun tiiketimine dair
yapilanmanin saglanmasi gibi hususlar yer almahdir.

Surecin mevcut hali ile devam etmesi ise; engelli ¢ocugun bireysel egzersiz, cihaz,

yardimci arag ve teknoloji, medikal ve cerrahi tedavi planlarinda aksamalara neden olarak,
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Ulkemizin “engelli ¢ocuga saghk sunumuna iliskin hukuksal sorumluluklarini”  yerine

getirmemesine yol agcacaktir.

KAYNAKLAR:
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4. Cocuk Rehabilitasyonu

Cocukluk caginda en sik gorilen engellilik nedeni serebral palsidir. Bunu spina bifida,
dogumsal brakiyal pleksus felci, noropatiler, miyopatiler, polinéropatiler izler. Tim
patolojilerin ortak yani erken tani konup erken dénemde rehabilitasyona baslanmazsa hizla
gelisecek komplikasyonlardir. Kontraktir, skolyoz, epilepsi gibi olusacak sorunlar bir sire

sonra hastaligin 6niine gecerek hayati fonksiyonlari etkileyebilmektedir.

4.1 Serebral Palsi Rehabilitasyonu

Serebral palsi gelismekte olan beynin degisik nedenlerle zarar gérmesi sonucu ortaya
cikan durus ve hareket bozuklugudur. Hastaligin beyinde olusturdugu hasarin ilerleyici
olmamasi en temel 6zelliklerindendir (1). Her 1000 canh dogumda 2-3 goriliirken tlkemizde
4,4’luk oran dikkat gekicidir. Bu yliksek oranda akraba evliliklerinin olumsuz katkisi da goz
ardi edilmemelidir (2). Ek olarak son 10 yilda yenidogan yogun bakim sartlarinin gelisimi ile
neredeyse 24 haftalik prematiirelerin de yasatilabilmesi ile hastaligin sikhgl azalmak yerine
artis gostermektedir. Dustik dogum agirhgi ve erken dogum beyindeki frajil damarlarda
kanamaya neden olmakta, hastalarin %85’inde anormal manyetik rezonans goriintiileme
bulgusu tespit edilmektedir (3). Bu durum hekime klinik degerlendirme ile olusabilecek
motor gerilik hakkinda fikir vermekte, hangi hastada erken ve yogun rehabilitasyon programi
olusturmak gerekliligini vurgulamaktadir. Tani alma yasinin 2-5 yil oldugu dusiinilecek
olunursa oOzellikle (ilkemiz gibi gelismekte olan Ulkelerde saglik harcamalarinin planlanmasi
ve dogru yonlendirilmesi agisindan Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon hekimince degerlendirme
ve takip cok onemlidir. Elbette erken dogum, disiik dogum agirhgi, dogumda oksijensiz
kalim, menenjit gibi yiksek risk grubundaki hastalarin olabildigince erken rehabilitasyon
programina alinmasi gerekmektedir. Fakat bu grubun fizik tedavi hekimi tarafinda takip ve
tedavisi ile programin devam siresi, sikhgi belirlenerek disik mali yiikle en etkin basari

saglanacaktir.

Serebral palsinin 6miir boyu siirecek bir hastalik olmasi biyliyen bireyde ek
sorunlarin da 6nemini ortaya koymaktadir. Yasam siresini de belirleyen ¢igneme-yutma
sorunlari, gelisme geriligi, ndbet, hidrosefali, gérme problemleri, enfeksiyonlar nedeniyle bu
grup multidisipliner ¢alismanin belki de en 6nemli alanini olusturmaktadir (4). Uzun donemli

takibi yapan fizik tedavi hekimi yansira pediatrist (yenidogan uzmani, norolog,
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gastroenteroloji gibi), fizyoterapist, ortopedist, norosirtirjen de ekibin énemli yapi taslaridir.
Burada ekibin yuritlcist olan fizik tedavi hekimi hastada var olan sorunlari erken tespit
ederek gereken hekime yonlendirme yapar, bodylece erken donemde ¢6zim bulunarak
komplikasyonlarin gelisimi 6nlenir. Ayrica ayni hastanin diger hekimlerce takibi ile

olusabilecek zaman kaybi da énlenmis olur.

Temel hedef primer hastaligi tedavi etmek degil gelisebilecek ikincil kas-iskelet
sistemi sorunlarini engellemektir. Gelisimsel basamaklar fasilite edilirken medikal
problemlerin de etkisi de azaltilmaya ¢alisilinir. Erken dénemde yenidogan bebegin beyninin
uyum saglayabilme ve egitilebilme ©zelligi olan noroplastiteden maksimumda
yararlanabilmek amaciyla fizyoterapist ile birlikte yogun rehabilitasyon programi
uygulanmahdir. Bu siirecte germe, giclendirme, postiiral denge egzersizlerinin kullanildigi
degisik fizyoterapi yontemleri kullaniimaktadir. Tamamen planlama etkilenim tipi, yas ve
ileride gelisebilecek sorunlara gore yapilir (5). Ailenin de programa entegre edilmesi ¢ok
onemlidir. 1 ginldn 24 saat oldugu dusilinilecek olunursa hastaneye veya rehabilitasyon
merkezine gelerek 1-2 saatlik fizyoterapidense anne, baba ve/veya bakicinin egzersizleri iyice
ogrenerek evde kalan siireyi efektif kullanmasi ¢ok 6nemlidir (6). Ozellikle germe ve
gliclendirme egzersizlerinin belli sayida ve tekrarda yapilmasi ¢cok dnemlidir. Ailenin dabhil
edilemedigi programlarda basari sansinin ¢ok distik oldugu bilinmektedir. Bu basarisizligin

maliyet agisindan da hem aileye hem de saglik sistemine blylk bir ylik getirecegi aciktir.

Yasa gore tedavi planinda ilk 4 yilda fizyoterapi ile ortezlemenin énemi kaginilmazdir.
4-6 yas arasi gereken cerrahi miidahaleler yapilarak eslikli fizyoterapi ve ortezleme ile okul
donemine cocuk hazirlanir. Okul cagl dénemde de egitim ve psikososyal destek Gnemini
arttirmaktadir. Yogun egzersiz programlari Ozellikle 2-3 yasindan sonra cocugu sikmakta
mutlaka egzersizler oyun icerisinde veya giinlik yasam aktivitelerine dagitilarak sunulmalidir.
Cocuk ylizme, at binme, bisiklet kullanma acisindan cesaretlendirilmelidir. Cerrahi plani varsa
ozellikle cerrahinin basarisini arttirmak adina da bu spor aktiviteler 6nem kazanmaktadir. Ne
kadar gliclii ve eklem hareket acgikhgi iyi viicut yapisiyla hasta cerrahiye giderse sonrasinda
normal hayata donilis de o kadar erken ve basarili olacaktir. Bu noktada hastalarda siklikla
kullandigimiz ortez ve yardimci cihazlardan bahsetmek uygun olacaktir. Eklem dizilimini ve
postiri korumak amacli plastik materyalden, hastaya 6zel cihazlamalar yapilmaktadir. En sik

kullanilan ayak ayak bilegi ortezlerinin (AFO) yanisira 6zellikle cerrahi sonrasi kullanilan diz
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ayak ayakbilek ortezleri (KAFO) onemlidir (7). Temel anatomi, fizyoloji ve ylrime
biyomekanigi bilgisi kullanimi ile dogru hastaya dogru cihaz dogru zamanda verilebilinir. Fizik
tedavi hekimi birlikte calistigi fizyoterapist ve ortez uzmani ile hastayr birlikte
degerlendirerek cihazi planlar ve regeteler. Mutlaka cihazin yapildiktan sonra hasta lizerinde

kontrol edilmesi, vuruk-kizariklik yapan noktalarin dikkatlice belirlenmesi gerekir.

Spastisite ile miicadele oldukca zorlu bir yoldur. Erken donemde ailenin de dahil
edildigi etkin rehabilitasyon programina ortez, yardimci cihaz kullanimi, spor eklenerek
zaman icinde zenginlestirilse de cogunlukla medikal tedavi de gerekmektedir. En sikhkla
kullanilan kas gevsetici ajan spinal seviyede uyarici nérotransmitterleri suprese eden
baklofendir. Cok lipofilik oldugundan kan-beyin bariyerini cabuk gecemez, bu nedenle etkin
kas gevsekligine ulasmak icin doz-bagimli riskler olan sedasyon, hipoventilasyon, nobet goz
ontne alinarak kullanilir (8). Bu noktada hasta secimi ve takibi cok dnemlidir. Son yillarda
yogun spastisi ve distonisi olan hastalarda bu yan etkiler baklofenin intratekal kullanimi ile
asilmaya calisiimaktadir (9). Universite Hastanelerinde fizik tedavi hekiminin onerileri ve
deneme dozu sirasinda saatlik takibi ile uygun hastalar segilmektedir. Pompa takildiktan
sonra da yakin takip ile etkin doza ulasiimaya calisiilmakta ve olusabilecek yan etkiler
norosiirjene bildirilerek erken davranilmaktadir. Eger spastisite lokalse noéromuskiler
bolgede asetilkolin salinimini engelleyen Botulinum toksin uygulamasi da tercih edilmektedir
(10). Eger uygulanacak kas sayisi fazla ise ameliyathanede genel anestezi altinda uygulama

yapmaktayiz.

Serebral palside ortopedik miidahaleler kalca gikigint 6nlemek/duzeltmek, skolyozu
diizeltmek ve kontraktiir gelisen kas-tendon alanini uzatmayi igerir. Ozellikle kalga eklemi
fizik tedavi hekimince tutulum tipine ve siddetine gore fizik muayene yani sira erken
donemde 6 ay-1 yil, sonrasinda 2-5 yilda bir grafi ile takip edilmektedir (11). Muayene
formlarina grafiye ait sayisal veriler de kayitlanarak ortopedi hekimine hasta danisiilmaktadir.
Boylece yakin takip ve sayisal veri ile gelisimdeki degisim izlenebilmektedir. Benzer takip
skolyoz icin gecerli olsa da bu alana cerrahi girisim daha az oranda yapilmaktadir. Mobiliteyi
engelleyen kontraktiirleri icin uzatma cerrahileri yapilmakta fakat uzun vadeli eklem hareket
acikhgl saglansa bile motor fonksiyona yansimanin ayni oranda olmadigi dislintlmektedir
(12). Bu nedenle serebral palsili hastalarda kas kisaliklari siki takip edilmeli kontraktir

gelismeden germe egzersizleri ve medikal tedavi ile sorun ¢ézlilmeye galisiimalidir.
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Son yillarda spastisite yani sira yogun diskinetik hareketleri olan hastalar igin
intratekal baklofen pompasi disinda derin beyin stimiilasyonu da kullanilmaya baslandi.
Henliz ¢cok yeni olan bu yontemde bazal gangliaya yerlestirilen kuadripoar elektrod ile

néromodule mesajlarin daha iyi organize olmasi saglanmaya ¢alisiliyor (13).
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5. Bedensel Engelli Cocuklarin Tibbi Rehabilitasyonuyla ilgili Sorunlar

Bu boéliimde Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon (FTR) uzmanlarinin kendi uzmanlik alanlarinda
bedensel engelli cocuklar ve aileleriyle ilgili gozlemledikleri sorunlar ele alinmaktadir.
Bedensel engelli cocuklarin tibbi rehabilitasyonuyla ilgili problemler, diger sorunlarindan ayri
tutularak ele alinamaz. Ancak BECOR’ un amaci, ozellikle bedensel engelli ¢ocuklarin tibbi
rehabilitasyonuyla ilgili aksakliklari ortaya koymaktir. Raporun Cozimler Boliminde,
bedensel engelli gocuklarin tim sorunlarina iliskin goris ve saptamalara yer verilmistir.

Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon uzman hekimlerinin bedensel engelli ¢ocuklarla ilgili mevcut
sistemde sunduklari hizmetler sunlardir:

- Yetkili ve hakem hastanelerde engellilik raporu diizenlemek

- Universite ve Saglik Bakanhg Egitim Arastirma Hastanelerinin Fizik Tedavi ve
Rehabilitasyon Klinikleri ile Saglik Bakanhg Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon
Merkezlerinde tibbi rehabilitasyon hizmetleri sunmak

- Ozel Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Dal Merkezlerinde tibbi rehabilitasyon hizmetleri
sunmak

5.1 Engellilik Raporlari

5.1.1 Raporlama ile ilgili mevcut diizenleme

Bedensel ve/veya coklu engelli cocugu olan aileler engelli saghk kurulu raporu vermeye
yetkili ve/veya hakem hastanelere basvururlar. Mevcut yonetmelige goére bu kurumlarda
Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon uzman hekimi varsa, saglik kurulunda yer almalari zorunludur.
Engelli bireylere verilecek engelli saghk kurulu raporu ile ilgili “Ozirlilik Olgitd,
Siniflandirilmasi ve Oziirlilere Verilecek Saghk Kurulu Raporlari Hakkinda Yénetmelik” ilk
olarak 1998’de yayinlanmis ve on yedi yildir ana yapisi degismeden yururlikte kalmistir.

Bedensel ve ¢oklu engelli ¢ocuklarin tanilamasi icin Cocuk Saghg ve Hastaliklari uzman
hekimlerinin yani sira Cocuk Noérologlari tarafindan da degerlendirmesi gerekir. Pediatrist
veya Pediatrik Norolog tarafindan FTR hekimlerine yonlendirilen bebek ve cocuklar FTR
uzman hekimleri tarafindan degerlendirilir ve engelli saglik raporu dizenlenir.

Hareket sisteminde ortaya ¢ikan bozukluklar sonucu olusan bedensel fonksiyon kayiplari géz
onune alinarak engellilik oranlari belirlenir. Hareket sistemine bagli engellilik oraninin %20 ya
da daha fazla oldugu durumlarda, bu cocuklarin fizyoterapi almalari mimkiin olmaktadir.
Ulkemizde engellilikle ilgili diger kurumlardan ve bazi haklardan yararlanmak icin en az %40
engelli orani olmasi gereklidir. %50 ve lzerinde engellilik orani olan agir engelli bireylerin
ailelerine bakim ayligi baglanabilir.

5.1.2 Raporlama siireci ve sonrasinda gozlemlenen sorunlar
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5.1.2.1 Dogum ve erken tani

Dogum oOncesi, sonrasi veya sirasinda ortaya cikan prematurite, disik dogum agirligi,
intraserebral kanama, kordon sarkmasi, hipoksi, ciddi hipoglisemi, hiperbiluribinemi vb.
durumlar yogun bakim sartlarinda izlenmesi gereken ve erken miidahale gerektiren
morbidite ve mortalite nedenleridir. Yenidogan yogun bakim Unitelerinde takip ve tedavi
edilmeleri ve neonatal bakim sartlarinin iyilestirilmesi bu bebeklerin yasam sansini
arttirmistir. Bu risk faktorlerini dnlemek ileride gelisebilecek ve engel yaratabilecek Serebral
Palsi gibi bazi hastaliklarin gértlme sikligini azaltmaktadir (1).

Bu risk faktorlerinin mevcudiyetinde, bebeklerin gelisimini destekleyecek adimlar hizla
atilmali, yeni dogan yogun bakim Unitelerinde izlem sirasinda intrauterin doneme benzer bir
ortam saglayarak, bebegin vicuduna stres olusturacak c¢evresel uyaranlarin azaltiimasi
hedeflenmelidir(2Bu bebeklerin mental-motor gelisimini desteklemek amaciyla erken
donemde fizyoterapi programi planlanmalidir.  Ancak, serebral palsi tanisi, bebegin
blylmesi ile ortaya gikan klinik bulgular ve gelisim geriligine baglh olarak, tipik olarak 18-24.
aylarda konur. Tanidaki bu gecikme ne yazik ki bu beklerin 0-2 yas donemindeki norolojik
gelisiminin desteklenme firsatinin kagirilmasina neden olmaktadir. Bu nedenle; SP geligimi
acisindan, riskli bebeklerin erken ve dogru tanisinin konmasi, erken miidahale sansi vererek,
rehabilitasyonun erken planlanmasi, aile ile uygun ve erken diyalogun kurulmasi, uygulanan
protokollerin sonuglarinin degerlendirilmesi agisindan ¢ok ©6nemlidir. Boylece erken
rehabilitasyon, bu bebeklerin prognozlarinin daha iyi olmasina ve dolayisiyla tedavi
maliyetlerinin azalmasina yardimci olur(3).

Gunlmuzde, erken dénemde norolojik gelisim acisindan 6nemli bilgiler verdigi icin, Spontan
Motor Hareket (SMH) degerlendirme metodunun, erken tanida geleneksel norolojik
muayene ile birlikte kullanilmasinin en dogru sonucu verecegi dislinlilmektedir ve riskli
bebeklerin takip programlarinda kullaniimasi énerilmektedir(4). Ulkemizde de erken tanida
hizla gerekli adimlar atilmahidir. Ulkemizde 2013 yili dogum verilerine gére 1 283 062 canli
dogum meydana gelmistir. Evde dogum orani son bes yilda genel olarak %3‘e diismekle
birlikte, kirsal kesimde %6, egitim dizeyi disik ailelerde %7 oraninda goérilmektedir (5,6).
Evde dogum durumunda, problemli dogumlarda miidahale olanagi sinirl oldugundan hem
bebek hem de anne acisindan riskin artmasina neden olur.

Yeni dogan yogun bakim Uniteleri, genel durumu stabil olmayan, devaml izlem ve invaziv
girisimlerinde dahil oldugu tibbi midahale gerektiren bebeklerin takip ve tedavi edildigi
alanlardir. Her 100 yeni dogandan 5’i yeni dogan yogun bakim Unitesinde takip edilmekte ve
1.5’i de mekanik ventilasyon destegine ihtiyac duymaktadir (7).

Ulkemizde yeni dogan bakim hizmetleri son yillarda artmis olmasina ragmen halen hem belli
merkezlerde verilebilmekte olup sayi olarak azdir hem de yeni dogan transportu yetersizdir

(8).
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Yine 2008 verilerine gore Ulkemizde 111 neonatolog (yeni dogan uzmani gocuk hekimi)
bulunmaktadir. Oysa Kanada’da her 100 canl doguma 3,1, Avustralya ‘da 3,7 ve A.B.D de 6,1
neonatolog diismektedir (9).

Baska bir problem de engelli cocugun erken ve dogru tanisinda énemli olan ¢ocuk norologu
yetersizligidir. Bu konuyla ilgili uzman hekimler, Cocuk Sagligi ve Hastaliklari uzmani unvanini
aldiktan sonra, Cocuk Nérolojisi yan dal egitimi alirlar. Saglik Bakanligi 1973 yilinda Cocuk
Saghgi ve Hastaliklari Anabilim Dalina bagl Cocuk Noérolojisi yan dal uzmanhgini kabul
etmistir. Noroloji Anabilim Dalina bagh olarak agilan Cocuk Norolojisi yan dal uzmanhg 2011
yilinda kaldirilmistir. Tlrkiye‘de aktif calisan Cocuk Norologu sayisinin 230 civarinda oldugu
tahmin edilmektedir. 19 ilde toplam 34 adet Cocuk Norolojisi merkezi bulunmaktadir(10).

2011 yihnda Cocuk Saghgi ve Hastaliklari Anabilim Dali altinda Gelisimsel Pediatri yan dal
uzmanligl acilmasina karar verilmistir. Ankara Universitesi Cocuk Saglig Anabilim Dali
Gelisimsel Pediatri Bilim Dali tarafindan Saglik Bakanlhig ve UNICEF isbirligiyle 2009 yilinda
baslatilan “Tiirkiye’de Gelisimsel Pediatri Uniteleri Projesi” ile bes pilot ilde dokuz {nitenin
kurulmasi saglanmistir. Bu merkezlerin sayisinin artmasi ve Ulilke capinda yayginlasmasi
zaman alacaktir.

Sonug olarak, erken tani ve erken midahale asamasinda tlkemizde uzman sayisi yetersizdir.
Noro-gelisimsel hastaliklarin  tanilanmasi ¢ogunlukla zaman alan bir slregtir. Mevcut
sistemde tanilama sirecinde ailelerin dogru kurum ve uzmanlara ulagmalari ciddi bir
problemdir ve ¢ogunlukla rehabilitasyon icin hayati 6nem tasiyan bebeklik ve erken ¢ocukluk
slrecinde kayiplara yol acgar.

5.1.2.2 Raporlama sistemi

Bedensel engelli ¢cocuklarin tanilanmasindan sonra saglik kurulundaki degerlendirme ve tibbi
rehabilitasyon hizmetine ulasma siirecinde kullanilan “Ozirlilik Olciti, Siniflandiriimasi ve
Oziirliilere Verilecek Saglik Kurulu Raporlari Hakkinda Yénetmelik” te bir takim problemler
vardir. Bu sorunlar ve uygulamalarda yasanan sikintilar icin Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon
uzman hekimleri olarak Bakanlk yetkilileriyle pek cok toplanti ve gorliismeler yapilmis;
goruslerimiz sozIli ve yazili olarak aktarilmistir. Uzmanlar arasinda standardizasyon igin
yapilan atdlye calismalari da ancak bdlgesel sonuglara yol agcmis, yaygin bir ¢6zim elde
etmek mimkin olmamistir.

Bu konuya kalici ¢c6ziim getirmek amaciyla, Saglik Bakanligi tarafindan yeni bir yonetmelik
hazirlanmaktadir (11). Cocuklar ve gengler icin 6zel gereksinim raporu (COZGER) ile 18 yas
alti cocuk ve genclerin, 6zir oranlarina bakilmaksizin ihtiyac duyduklari 6zel hizmetlere
yonlendirilmesi amacglanmaktadir. Yonetmelik taslagi heniz resmi olarak kamuoyu ile
paylasilmadigi i¢cin heniliz yorum yapmak mimkin degildir. Ancak taslak incelendiginde, bu
yonetmelikte getirilen en onemli degisikligin, 6zel ihtiyaglarin gocuk ve gencin ailesi
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tarafindan, ¢ocugun mevcut islevleri géz 6nline alinarak talepte bulunulmasinin oldugu
gorilmektedir.

Raporlama sisteminin degistirilmesinin, yonetmelik degisiklikleriyle ¢dziimlenebilecek bir
sorun olmadig gorisindeyiz. Engelli ¢ocugun ailesine vyeterli danismanlk hizmeti
sunulmadan bu sistemin uygulanmasi daha buyilk sorunlara yol acabilir. Ayrica bu durum,
istismar riskini de beraberinde getirecektir.

5.1.2.3 Rehberlik ve Arastirma Merkezleri (RAM)

Rehberlik ve Arastirma Merkezleri(RAM) ilk olarak 1954 yilinda agilmis olup, 1968 yilina
kadar bu merkezlerin calismalarina aciklk getirecek bir yonetmelik bulunmamaktaydi. Milli
Egitim Bakanlhginin 1968'de yayinladig yonetmelik ile birlikte bu merkezlerin ¢alismalarina
acikhk getirilmistir. Bu yonetmelige gore RAM, egitim 6gretim kurumlarindaki rehberlik ve
psikolojik danisma hizmetlerinin etkin ve verimli bir sekilde ylratilebilmesine iliskin gerekli
¢alismalari yapmakla gérevlendirilmistir. 2001 yilinda yapilan yeni bir diizenleme ile RAM’lar
Ozel egitim gerektiren bireyleri inceleme, tanilama, yerlestirilebilecekleri uygun egitim
ortamini dnerme ve bu bireylere rehberlik ve psikolojik danisma hizmetleri sunma gorevini
de Ustlenmislerdir.

2009’daki yonetmelik degisikliginden sonra RAM’da “Bedensel Engelli Bireyler Destek Egitim
Programi” uygulamasina gecilmistir(12). Bu programda bedensel engelli c¢ocuklarin
degerlendirilme ve takipleri igin bir takim modiiller gelistirilmistir. Programda kaba ve ince
motor becerilerle ilgili asamalarin, engelli cocugun mevcut durumuna goére degerlendirilerek
planlanmasinin hedeflendigi anlasiimaktadir.

Bedensel engellilige sebep olan hastaliklar ¢ok cesitlidir. Ornegin spina bifida rahatsizliginda
hasta torakal seviyede ve agir etkilenmisse zaten hi¢ bir zaman ylrldyemeyecektir,
eklemlerinin kontraktlire gidisini onlemek icin germe egzersizleri yapilmali ve el goz
koordinasyonu ve kollarini iyi kullanmasi saglanmali, omurgasinda skolyoza gidisi
engellemelidir. Bunun gibi kas hastaliklari, serebral palsi, dogumsal brakial pleksus hasari gibi
bir ¢cok bedensel engellilige sebep olan durumlarin degerlendiriime ve rehabilitasyon
hedefleri birbirinden cok farklidir. “Bedensel Engelli Bireyler Destek Egitim Programinda”
belirtildigi gibi, tim bedensel engelli cocuklarin moddller bir sistem icinde ele alinmasi
imkansizdir. Kaldi ki tibbi bir miidahale olan bu programin, asli gérevi egitim yonlendirmesi
yapmak olan RAM tarafindan belirlenmesi ve denetlenmesi de akilci bir uygulama degildir.

Ozetle RAM, engelli cocuklarin egitsel degerlendirmelerini yapmasi gereken bir kurum
oldugu halde mevcut sistemde bedensel ya da zihinsel engelli tiim ¢ocuklari degerlendirmek
durumunda kalmistir. Bu durum bizzat bedensel engelli cocuklarin aileleri ve bu modiilleri
yasal olarak uygulamak zorunda olan Ozel Egitim Merkezi yetkilileri tarafindan da dile
getirilmektedir.

5.1.2. 4. Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezleri
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Milli Egitim Bakanhg Ozel Egitim Kurumlari Genel MidirlGgiiniin resmi web sitesinden
alinan verilerine gére, 2015 yili Nisan ayi itibariyla llkemizde 1910 adet 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezi (OERM) bulunmaktadir.

2014 yili Ekim ayi itibariyla mevcut kurum ve 6grenci sayilari ile kurumlara 6denen toplam
meblag Tablo 1’de gosterilmistir(13).

Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezlennde 6grenim giren Ggrencilerin villara gore dagilim

Yillar 'l'u}grenci Odenen Miktar Ozel, Ozel Egitim

Sayisi (TL) Okul/Kurum Sayisi
2014{Agustos) 284.470 1.060.229.658 1.879
2013 270.607 1.407.051.750 1.782
2012 255,848 1.263.384.975 1.748
2011 240679 1.122.235.128 1.657
2010 223.920 906.720.974 1.860
2009 216.106 B62.663.787 1.755
2008 205.831 B30.961.428 1486
2007 181.878 684.710.016 410
2006 (Haziran_Arahk) §2.952 263.187.188 104

Tablo 1. Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinin égrenci sayisi ve 6denen miktar(10).

DESOP raporuna gére bu merkezlerde calisan fizyoterapist sayisin 3096’dir olup, kurum
basina 1,8 fizyoterapist dismektedir(14).

Cocuklara her ay 8 saat bireysel, 4 saat grup olmak lizere 12 saat egitim verilmesi karsiliginda
MEB tarafindan, 2015 Ocak ayi itibari ile, her ¢ocuga bireysel egitim igin ayhk 434 TL, grup
egitimi icin 122 TL 6denmektedir.

Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerine iliskin genel sorunlar, mevzuatla ilgili durumlar ve
DESOP raporuyla ilgili analiz bu raporun 1. ve 3. béliimlerinde ele alinmistir. Bu bélimde
sadece, FTR hekimlerinin ailelerle yapilan gorismeler sirasinda karsilastiklari sorunlardan
soz edilecektir.

Bedensel engelli cocugu olan aileler, engelli raporu aldiktan sonra bir OERM arayisina
girerler. Bu asamada RAM tarafindan yasadiklari ilcede bulunan bazi OERM’ler &nerilse de
genellikle kurum secimi konusunda bilgi eksiklikleri nedeniyle kararsiz kalmaktadirlar. Kurum
secerken nelere dikkat edecekleri ve hizmet aldiklari kurumundan neler beklemeleri gerektigi
ile ilgili bilgileri bulunmamaktadir.

Bedensel engelli cocuklarin aileleriyle yapilan goriismelerde, OERM’lerde fizyoterapistin
ilgisizligi ve/veya sik degismesi en sik bildirilen sikayettir. Ailenin yapilan fizyoterapinin
niteligini degerlendirmesi mimkiin degildir. Kaldi ki hemen tim merkezlerde aileler tedavi
seansina alinmamaktadir. Sonugta aile ne fizyoterapinin niteligini degerlendirme ne de bir
egitim olanagl bulamamaktadir. Cocugun gelisimi konusunda yol alinmadiginin fark edilmesi
ise uzun bir slrecte ortaya cikmakta, bu da cocuk gelisiminde en kiymetli zamanlarin
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kaybedilmesine yol agmaktadir. Sonugta amaci egitim olmasi ve aile odakli olarak devalilik
gostermesi gereken rehabilitasyon siireci; ailenin yer almadigi, haftada 2 saat gibi kisir bir
sirece mahkum kalmaktadir.

Kurumlarla farkh cikar iliskileri kurarak, engelli ¢ocugun kuruma gotiriilmeyerek hem
cocugun rehabilitasyon hakkinin gasp edilmesi hem de devletin istismar edilmesi de siklikla
yasanan bir durumdur. Bu gibi durumlarla miicadele etmek Gizere MEB tarafindan gelistirilen
ve 17 ilde pilot uygulamasi yapilan “Kimlik Dogrulama” sistemine (halk arasinda bilinen
deyimle “damar okuma” sistemi) OERM’lerin iliye oldugu derneklerin actiklari dava lzerine
Danistay tarafindan 15.03.2015 tarihinde ylritmeyi durdurma karari verilmistir.

FTR hekimine yilda bir veya iki yilda bir engelli raporu almak lzere muayeneye getirilen
¢ocukta aileden alinin ayrintil 6yki ve muayene sonucuna gére ¢ogu zaman higbir gelisme
saglanmadigl, ileri derecede kontraktiir ve deformitelerin ortaya ¢iktigl goriilmektedir. . Agir
engelli olan ¢ocuklarda daha sik rastlanan bu gibi hallerde, ebeveynlerde zaman zaman
sucluluk hisleri, bazen de agresif tutumlar izlenmektedir.

Uzman hekim takibinden mahrum kalan rehabilitasyon sireci bedensel engelinin yanisira
multi-sistemik tutulumu olan ¢ocuklarin, 6rn. SP’li bir ¢ocugun, norojenik mesanesinin
gbzden kagmasina ve sonucta geri donisimsiz bébrek yetmezligi ile sonuclanmasina veya
spastisistesinin yetersiz tedavisi ve kas iskelet sistemininin yetersiz takibi sonucu ortaya ¢ikan
skolyoz, kalca cikigi gibi sekonder problemlerin atlanmasi ile hem ¢ocuklarin engelliliklerinin
daha da artmasina hem de tedavi maliyetinin ylkselmesine neden olmaktadir. Ayrica agir
engelli cocuklara gercekci hedeflerden uzak ve ailelerin tedaviye dahil olamadigl egzersiz
hizmeti verilerek gereksiz zaman ve para kaybina neden olunmaktadir. Bunun sonucu olarak
da ailelerde uzun vadede hayal kirikligi ve tikenmiglik gelismektedir(15). Ne yazik ki hayal
kirtkhgina ugramis ve tiikenmis aileler ¢cocuklarinin rehabilitasyonunu haftada 2 giin s6zim
ona gergeklestirilen 6zel egitim programlarina terk etmekte ve bu uzun soluklu ve yorucu
yolda cocuguyla ilgili tGstlenmesi gereken sorumluluklari ise “nasil olsa 6zel egitime gidiyor”
disincesi ile rasyonalize ederek ihmal etmektedir(16). Oysa bu cocuklarin ailelerinin de
tedavi planlamasina katilmalari ve rehabilitasyonun aile odakli olarak sidrdirilmesi
gerekmektedir. Diger tibbi problemlerin takibi ve tedavisi ise ancak uzman hekimlerce
yapilabilecegi icin bu cocuklarin rehabilitasyon hizmetlerinin Saghk Bakanligi catisi altinda
toplanmasi zorunludur.

Karsilasilan bir baska durum da OERM vyetkilileri tarafindan ¢ok hafif bir bedensel probleme
sahip ancak fizyoterapi ihtiyaci olmayan cocuklari olan bazi ailelerin tespit edilerek, engelli
saglik kurulu raporu almaya tesvik edilmesidir. Karsilasilan bu gibi hallerde, FTR uzman
hekimleri tarafindan tutanak tutularak, Bashekimlikler aracihgiyla Milli Egitim Bakanligi ve
Saglik Bakanligina bildirilmektedir.

Yukarida sayilan bitiin sireclerde, ailelerin OERM’lerle iliskilerinde kendi yasal haklarini
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bilmedikleri icin magduriyet yasadiklari gozlenmektedir.

Bedensel engeli disinda, algilama veya konusma giicligii oldugu icin OERM’den ayni
zamanda bireysel egitim destegi de alan bazi ¢ocuklarin ebeveynlerinde rastlanan bir baska
durum ise, OERM’den alinan egitimin okul egitiminin yerine gectigini zannetmeleridir.
Ogrenme potansiyeli olan bazi bedensel engelli c¢ocuklarin bu nedenle, &rgiin okul
egitimlerinin aksatildigl ve sonug olarak motivasyon kaybiyla birlikte okulu biraktiklari da sik
gozlenen bir durumdur.

5.1.2.5 Ailenin egitimi ve bilgilendirilmesi

Bedensel ve/veya coklu engelli cocuklarin tanilamasi ve sonrasindaki raporlama ve hizmet
alinacak kurumlarin segilmesi aileye ciddi bir stres olusturmaktadir. Engelli bir ¢ocuga sahip
aileler, cocuklarinin engeli nedeniyle ortaya ¢ikan zorluklara gégus germek zorundadirlar. Bu
arada kendi sosyal ihtiyaglarinin karsilamalari da imkansizlasmaktadir.

Engelli ¢cocuga sahip olma gercegiyle tek basina ylzlesmek zorunda kalan aileyi bekleyen
maddi ve manevi zorluklar ve c¢ocuklarinin geleceginin kaygisi, ailenin yasadigi stresi
derinlestirmektedir. Bu durum giderek ailelerin hem fiziksel hem de ruhsal sagliginda
bozulmayla birlikte hayat kalitesini de distrmektedir(15). Engelli bir cocuga sahip olma ve
bu gercekle yasamaya uyum saglama konusunda utlkemizde ailelere sunulan herhangi bir
destek hizmeti bulunmamaktadir.

Ulkemizde kurumlar arasinda koordinasyonun bulunmamasi da ailelerin sorunlarini ve stres
dizeylerini arttiran bir etkendir. Aileler ¢ocuklarinin tedavisi igin ¢ogunlukla 6zel egitim
merkezlerine yonlendirilmekte ve tedavileri bu merkezlerde sirdirilmektedir. Ailelerin ise
ne tedavi secenekleri ne de bu merkezlerde yapilanlar hakkinda yeterli bilgisi yoktur. Aileler
¢ogu zaman Ozel egitim merkezlerinde verilen hizmetin ana rehabilitasyon programi
oldugunu dustinmektedirler. Dahasi aileler bu tedavi seanslarina alinmamakta ve ailelerin
kendi ¢ocuklarinin gelisimine katki saglayabilecegi bilgileri edinmesi mimkiin olmamaktadir.

Agir engelli cocuklara gercekci hedeflerden uzak verilen egzersiz hizmeti ailelerde uzun
vadede hayal kirikhig ve tiikenmislige neden olmaktadir(15). Ne yazik ki hayal kirikhgina
ugramis ve tiukenmis aileler cocuguyla ilgili Gstlenmesi gereken sorumluluklari da ihmal
etmektedirler (16).

Cocuklarin diger sistemlerle ilgili sorunlarinin olabilecegi ve bunlarin uzman hekim tarafindan
takip ve tedavisinin yapilmasi gerektigi bilgisinden yoksundurlar. Ozel egitim merkezlerinde
uzman hekimlerin olmamasi ¢ocuklarin diger problemlerinin ve kas iskelet sisteminde ortaya
cikan sekonder problemlerin tani ve tedavi sanslarini ortadan kaldirmaktadir. Bir taraftan
yetersiz rehabilitasyon, diger taraftan sekonder problem ile disabilitesi giderek artan
gocuklarin tedavi maliyetleri de artmaktadir.
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5.2 Tibbi Rehabilitasyon Hizmetleri

Engelli cocuklar tanilamanin hemen sonrasinda tibbi tedavi ve rehabilitasyon hizmetlerine
ihtiyag duyarlar. Dogustan bedensel engelli bebeklerin 6nemli bir bolimi global gelisme
geriligine sahiptir. Gelisim geriligi; blylime, motor beceriler, gérme, dil ve konusma, anlama
ve zeka, sosyal gelisim gibi farkl alanlarin bir ya da birkacini icerebilir.

Blylme ve gelisme agisindan yasitlarina gore geri olan bebeklerde saglk problemleri de
daha siktir. Sik gelisen enfeksiyonlar, yutma ve beslenme problemleri dikkatle izlenmelidir.
Serebral palsi’li bebeklerde beyinde etkilenen bolgedeki hasarin yeri ve blyukligine bagl
olarak epilepsi, zihinsel gerilik, gorme ve isitme bozukluklari, davranissal patolojiler, otizm ve
benzeri durumlar da tabloya eklenebilir.

Bedensel engelli ¢cocuklarin rehabilitasyonunda genis bir uzman kadrosuna ihtiya¢ duyulur.
Cocuk norologu, fiziksel tip ve rehabilitasyon hekimi, ortopedist bedensel engelli cocugun
tibbi rehabilitasyon ekibinin sirekli tyeleridir. Bu ekibe ¢ocugun mevcut ek problemlerine
gore beyin cerrahi, g6z ve kulak burun bogaz uzmanlari, lrolog, ¢ocuk psikiyatristi katilir.
Gerekli hallerde beslenme ve metabolizma, enfeksiyon, gégls hastaliklari alanlarinda st
uzmanhgi bulunan gocuk hekimlerine de ihtiyag¢ duyulabilir.

Tibbi  rehabilitasyon ekibinin  hekim disi  Uyeleri fizyoterapist, is ve ugrasi
terapisti(ergoterapist), ortez terapisti, dil ve konusma terapisti, 6zel egitimci, psikolog,
rehabilitasyon hemsiresi ve sosyal hizmet uzmanidir. ideal kosullarda bu ekip tiyelerinin
timilnUn ayni ¢atl altinda ve koordinasyon halinde calismalari ve ekibin aslinda en énemli
Uyesi olan bebegin ailesiyle birlikte tedavi ve rehabilitasyon planini yiritmeleri beklenir.

Gelismis Ulkelerde bedensel engelli ve ¢oklu engeli bulunan ¢ocuklarin tibbi rehabilitasyonu
Ozellesmis ihtisas hastanelerinde ydiritilen bir hizmettir. Okul ¢agina gelen ¢ocuklarda
fizyoterapinin  egitimle birlikte strdurilebilmesi igin okul iginde farkli dizenlemeler
yapilmaktadir. Erken tani sonrasinda aile egitimi ve danismanlik hizmetleri, psiko-sosyal
rehabilitasyon gibi erken donem hizmetlerinin ise ev programina dayali olarak verilmesi
yaygin uygulamalardandir.

5.2.1 Kamuda Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon(FTR)

Ulkemizde kamu kurumlarinda verilen FTR hizmetleri, Universite ve Saglk Bakanhgi Egitim
ve Arastirma Hastanelerinin Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Klinikleri ile Saglik Bakanhgi Fizik
Tedavi ve Rehabilitasyon Merkezlerinde sunulmaktadir.

Teorik olarak bu kurumlarda eriskinlerin yani sira cocuklara da ayaktan ve yatarak
rehabilitasyon hizmeti verilebilir. Ancak Ulkemiz pratiginde kamudaki FTR hastanelerinde
engelli gocuklara tibbi rehabilitasyon hizmeti sunan klinik sayisi gok azdir.
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Engelli c¢ocukla ilgili uzman hekimlerin ayni ortamda, birlikte ¢alisma olanagi
saglanmamaktadir. Cocuklar FTR uzman hekimi, ortopedist ve ¢ocuk ndrologuna farkli
doénemlerde gitmekte hatta aileler bazen hangi bransa gittiklerini dahi hatirlamamaktadirlar.

Ulkemizde kamu kurumlarinda yatarak pediatrik rehabilitasyon tedavi hizmeti sadece bazi
Universite ve egitim arastirma hastanelerinde sunulmaktadir. Ancak bu kurumlar ihtiyaci
karsilayamamaktadir. Clinki cerrahi sonrasi, botulinum toksin A uygulamasi ya da farkli cihaz
uygulanmasi sonrasi yatarak yogun rehabilitasyon gerekli olabilmektedir. Ulke genelinde
yatak sayisi az oldugundan ve Tirkiye’'nin farkh yerlerinden hasta kabul edildigi icin ihtiyag
karsilanamamakta ve hastalar uzun sire (>3 ay, bazen bir yila yakin) yatis sirasi
beklemektedirler.

Bedensel ve/veya coklu engelli cocuklarin rehabilitasyon ihtiyaclarinin karsilanmasi icin hem
ihtisaslasmis hastane ve kurum sayisinin, hem de basta fiziksel tip ve rehabilitasyon uzmani
olmak Uzere, fizyoterapist, is ve ugrasi terapisti, protez-ortez teknisyeni, psikolog ve sosyal
hizmet uzmani kadrolarin arttiriimasi sarttir.

Engelli cocugun muayenesi daha ¢ok zaman ve deneyim gerektiren bir konudur. Pediatrik
rehabilitasyon, fiziksel tip ve rehabilitasyon uzmanlar icin gelismekte olan bir yan dal
uzmanlik alanidir.

Diinyada oOzellikle Amerika Birlesik Devletlerindeki bircok Universitede 2000’li yillardan
itibaren FTR uzmanlari(fizatristler) “Pediatrik Rehabilitasyon” yan dal uzmanhg egitimi
almaktadir(17).

Turkiye Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Dernegi Pediatrik Rehabilitasyon Calisma Grubu, on
yildir bu alanda cesitli faaliyetler yapmaktadir. Her gegen yil, llkemizdeki ihtiyacin da bu
yonde oldugunu gbéren FTR hekimlerinin pediatrik rehabilitasyona ilgisi artmaktadir. Pediatrik
Rehabilitasyon Calisma Grubu FTR uzman hekimlerinin pediatrik rehabilitasyon konusundaki
donanimlarini arttirmak amaciyla girisimlerini stirdiirmektedir.

5.2.2 Ozel Sektérde Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon

Ozel hastane ve 6zel dal merkezlerinde sunulan FTR hizmetleri Sosyal Giivenlik Kurumu
tarafindan karsilanmaktadir. Cocukluk cagindaki bedensel engelliligin en sik rastlanan nedeni
olan serebral palsili cocuklar icin kamu hastanelerindeki hizmet sunumu yetersizligi, ailelerin
ozel sektore yonelmesine neden olmustur.

2010-2013 vyillar arasinda kurumlara yapilan o6demelerin G¢ kat artmasi Uzerine artisi
arastiran Sosyal Guvenlik Kurumu (SGK) vyetkilileri; hastalarin ¢ok uzun sireli tedaviye
alindigi, llke capinda bu hastalarin arastirildigl, telefonla arandigi ve suistimal edildigi
yoniinde ihbarlarla karsilasmislardir.
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Yapilan analiz ve denetlemeler sonucunda SGK yetkilileri serebral palsi tedavisinin geri
o0demesinde ciddi kisitlama getirmek istemiglerdir. Tlrkiye Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon
Dernegi bu asamada serebral palsili hasta tedavilerindeki hatali veya yetersiz uygulamalarla
ilgili bilirkisilik yapmayi 6nermistir.

Ozel sektdr temsilcileri, uzmanlik ve hasta dernekleri ile SGK arasinda bircok gériisme
yapilmis ve uzun bir sire¢ sonunda mutabakata varilmistir.

Mevcut sistemde 16 yasindan kigluk hastalarin her yil 90 seansa kadar, 16 yasindan buyuk
hastalarin ise her yil 30 seansa kadar tim saglik hizmeti sunucularindan (6zel hastaneler, FTR
merkezleri ve diger tim resmi saglik hizmeti sunuculari) fizik tedavi ve rehabilitasyon
uygulamalari alabilmeleri saglanmistir.

5.3 Sonug
FTR uzman hekimlerinin pediatrik rehabilitasyon pratiginde gézlemledigi sorunlar:

e Erken tani ve miidahale programlarinin eksikligi,

e Raporlama sisteminin standart ve sebebe yonelik olmamasi,

e RAM ve OERM’lerdeki uygulamalar: “fizyoterapinin” egitim adi altinda verilmesi ve
denetimsizligi

e Multidisipliner ekiplerin bir arada ¢alisamamasi,

e Kamudaki FTR kliniklerine ihtiyaci karsilayacak imkanlarin saglanmamasi,

e Ozel FTR kliniklerinde takip sisteminin olmayisi olarak ézetlenebilir.

Engelli ¢ocuklarin rehabilitasyonuyla ilgili mevcut sistemde pek g¢ok problem vardir. Bu
problemlerin ilgili sorunlarin énemli bir bolima rehabilitasyon hizmetlerinin daginik ve
koordinasyonsuz olmasindan kaynaklanmaktadir. Bu konudaki Ulke politikalariyla ilgili
incelemeler ve 6neriler altinci bélimde incelenmistir.
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6. Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Uzman Hekimlerinin Céziim Onerileri

Bedensel engelli cocuk ve ailelerin ihtiyaglari &ncelikli bir konudur. Ulkemizde bu
¢ocuk ve ailelerin karsilanan ve karsilanmayan ihtiyaglari incelendiginde, mevcut sorunlarin
kisa sireli ¢ozimlerle ele alindigi gorilmektedir. Sorunlara kalici ¢oziimler igin Ulke
kosullarina uygun politikalar gelistirilmelidir.

6.1 Diinya Engellilik Raporu ve Politika Onerileri

2011 yilinda Diinya Saglik Orgiitii ve Diinya Bankasinin katkilariyla, 74 ilkeden 370
yazarin emegi ile hazirlanan “Diinya Engellilik Raporu” politika gelistirilmesi icin rehber
alinabilecek 6nemli bir kaynaktir(1). Raporda rehabilitasyon; “engeli ya da engellik yasama
olasiligl yuksek bireylerin cevreleriyle etkilesimde optimal islev kazanmalarina ve bunu
korumalarina yardimci olacak bir dizi 6nlem” olarak tanimlanmaktadir(1). Bazi durumlarda
habilitasyon ve rehabilitasyon arasinda bir ayrim yapilmaktadir. Habilitasyon, dogumsal
olarak ya da hayatin erken evrelerinde engelli duruma gelen bireylerin azami diizeyde islev
gelistirmelerine yardimci olmayr amaglamaktadir. Rehabilitasyonla ise, islev kaybi yasayan
bireylerin azami diizeydeki islevlerini yeniden kazanmalarina yardimci olunmaktadir(1).Cocuk
poptllasyonunda “rehabilitasyon” terimi, her iki tip midahaleyi de kapsamalidir.

Rehabilitasyonla, ¢ok cesitli saglik sorunlarinin etkileri azaltir ve bir kisinin veya
rehabilitasyon ¢alisanlarindan olusan bir ekibin yaptiklari tekli veya ¢oklu mudahaleleri
icerebilir. Ayrica, bir saglk sorununun tanilandiktan hemen sonraki akut doénemde,
sonrasinda ve koruma evresine kadar rehabilitasyona ihtiyac duyulur.

Rehabilitasyon; kisinin sorunlarinin ve ihtiyaglarinin tespitini, sorunlari kisisel ve
cevreyle iliskili faktorlerle iliskilendirmeyi, rehabilitasyon hedeflerinin tanimlanmasini,
Olgiimlerin planlanmasini ve uygulanmasini ve etkilerin degerlendirilmesini kapsar. Bu siirece
“Rehabilitasyon Donglsu” adi verilir(Sekil 1).

Problemin ve

ihtiyaglarin
belirlenmesi
Problemin degistirilebilir ve
Etkilerin degerlendirilmesi sinirlayici faktorlerle iligkisi
Rehabilitasyon planinin Rehabilitasyon hedeflerinin
uygulanmasi ve tanimlanmasi uygun takip
koordinasyonun saglanmasi Olglimlerinin segimi

Sekil 1. Rehabilitasyon Donglsii(1)
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Engelli bireylerin kendine yardim, bakim, yonetim ve karar almaya yonelik bilgi ve
becerilerinin gelistiriimesi icin egitim almalari ¢ok 6nemlidir. Engelli bireyler ve aileleri
rehabilitasyona birlikte katildiklarinda sagliklari ve islevleri daha iyi diizeye gelir.

Hastane hizmetlerinden toplumda rehabilitasyona uzanan ve sirekli bir bakim
hizmetiyle birlikte sunulan rehabilitasyon ile saglik sorunlari iyilestirilebilir, hastanede kalig
sureleri kisaltilarak masraflar dugsuarilebilir, engellilik azaltilabilir ve yasam kalitesi
arttinlabilir.

Rehabilitasyon, sektérler arasi bir hizmettir ve saglik profesyonelleri ile birlikte egitim,
istihdam, sosyal refah ve diger alanlardaki uzmanlarla beraber yirutilir. Erken baglanan
rehabilitasyonla engellilikle iliskili neredeyse bitlin saghk sorunlarina yénelik daha iyi islevsel
sonuglar uretilmektedir. Erken miidahalelerin, 6zellikle gelisme geriligi bulunan veya gelisme
geriligi riski olan ¢ocuklar Gzerinde biyuk etkisi olmaktadir. Ayrica, erken midahalelerin
egitim kazanimlarini ve gelisimsel kazanimlari artirdigi kanitlanmigtir (1).

Diinya Engellilik Raporunda(DER), rehabilitasyon hizmetlerinin sunumu icin bir dizi
eylem ve bu eylemlerin gergeklestirilmesine yonelik bazi stratejik adimlar énerilmistir. Bu
oneriler Glkemizdeki durumla birlikte Tablo 1’de 6zetlenmistir(1).

6.2 Tiirkiye’de Rehabilitasyonla ilgili Politikalar ve Stratejik Hedefler

Turkiye’de engelli bireylerin hizmet sunumundan c¢ok sayida Bakanlik sorumludur.
Calisma ve Sosyal Glvenlik Bakanhgi, Genglik ve Spor Bakanlhgi, Saglik Bakanhgi, Milli Egitim
Bakanlig; Kiltlir ve Turizm Bakanhgi, Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi gibi bir cok bakanlik
engelli bireylere iligskin farkli hizmetleri koordine etmektedir.

Ulkemizde engelli bireylerin yasamini kolaylastirma ve yasam kalitelerini arttirmaya
yonelik bazi eylem planlari yapilmis ve bazilari uygulaya konulmustur (Ruh Saghg Eylem
Plani, Bakim Hizmetleri Eylem Plani, Saghkli Yaslanma Eylem Plani, Ulasilabilirlik Eylem Plani,
Otizm Eylem Plani, vb).

Ancak Ulkemizde pediatrik rehabilitasyon hizmetlerinin koordinasyonuna iliskin ulusal
bir rehabilitasyon eylem plani mevcut degildir. 2005 yilinda ¢ikan 5378 sayili kanununun 10.
Maddesinde yer alan “Habilitasyon ve rehabilitasyon” ile ilgili konularda s6z konusu olan
farkli hizmetlerin nasil, nerede, hangi kisi ve kuruluslar tarafindan ve hangi hallerde verilecegi
planlanmamistir. Ornegin, tibbi rehabilitasyonun vazgecilmez 6gesi olan, bedensel engelli
cocuklarin fizyoterapi hizmetleri, Saghk Bakanhgi tarafindan yonlendirilmesi ve denetlenmesi
gereken bir hizmet olmasina ragmen Milli Egitim Bakanligina yiklenmistir.

Cocuk rehabilitasyonu ile ilgili ¢6zim bekleyen bu benzeri pek ¢ok sorun icin, ulusal
diizeyde bir eylem planina ihtiyag vardir. Ulkemizde bu alanda hizmet veren kamu
kurumlarinin guglendirilmesi, 6zel sektére devredilen hizmetlerin niteliksel olarak saglam
Olcltlerle denetlenmesi, mevcut kaynaklarin akilci ve yenilik¢i bicimde kullanimi icin yeni bir
yapilanmaya gidilmesi ¢oziimlerden bazilaridir.
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Cocuklarin rehabilitasyonu acil ve oncelikli bir konudur. S6z konusu Eylem Plani
olusturma kararinin bir an 6nce alinmasi yerinde olacaktir. Aksi takdirde, mevcut sistemdeki
hatali ve eksik uygulamalarin diizeltiimesi igin, Ulke kosullari dikkate alinmadan ve plansizca
yapilacak yeni diizenlemeler, yeni sorunlari ortaya gikaracaktir.

6.3 Engelli Bilgi Sistemi

2008 yilinda engelli bireyler icin veri tabani olusturulmasina ve bu bireylere taninan
hak ve hizmetlerden yararlanmada kullaniimak Gzere kimlik karti verilmesine iligkin usul ve
esaslari belirleyen yonetmelik yirirlige girmistir(3). Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi
Engelli ve Yasl Hizmetleri Genel Midirligi biinyesindeki Ulusal Ozirliller Veri Tabani
(OZVERI), vyetkili saglik kuruluslarindan %40 ve (zerinde engelli saglik raporu almis ve veri
tabanina bilgi akisi saglayan kamu kurum ve kuruluslarina herhangi bir sebepten dolayi
basvurmus engelli bireylere ait verileri icermektedir. Ancak s6z konusu veri tabani tim
engelli bireyleri kapsamadigi icin planlamalarda saglikli bir veri kaynagi olusturmamaktadir.

Bedensel ve/veya c¢oklu engelli ¢ocuklarin rehabilitasyon hizmetlerinin ihtiyaca
yonelik planlanmasi igin yas ve saghk durumuna gore ayristirilmis verilerin olugturulmasi
gereklidir. Cogunlugu dogustan itibaren engelli olan bu popilasyonun takibi icin de bu veri
tabanlari Glke ¢apinda kullanilabilir.

6.4 Hizmetlerin Desantralizasyonu
6.4.1 Cografi Bolgelere gore Engellilik Durumu

Tirkiye’deki engelli bireylere ait en giincel veriler Tiirkiye istatistik Kurumunun(TUIK)
2011 Nufus ve Konut Arastirmasindan(TNK) ulasilabilir(4). Bu arastirmada (¢ yas ve

Uzerindeki nifusa iliskin verileri kapsamaktadir. 3-9 yas, 10-14 yas, 15-19 yas araliginda en az
bir engeli olan niifusun orani sirasiyla %2.3, %2.1 ve %2.3 ‘tur (Sekil 2).

Kadin - Female

Erkek = Male

39 10=-14 15=19 2024 25-29 30-34 3539 40=44 45=49 5054 55-59 G0-64 65-69 70=-74 75+

Sekil 2. Engellilik oranlarinin yasa ve cinse gore dagilimi(4)

Turkiye Nifus ve Konut arastirmasinda bedensel engellilik “ylirime, merdiven inme
ve ¢itkma zorlugu” ve “bir seyler tasima ve tutma zorlugu” sorulari ile sorgulanmistir. Engelli
nifusun illere gore dagilimi incelendiginde cografi farkhliklar géze ¢arpmaktadir. Engelli
nifus oraninin en yiksek oldugu iller Giresun, Erzincan, Tunceli, Corum, Cankiri, Kirsehir,
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Sinop, Tokat ve Bartin’dir. Cografi bolge olarak Orta Dogu Anadolu ve Dogu Karadeniz'de
engellilik oranlarinin diger bolgelere gore dnemli dlglide yiksek oldugu gézlenmektedir.

uuuuuuuuu

433-636

286-9,10
B oi-1074
B 0751347

Sekil 3. En az bir engeli olanlarin illere goére dagilimi(4)

Cografi bolge ve illere gore dagilimin istatistiksel olarak anlamli olup olmadiginin
arastirilmasi bu raporun kapsamini asmaktadir. Ancak goze carpan farkhliklarin nedenleri
arastirimahdir. Ozellikle otozomal resesif gegis gosteren genetik hastaliklar ve dogumsal
anomalilerin bu bolgelerde yliksek olan akraba evliligi orani ile iliskisi olabilir(5).

Turkiye’de engellilik oraninin kirsal bdlgelere gére dagilimi bilinmemektedir. Yerlesim
bolgesine ve tipine 6zgl kosullar, ekonomik sosyal ve kiltirel 6zellikler engellilik durumunu
farkli yonlerden etkilemektedir. “Kentte ve kirda 6ziirli olmak" yasam kosullari yoninden
esit olmayan dlizeyleri ortaya cikarmaktadir. Kirsal kesimde engelli olmak, gbérece daha
blylk yoksunluklar yaratabilir(6). Kirsal alanlarda yasayan engelli bireylerin sikhgi, yasam
kosullari ve cevresel etmenler arastiriimasi gereken konulardir.

6.4.2 Rehabilitasyon Hizmetlerinin Ulke ihtiyaglarini Karsilamasi

Gelismekte olan (Ulkelerde ve gelismis Ulkelerin kirsal kesimlerinde ve uzak
bolgelerinde kaynaklarin ve saghk altyapisinin sinirli olmasi rehabilitasyon hizmetlerine ve
kaliteli hizmetlere erisimi azaltabilmektedir(1).

Ulkemizin kentsel bdlgelerinde dahi rehabilitasyon alt yapisi ve insan kaynag
kapasitesi yeterli degildir. Ulusal stratejilerin gelistiriimesi icin engelli sikhgi ve dagilimiyla
ilgili kapsamli ve sistemli analizler gereklidir. Planlar mevcut durumun analizi lzerine
sekillendirilmelidir. Engellilerin  katihmini ve toplumla bitiinlesmesini destekleyen
habilitasyon ve rehabilitasyon hizmet ve programlari, kirsal alanlar dahil olmak Uzere,
engellilerin yasadiklari yerlerin miimkiin oldugu kadar yakininda sunulmahdir(7).

Turkiye’de bedensel engelli cocuklara sunulan rehabilitasyon hizmetleri buyilk

kentlerde ve kent merkezlerinde yogunlasmistir. Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinin
% 46.2'si blylksehirlerde, % 21.6’si sehirlerde, %27’si sehir merkezine bagl ilgelerde
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bulunmaktadir. Toplam nifusun dortte birinin yasadigi kirsal bolgelerde kurum orani %5’dir
(Sekil 4).

0Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerinin Yerlegim Bolgesine gére Dagilimi

M Biyuksehir

B Sehir

m Sehir merkezine sahip ilge
B Nufusu >20 Bin ilce

H Nufusu <20 Bin ilge

m Belde

Sekil 4. Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerinin Yerlesim Bolgesine gére Dagilimi(8).

Tirkiye’de ikisi istanbul’da olmak iizere 10 adet fizik tedavi ve rehabilitasyon
hastanesi bulunmaktadir. Saglik Bakanligi Tedavi Hizmetlerinin internet sayfasindan edinilen
bilgilere gore; Turkiye'de rehabilitasyon hizmetleri icin Saglk Bakanhgi hastanelerinde 4271,
Universite hastanelerinde 1064, 6zelde ise 278 yatak mevcut olup, bu yataklarin buylk bir
kismi da fizik tedavi amaciyla tedavi goren kas ve iskelet bozuklugu olan hastalara ayrilmistir.
Turkiye’de 10 bin civarinda fizik tedavi ve rehabilitasyon yatagina ihtiyac duyulmaktadir.

6.4.3 Toplum Temelli Modellerin Kurumsal Hizmetlere Entegrasyonu

Rehabilitasyon hizmetlerinin yayginlastiriimasi ve esitlikgi bigimde sunulmasi igin mevcut
sistemdeki kurum temelli yapillanmalara “toplum temelli” modellerin entegrasyonu
saglanmalidir.

“Toplum temelli rehabilitasyon(TTR) ” yaklasimi 1976 yilinda, Diinya Saglk Orgiitii (DSO)
tarafindan ortaya atilmistir. Engelli bireyin, ailesi ve yasadigl toplumun da katilimiyla, toplum
hayatina uyumunu kolaylastirmayi hedefleyen bir strateji olarak tanimlanir(9).

Refah seviyesi yliksek olan gelismis llkelerde, sosyoekonomik diizeyi ne olursa olsun tiim
engelli bireyler, sosyal glivenlik semsiyesi altinda buitiin rehabilitasyon hizmetlerden
yararlanmaktadir. Az gelismis ya da gelismekte olan Ulkelerde ise, durumun farkli boyutlari
vardir. Birinci sorun, az sayida olan rehabilitasyon kurumlarinin, belirli yerlerde (daha cok
buylk sehirlerde) kiimelenmis olmasidir. Bir baska sorun, uzmanlasmis rehabilitasyon
profesyonellerinin az sayida bulunmasi ve rehabilitasyon ekibinde bulunmasi gereken ekip
elemanlarinin ekonomik nedenlerle istihdam edilememesidir.
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Ulkemizdeki (st dizeyde rehabilitasyon hizmeti vermek iizere donanimli az sayida
merkezde bile, yukarida so6zi edilen is ugrasi terapisti, konusma terapisti gibi terapistler
bulunmamakta, psikolog ya da sosyal hizmet uzmani gibi uzmanlar ise ¢ogunlukla kadro
yetersizligi gibi nedenlerle istihdam edilememektedir(10).

Diinyanin az gelismis Ulkelerinin agirhikta oldugu giiney yarim kiredeki bir ¢ok toplumda,
cok daha olumsuz kosullar mevcuttur. Bu olumsuz kosullarin, en azindan kabul edilebilir bir
dizeye getirilmesi icin gelistirilen toplum temelli rehabilitasyon modelleri kullanmanin
avantaji yerel kaynaklarin yenilik¢i  kullanimini harekete gegirerek, siirdirilebilir ¢éziimler
uretmektir.

Turkiye toplum temelli rehabilitasyon modeliyle ilk kez 1999 Diizce Depremi sonrasinda
tanismistir. Deprem sonrasinda bolgedeki gonillilerin yardimiyla kurulan Ulasilabilir Yagsam
Dernegi tarafindan 2002-2004 yillari arasinda Diizce’de toplum temelli rehabilitasyon projesi
ylritilmistir. istanbul Biyiiksehir Belediyesinde vyiriitiilen hizmetlerin kurum temelli
modelden toplum temelli hizmetlere donisimi amaciyla, Kagithane, Fatih ve Bagcilar
ilcelerinin pilot olarak secildigi “istanbul Toplum Temelli Rehabilitasyon Programi” {iniversite
ve belediye koordinatorligiinde 2002-2005 yillari arasinda uygulanmistir. Engelli ve Yash
Hizmetleri Genel Midurliigh tarafindan Ankara Sincan’da yuritilen pilot ¢alisma devam
ettirilmemistir. Sivil toplum ve/ veya Universiteler tarafindan yuritilen az sayida ve kiguk
Olcekli diger TTR projelerinde de Tirkiye’de toplum temelli rehabilitasyon modelinin
verimliligine iliskin bilimsel veriler ortaya konamamistir.

2006 yilinda baslatilan  “Ulusal Ruh Saghg Eylem Plani” gergevesinde toplum temelli
hizmet modelinin llke ¢aginda yaygin uygulanmasi ile ilgili adimlar atilmistir. Sonrasinda da
toplum temelli hizmetlere gecis konusunda bazi ilerlemeler kaydedilmistir. Engellilere ve
yaslilara yonelik evde bakim hizmetleri artmistir. Ayakta tedavi hizmeti sunan ve zorla
hastaneye yatirilma vakalarinin sayisini azaltan ¢ok sayida toplum ruh saghg merkezi
kurulmustur. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanhgi, psiko-sosyal engeli olan kisilerin topluluk
icinde yasayabildigi ‘umut evlerini’ agmistir.

Rehabilitasyon hizmetlerinin desantralizasyonu, yani merkezden perifere dogru
ulastirilmasi icin Avrupa Birligi ilerleme Raporlarinda da her yil yinelenen “toplum temelli
modeller” gelistirilebilir. “Desantralizasyon” terimi, hem engelli bireyin sadece kurumlarda
degil, evlerinde veya evlerine yakin daha kiiclk olcekli birimlerde hizmet alabilmesini; hem
de kentsel yerlesim alanlarinda yogunlasan hizmetlerin kirsal bélgelere de dengeli bicimde
yayilmasini ifade etmektedir.

Toplum temelli hizmet modellerinin hangi tip hizmetler igin, nerelerde, kimler tarafindan,
nasil uygulanacagina karar vermek ve bu modellerle kurumsal rehabilitasyon hizmetlerinin
koordineli bicimde entegrasyonunu saglamak, ulusal rehabilitasyon politikasini
gerektirmektedir. Planlama siireci ulusal engelli bilgi sisteminden elde edilecek verilerle
desteklenecektir.

Bu silirecte kamudaki fizik tedavi ve rehabilitasyon kurumlarina kaynak tahsis edilerek
yapilari giglendirilmesi ve c¢ocuk rehabilitasyonu konusunda ihtisaslasmis hastane ve
merkezler kurulmasi, bu merkezlerde milti-disipliner ekiplerin birlikte c¢alismasinin
kolaylastirilmasi da sarttir. Toplum temelli modellerle koruyucu, ikincil sakatliklari dnleyici ve
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aile danismanlig hizmetleri verilirken; fiziki altyapisi, teknolojik donanimi ve uzman kadrolari
glclendirilmis merkezlerde tibbi rehabilitasyon hizmetleri sunulabilir.

Kamudaki tibbi rehabilitasyon hizmet sunumunun arttiriimasi ve giglendirilmesi, ozel
sektérde sunulan fizik tedavi ve rehabilitasyon hizmetlerine ihtiyaci dengeleyecektir.
Sektorler arasi sevk zincirlerine iliskin hususlar da ulusal planlamada yer almalidir. Engelli
cocuklar icin kamudaki hizmet sunumunun yeterli olmadigi durumlarda, takipleri kamudaki
merkezlerde yapilmak kosuluyla ve gerekli Olcltlerle izlenerek, oOzel sektordeki tibbi
rehabilitasyon hizmetlerinden yararlandirilmalari saglanmalidir.

6.5 insan Kaynaklari

Pediatrik tibbi rehabilitasyon ekibinde fiziksel tip ve rehabilitasyon uzman hekimi disinda
pediatri, pediatrik noroloji ve norosirurji, ortopedi uzman hekimleri ile fizyoterapist,
ergoterapist, konusma ve dil terapisti, ortez ve protez terapisti, sosyal hizmet uzmani,
psikolog, egitimci ve rehabilitasyon hemsiresi yer alir.

6.5.1 Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Uzman Hekimleri

Turkiye’de fiziksel tip ve rehabilitasyonun kokll bir gegmisi vardir. 1930 yilinda, eski adiyla
Tibbiye-i Miilkiye’de(simdiki adi istanbul Tip Fakiiltesi) Ord. Prof. Dr. Osman Cevdet Cubukgu
tarafindan kurulan “Fizikoterapi Enstitlisi”, 1945 vyilinda Capa’da 35 yatakli servisin
acllmasiyla birlikte “Fizikoterapi Enstitlisi ve Klinigi” adini almistir.

1957 yilinda Amerika Birlesik Devletleri'nde rehabilitasyon egitimi gérerek yurda donen
ismet Cetinyalcin Fizikoterapi Enstitiisii ve Klinigi”’nde Prof. Dr. Osman Cevdet Cubukcu ile
birlikte calismaya baslamistir. 1961 yilinda klinik timduyle tibbi rehabilitasyona uygun sekle
getirilmis ve adi Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon olarak degistirilerek parapleji, hemipleji,
poliomiyelit gibi hastaliklarin rehabilitasyonuna baslanmistir.

1945’de Ankara Tip Fakiiltesinde, 1954’de Ege Universitesinde, 1963’de Hacettepe Tip ve
Saglik Bilimleri Fakiltesinde, 1967’de Cerrahpasa Tip Fakiiltesinde FTR klinikleri kurulmustur.

Bugiin Tirkiye’de 60 Universite, 59 Saghk Bakanlig Egitim ve Arastirma Hastanesinde FTR
uzmanlik egitimi verilmektedir. Aktif calisan FTR uzman hekim sayisi 1984’tlir. Bu hekimlerin
kamu, Universite ve Ozel sektore gore dagilimi Sekil 5’'de gosterilmistir. 100 binde kisiye
disen FTR uzmani sayisi 2.62’dir(11).
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Aktif Calisan FTR Uzmanlari

m Saglik Bakanhgi
m Universite

Ozel sektor

Sekil 5. Aktif Calisan FTR Uzman Hekimlerin Sektorlere Gére Daglimi

6.5.2. Diger Uzman Hekimler

Gebelik, dogum veya yeni dogan devresinde bebegin gelisimini olumsuz etkileyebilecek
kalitsal veya cevresel etmenler bulunan ve nérolojik agidan gelisme geriligi gortlebilecek
bebekler “riskli yeni dogan” olarak kabul edilmektedir. Riskli yeni doganlarin yakindan
izlenmesi gelisim geriligi olasihigini azaltir. Global olarak ¢ocuk popiilasyonunda gelisim
geriligi orani %5-15 olarak tahmin edilmektedir. Tiirkiye’de birinci basamakta yapilan bir
arastirmada 3-60 aylik cocuklarda gelisim geriligi orani %6.4 olarak bildirilmistir(12).

Riskli yeni dogan bebeklerin izlenmesi ¢ocuk saghgi hastaliklari, cocuk nérolojisi, fiziksel tip
ve rehabilitasyon, cocuk psikiyatrisi, g6z hastaliklari gibi uzman hekimlerin ortak
degerlendirmelerini gerektirir. 2014 yilinda Ankara’da yapilan  “Cocuklarda Erken Re-
Habilitasyon” calistayinda Ulkemizde riskli yeni doganlarin degerlendirme ve tanilama
sureglerindeki mevcut durum analizinde; multidisipliner/interdisipliner takibi yapacak uzman
hekimlerin sayisal olarak eksik oldugu vurgulanmistir. Calistay raporunda; multidisipliner
yaklasimda ihtiyaclarin saptanmasi amaciyla insan kaynaklari planlamasinin net olarak
yapilmasi, sirecteki basamaklarda ihtiyac duyulan disiplinlerdeki yetismis insan gici
eksikliginin saptanip giderilmesi ve egitimli personelin istihdami konusunda Saglik
Bakanliginin uygun planlamayi yapmasinin gerekli oldugu belirtilmistir(13).

Bu konudaki 6nemli sorunlardan birisi de multidispliner ekibin hizmet verecegi cocuk ihtisas
hastanelerinin (ilkemizde bulunmamasidir. Dogustan veya edinsel bedensel engelli
cocuklarda, hastaliklarinin tanilarina bagh olarak izlenmelerini gerektiren pek cok tibbi
problemleri vardir. Pediatrik Ortopedi, Cocuk Beyin Cerrahi, Cocuk Uroloji uzmani gibi farkli
uzmanlarin konsiltasyonlari gerektiginde bedensel engelli cocuklarin ebeveynlerinin her bir
klinikten farkli zaman ve mekanlarda randevu alarak, takiplerini yaptirmalari beklenmektedir.
Bu durum hem cocugun tibbi tedavilerini aksatmakta ve olumsuz etkilemekte, hem de
ailenin psiko-sosyal ve ekonomik anlamda ¢okiintliye ugratmaktadir.
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6.5.3. Tibbi Rehabilitasyonda Diger Ekip Uyeleri

Tibbi rehabilitasyonun ekibinde hekim disinda bir gok uzman goérev alir. Ekip elemanlarindan
pek cogu dort yillik lisans egitimi ile alanda calisabilirler.

Ulkemizde ilk fizyoterapi okulu 1961 yilinda acilmistir. Saglik Bakanliginin 2010 yili verilerine
gore Tirkiye’de 100 bin kisiye diisen fizyoterapist sayisinin 2,8 oldugu bildirilmistir(14). 2012
yili itibariyla 32 devlet, 24 vakif olmak Ulzere toplam 56 (niversitesinde fizyoterapi ve
rehabilitasyon okullari bulunmaktadir(11). 2016 yilindan itibaren her yil 3000 civarinda yeni
fizyoterapistin mezun olmasi beklenmektedir. Fizyoterapist sayisinin artmasi olumlu bir
gelisme olmakla birlikte, kamuda istihdam olanaklarinin sinirh olmasi hizmetlerin blyuk
Olglide 6zel sektore kaymasina yol agabilir.

Ergoterapist veya dinyada daha cok bilinen adiyla is ve ugrasi terapisti(occupational
therapist) ginlik yasam aktivitelerine katilimi saglamayi amaclayan bir meslek grubudur.
1940’h yillardan beri gelismis Ulkelerde lisans egitimi bulunan bu meslek grubunun
Ulkemizden lisans egitimi diizeyinde egitimi 2009 yilinda basglamistir. Ergoterapistlerin
fizyoterapistlerden en 6nemli farkl temel olarak Ust ekstremite islevlerine yonelik ¢alisarak,
ev ve calisma ortamindaki adaptasyonlarda etkin rol almalidir. Ulkemizde 1960l yillardan
beri var olan fizyoterapistlik meslegi olmasina karsin, ergoterapist bulunmamasi énemli bir
eksikliktir. Halen Hacettepe Universitesi disinda lisans diizeyinde egitim veren devlet
Universitesi bulunmamaktadir. Az sayida vakif Universitesinde lisans egitimi veren kurum
bulunmaktadir.

Dil ve konusma terapistligi ses, konusma, yutma ve dil fonksiyonlarindaki bozuklugu tedavi
eden bir meslek grubudur. Ulkemizde Dil ve Konusma Terapisi (Patolojisi) meslegi 6 Nisan
2011 tarih ve 6225 sayili Bazi Kanun ve Kanun Hiikmiinde Kararnamelerde Degisiklik
Yapilmasina Dair Kanun’un 9 maddesi ile 11/4/1928 tarihli ve 1219 sayili Tababet ve Suabati
San’atlarinin Tarzi icrasina Dair Kanuna eklenen Ek Madde 13, (d) bendi ile yasal zeminde
saghk meslek mensubu olarak tanimlanmistir. Bu yasaya gore; “d) Dil ve konusma terapisti;
dil ve konusma terapisi alaninda lisans egitimi veren fakilte veya yiksekokullardan mezun
veya diger lisans egitimleri lzerine dil ve konusma terapisi alaninda yiksek lisans veya
doktora yapan, bireylerin ses, konusma ve dil bozukluklarinin 6nlenmesi icin calismalar
yapan ve ilgili uzman tabip tarafindan teshisi konulmus yutkunma, dil ve konusma
bozukluklarinin rehabilitasyonunu saglayan saglk meslek mensubudur.” (11).

Ulkemizde Hacettepe ve Anadolu Universitelerinde yiiksek lisans ve doktora diizeyinde
egitim alan “dil ve konusma terapistleri” , 2011 yilinda meslek yasasinin ¢ikmasindan sonra
lisans egitimi ile bu unvani almaktadir. Halen Hacettepe ve Anadolu Universitesi Saghk
Bilimleri Fakilteleri disinda az sayida vakif Gniversitesinde sinirli sayida kontenjani olan “dil
ve konusma terapisi” programi bulunmaktadir. Ulkemizde aktif calisan dil ve konusma
terapisti sayisina herhangi bir kaynaktan ulasmak mimkin olmamustir.

Ortopedik Protez Ortez teknikerligi egitimi Avrupa'nin gesitli tilkelerinde 6 aydan baslayan ve
2 vyila kadar uzanan egitim programlariyla sirdiriilmektedir. Ulkemizde 28 vyil once
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baslatilmis olan bu egitim orta 6grenim ve 6n lisans diizeyinde verilmektedir. Ortopedi
teknisyeni yetistiren bir meslek lisesi ve protez-ortez teknikeri yetistiren alti Universite
bulunmaktadir(15). Engelli bireylerin ortez ve protez ihtiyaci bliyik oranda 6zel sektorde
acilan firmalar tarafindan karsilanmakta, sonrasinda Sosyal Glvenlik Kurumu tarafindan geri
o0demesi yapilmaktadir.

Sosyal hizmet uzmanlari diger adiyla sosyal ¢alismacilar saglik, egitim, sosyal glivenlik, sosyal
yardim, adalet gibi cesitli sektorlerde hizmet sunarlar. Tibbi sosyal hizmet; hastalarin bakim,
tedavi ve rehabilitasyon hizmetlerinden sagliklari yonlinden yararlanmalarini engelleyen icsel
ve dissal sorunlarin ¢éziimlenmesi amaciyla yapilan ekonomik, toplumsal, psikolojik, egitici,
destekleyici hizmetlerin timudar(16). 2013 yil itibariyle Tirkiye’de sosyal hizmet bolimi
bulunan Universite sayisinin 40’1 astigl, toplam sosyal hizmet uzmani/sosyal ¢alismaci
sayisinin ise 6500’0 buldugu bildirilmektedir.

Ulkemizde yaklasik 10,000 psikoloji lisans mezunu oldugu tahmin edilmektedir ve her yil
yaklasik 2,000 yeni mezun katilmaktadir. 2011 verilerine gore Tlrkiye’de 100 bin kisiye diisen
psikolog sayisi 1,85 olarak bildirilmistir(17). Psikolog ve sosyal calismacilarin rehabilitasyon
merkezlerinde istihdamiyla ilgili ciddi sorunlar vardir.

Saglk Bakanhg Tedavi Hizmetleri Genel Mudurligi Hemsirelik Hizmetleri Daire Baskanligl,
Hemsirelik Yiksekokullari ve Hastanelerden katilimcilarin olusturdugu bir komisyon 2004
yilinda rehabilitasyon hemsireligi konusunda ¢alismalara baslamistir. Rehabilitasyon alaninda
¢alisan hemsirelerin temel hemsirelik 6zelliklerine ek olarak bazi farkli 6zelliklerinin olmasi
gerekmektedir. Rehabilitasyon hemsiresi aile Gyelerinin endiselerine duyarhlik gésterme ve
hastanin fonksiyonel durumunu degerlendirme yoluyla ailenin ve hastanin sorunlarini
saptayabilir, ¢dziimleyebilir ve endiselerini gidermeye yardim edebilir(18). 2011 yilinda
yurirlige giren Saglik Bakanligi Hemsirelik Yonetmeliginde rehabilitasyon hemsireliginin
gorev tanimi yapilmistir(19). Rehabilitasyon hemsireleri, ekip icinde egitici, bakim veren,
danisman, koordinator olarak dnemli gérevler Ustlenebilirler.

6.5.4. Pediatrik Rehabilitasyon Ekibinin Gelistirilmesi

Ulkemizde pediatrik tibbi rehabilitasyon ekibindeki meslek elemanlari &nemli 6lclide
eksiktir. Erken tanilama ve riskli bebeklerin saptanmasi konusunda yukarida s6z edilen
“Cocuklarda Erken Re-Habilitasyon” Calistayinda da temel problemin, multidisipliner ekipte
yer alacak yetismis eleman yetersizligi oldugu bildirilmektedir. Coziim olarak, alanda ihtiyag
duyulan meslek elemanlarinin gorev tanimlarinin, egitim gereksinimlerinin ve 06zlik
haklarinin yeterli dilizeye getirilmesi oOnerilmistir. Alanda eksikligi hissedilen meslek
gruplarina yonelik lisans veya lisans Ustli programlarin yeterli kriteri saglamadan aciimasi
veya alan disi meslek gruplarina mensup kisilerin kisa siireli kurslarla lisans mezunu meslek
elemani gibi calstirilmasi uygun gorilmemektedir(13). Sorunlara tek bir disiplinin bakis
acisiyla yaklasmak ve kisa vadeli yaklasimlarda bulunmak, problemleri oldugundan da
karmasik bir hale getirmekte ve yeni yanhslar Giretmektedir. Ozel egitim ve rehabilitasyon
merkezlerinde verilen kontrolsiiz fizyoterapi hizmetleri, gérev tanimlari yapilmadan alana
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¢ikan yeni 6n lisans veya lisans mezunlari, 6zlik haklari verilmeyen yeni mezun uzmanlar
Ulkemizdeki insan kaynaklarinin ve ekonomik kaynaklarin verimsiz kullanimina verilebilecek
orneklerdir.

Bu durumda tibbi rehabilitasyon konusunda kokli ¢ézimlerin Uretilmesi icin 2014 yilinda
yapilan calistay benzeri olusumlarin; yani farkh meslek gruplarinin uzmanlik dernekleri,
akademisyenler, alanda calisan kamu ve 06zel sektér uzmanlari, aileleri temsil eden sivil
toplum kuruluslari ve Bakanhk temsilcilerinin bir araya gelerek yuruttikleri ortak akil
toplantilarinin secilmis gercekgi hedefler dogrultusunda eylem plani hazirligina girismeleri
acil bir 6nem arz etmektedir.

Pediatrik rehabilitasyon ekibinin gelistirilmesi ve gliglendirilmesi fiziksel tip ve rehabilitasyon
uzman hekimlerinin gorevlerinden biridir. Tlrkiye Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Dernegi
fiziksel tip ve rehabilitasyon uzmanlarinin pediatrik rehabilitasyon konusunda bilgi ve
becerilerini arttirmak ve alandaki hizmetlerini yayginlastirmak amaciyla c¢alismalar
yapmaktadir. Pediatrik rehabilitasyon calisma grubu, yilda iki kez Glkenin farkli illerinde
multidisipliner egitim toplantilari diizenlemektedir. Dernegimiz tarafindan yapilan asistan
okullarinda “pediatrik rehabilitasyon” egitimi oncelikli konu olarak ele alinmistir. Pediatrik
rehabilitasyon konusunda uzman fiziksel tip ve rehabilitasyon hekimlerinin kisa vadede
sertifika programlari, uzun vadede vyan dal wuzmanhg olusturularak arttirilmasi
hedeflenmektedir. Rehabilitasyon personelinin egitilmesi ve ekibin gliclendirilmesinde,
pediatrik rehabilitasyon konusunda uzman FTR hekimleri 6nemli katki saglayacaktir.

6.6 Tele-rehabilitasyon

Saglik hizmetlerinin uzak mesafeleri tasinmasinda bilgisayar teknolojilerinin kullaniimasiyla
birlikte “tele-tip” uygulamalari baslamistir. Merkez hastane ile uzaktaki bir yer arasinda
bilgisayar araciligiyla bilgi alisverisi saglanmasi seklinde baslayan tele-tip, tibbin pek ¢ok
dalinda giderek yayginlasmaktadir.

Tele-rehabilitasyon, rehabilitasyon hizmetlerinin bilgi ve iletisim teknolojileri araciligiyla
verilmesidir. Bu terim ilk kez 1996 yilinda kullanilmis ve her gecen yil daha genis cevreler
tarafindan kabul gormiustiir(20). Klinik olarak, tele-rehabilitasyon degerlendirme, izleme,
onleme, miudahale, denetim, egitim, konsiiltasyon ve danismanlik dahil bir dizi habilitasyon
ve rehabilitasyon hizmetini kapsar(21).

Bu sistemler kullanilarak:

Rehabilitasyon egitiminde devamllik,

Rehabilitasyondaki gelisimin izlenmesi,

Elektronik iletim ile tedavi segceneklerinin uygulanmasi,

Taburcu edildikten sonraki harcamalarda azalma,

Ev ziyaretlerinin azaltilmasi,

Hastanin yolda gecirdigi zaman ve harcamadan tasarruf,
Hastanede kalis sliresinin azalmasi gibi yararlar saglanabilir(ayni lit)

Nouhswbhe
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Bu amaglara ulasabilmek igin kullanilan tele-rehabilitasyon sistemleri baslica iki tirdedir:

a) Hasta odakli sistemler
b) Saglik ekibi odakli sistemler

Hasta odakh sistemlerde hasta egitimi, interaktif tani, hasta izlemi ve takibi
yapilabilmektedir. Saglik ekibi odakli sistemlerde ise iki saglk merkezi arasinda bilgi aligverisi,
konsultasyon, gorintiileme tetkiklerinin degerlendirilmesi, robotik operasyonlar ve saglk
personeli egitimi gibi uygulamalar yer almaktadir.

Ulkemizde tele-saghk hizmet uygulamasi Saglik Bakanliginin biinyesinde 2007 yilindan beri
uygulanmaktadir. Vatandaslarin kisisel saglhk bilgilerini gorintileyebildikleri Kisisel Saglik
Sistemi(KSS) ve Kamu Hastanelerinde yapilan bitlin tibbi gortnti ve dijital tetkiklere
ulasilabilen Teleradyoloji ve Teletip Sistemi(TRS) 2015 yilinda faaliyete gecirilmistir. Ayrica
T.C. Saghk Bakanhginin Hudut ve Sahiller Saghk Genel Mudurligid 2006 yilindan beri ulusal
veya uluslar arasi deniz ve/veya havadaki seyir halindeki vatandaslara tibbi danismanlik ve
gerekirse tahliye hizmeti vermektedir. Bunun disinda bir ¢ok saglik kurulusu ve Universitede
egitim amach tele-konsiiltasyon hizmetleri yiritilmektedir. Bu sistemler yukarida
bahsedilen “saglik ekibi odakl sistemler”dir.

Ayrica Ulkemizde birgcok 6zel saglik kurulusu tarafindan “hasta odakl sistemler” kullanilmaya
baslamistir. Seker hastaligi, hipertansiyon gibi kronik takip gerektiren hastaliklar igin
gelistirilen cihazlar yardimiyla hasta takipleri yapilabilmektedir.

“Hasta odakli sistemler” icin verilebilecek bir 6rnek de, akilli telefonlarda bulunan o6zel
Ucretsiz mesajlasma uygulamalarinin  (whatsapp) pediatrik rehabilitasyon pratiginde
tarafimizdan kullanilmasidir. Serebral palsi’li ¢ocuklarin saglik ekibinde yer alan hekim,
terapist ve ailenin ortak bir grup olusturarak, ¢ocuktaki fiziksel gelismelerin aninda izlenmesi
ve kullandigi cihaz ve ortezlerin yakin takibinin yapilmasi miimkiin olmaktadir.

Diinyada tele-rehabilitasyonun inme, miiltipl skleroz gibi kronik engellilik yaratan pek ¢ok
rahatsizlikta kullanildigi pek ¢ok o6rnek uygulama bulunmaktadir. Tele-rehabilitasyonun
etkinligi ve etkililigi Gzerine artan kanitlar, geleneksel midahaleler ile karsilastirildiginda tele-
rehabilitasyon ile benzer ya da daha iyi sonuglar elde edildigini gostermektedir (22).

Amerikan Teletip Birligi Tele-rehabilitasyon Calisma Grubu 2010 yilinda tele-rehabilitasyon
uygulamalarinin yonetsel, klinik, teknik ve etik prensiplerine iliskin bir kilavuz yayinlamistir.
Bu kilavuzda da belirtildigi Gzere, Amerika Birlesik Devletlerinde telerehabilitasyon
uygulamalari agirlikli olarak rehabilitasyon ve habilitasyon servislerinde degerlendirme,
izleme, koruma, girisim, sUpervizyon, egitim, konsiltasyon ve danismanlik amaclariyla
kullanilmaktadir. Konusma ve dil patolojisi ile is ve ugrasi terapisi alanlarinda
telerehabilitasyon hizmetlerinden oldukca fazla oranda yararlaniimaktadir.

Amerikan is Ugrasi Terapisi Birliginin 2013 yilinda yayinladigi Durum Raporunda; 6zellikle
hastalarin yardimci teknolojiler ve adaptif teknikler hakkinda bilgilendirilmesi; ev, okul, is
cevrelerinin diizenlenmesi ve saglkli aliskanlik ve rutinlerin kazandirilmasi gibi konularda
yararh bir uygulama alani oldugu belirtilmistir(23). Ozellikle yaygin hizmetlerin verilemedigi,
uzak bolgelerde oturan hastalar icin 6nerilen bir yontemdir.
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Diinya Engellilik Raporu tele-rehabilitasyon kullanilmasinin énerildigi alanlar:

o Telepsikiyatri servisleri, kardiyak rehabilitasyon, konusma ve dil terapisi, bilissel
rehabilitasyon,

e Hizmet sunulamayan yasli kisileri ev diizenlemeleri,

e Saglik ekibinin egitimi ve desteklenmesi,

e Klinisyenlere gerekli tedavi yaklasimlarina yardimci olacak komputerize kilavuzlar,

e Ortez, protez ve tekerlekli sandalye recetelenmesine iliskin problemlerde Uclinci
basamak hastanelerle devlet hastaneleri arasinda konsultasyonlar,

o Afet donemlerinde Ulkeler arasinda profesyonel deneyimlerin paylasiimasi gibi
durumlar olarak belirtilmistir(1).

Ulkemizde tele-rehabilitasyon uygulamalarindan DER’da belirtilen &neriler 1si8inda,
rehabilitasyon hizmetlere ulasmada zorluk cekilen bolgeler icin gelistirilecek projelerde bu
yontemlerden yararlanmak mimkin olabilir.

6.7 Aile Danigsmanhgi

Ulkemizde cesitli dogumsal bozukluklar icin yeni dogan taramalar yaklasik 10 yildir
uygulanmaktadir. Konjenital Hipotiroidi, Fenilketoniri ve Biyotinidaz Eksikligi, isitme kaybi
ve dogumsal kalga displazisi gibi problemler i¢in birinci basamaktan baslayan asamali tani,
takip ve rehabilitasyon protokolleri basariyla yiriatilmektedir. Bununla ilgili kapsamlh
protokoller ilgili uzman hekim derneklerinin egitim destegi ve Saglik Bakanlginin
koordinasyonuyla gerceklesmektedir.

Duslik dogum tartih ve/veya erken dogan, dogum sirasinda solunum gucligi olusan riskli
bebeklerin yakindan takip edilmesiyle no6ro-gelisimsel geriliklere erken dénemde tani
konulabilir. Bu bebeklere uygulanan erken midahale girisimleri ile engellilik dizeyinin
azaltilmasi mimkandr.

2014 yilinda yapilan “Cocuklarda Erken Re-Habilitasyon” konulu genis katilimli ¢alistayda
riskli bebeklerin aile danismanligi konusu da ele alinmistir(13).

Yiiksek riskli gebelerin izlenmesinden baslayarak, riskli dogan bebeklerin takibi ve erken tani
acisindan ailelerin yonlendirilmesi konusunda birinci, ikinci ve Uglinci basamak saglik
hizmetlerini kapsayacak eylem planlarina ihtiya¢ duyuldugu ¢alistay raporunda belirtilmistir.

Bedensel engelli cocuklarin aile gereksinimleri sorgulandiginda, ebeveynlerin en 6nemli
ihtiyacinin bilgi gereksinimi oldugu bildirilmektedir(24).

Pediatrik rehabilitasyon calisma grubu Uyeleri tarafindan yapilan bir calismada serebral
palsi’li cocugu olan ailelerin en ¢ok cocugun durumu, gelecegi ve yararlanabilecegi kurumlar
hakkinda bilgiye ihtiyaclari oldugu gosterilmistir(25).

Bedensel engelli cocugu olan ailelere mevcut sistemde bilgilendirme ve danismanlik hizmeti
vermekle ylikimld bir kisi ya da kurum bulunmamaktadir. Buna karsilik, Aile ve Sosyal
Politikalar Bakanligi tarafindan baslatilan Aile Sosyal Destek Programinda ailelerin kamudaki
mevcut imkanlar konusunda gerekli rehberlik ve yonlendirme yapilarak ekonomik, sosyal,
psiko-sosyal yonden desteklenmesi planlanmistir. Pilot bolgelerde basarili bulunan
programin yayginlastiriimasi ile ilgili calismalar devam etmektedir. Bu programin kapsaminda
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engelliler de bulunmaktadir. Ayrica Mesleki Yeterlilik Kurumunca “aile danismanhgl” yeni bir
meslek olarak tanimlanmis ve yayinlanmistir(26).

Universite ve dzel sektérde bircok kurum “aile danismanlik sertifika programlar” agmaktadir.
Yonetmelige gore teorik ve uygulamali olarak toplam 450 saatlik bir egitim siresi
ongormektedir. Egitim miufredatlarina engelli cocugu olan ailelere hizmet alabilecekleri
uygun uzman veya kurum/kuruluslara yonlendirme ile ilgili bilgilerin eklenmesiyle, bu sistem
engelli ebeveynler de mevcut sistem icinde desteklenebilir.

6.8 Sonug

Bedensel Engelli Cocuklarin Tibbi Rehabilitasyonunda Sorunlar ve Céziim Onerileri
(BEGCOR) Raporu Tirkiye’de Pediatrik Rehabilitasyon alaninda uzun yillardir galisan, engelli
gocuk ve ailelerinin mevcut sistemdeki sikintilarini yakindan goézlemleyen FTR uzman
hekimlerinin hazirladigi bir rapordur.

Raporun amaci, engelli ¢ocuklarla ilgili aksakliklari “rehabilitasyon hekimi” bakis
acislyla ortaya koymaktir. Rehabilitasyon hekimlerinin diger brans hekimlerinden farki,
rehabilite ettikleri bireyleri bir “hasta” olarak degil, toplumsal yasama bedensel problemi
nedeniyle katilamayan kisiler olarak gérmeleridir. Bu bakis agisini saglayan da, bireyi biyo-
psikososyal baglamda elen alan ve gilincel rehabilitasyon g¢ergevesini belirleyen ICF-
islevsellik, Yeti yitimi ve Sagligin Uluslararasi Siniflandiriimasi‘ dir(ICF; 2001). FTR uzmanlik
egitiminin alfabesi olarak 6gretilen bu bakis agisina, rehabilitasyonla ugrasan bitin ilgililerin
sahip olmasi gerekir.

Biyopsikososyal acidan bakildiginda engellilik, yasamin herhangi bir doéneminde
karsilasilabilecek bir deneyimdir. Engelliligin sosyal boyutu, en az medikal boyutu kadar
onem tasir. Ancak ozellikle bedensel engelli cocuklar s6z konusu oldugunda, genel saglk ve
tibbi rehabilitasyonla ilgili konular ¢ocuk gelisiminin tim boyutlarini etkilemektedir. Bu
nedenle BECOR’ da s6z edilen sorunlarin tGlkemizdeki engellilikle ilgili konular arasinda acil ve
oncelikli oldugu kanisindayiz.

Coziim onerileri 6zet:

1. Ulusal Rehabilitasyon Eylem Plani Olusturulmasi: Saghk Bakanhgi, Milli Egitim
Bakanligi ve Aile Sosyal Politikalar Bakanliklarin koordineli ¢alismasinin saglanmasi

2. Ulusal Engelliler Veri Tabaninin Gelistirilmesi

Toplum temelli hizmet modellerinin kurum temelli hizmetlere entegre edilmesi

4. Rehabilitasyona yonelik insan kaynaklarinin arttirilmasi: Pediatrik Rehabilitasyon
konusunda uzman fiziksel tip ve rehabilitasyon hekimlerinin kisa vadede sertifika
programlari, uzun vadede vyan dal uzmanliklar olusturularak arttirilmasi;
rehabilitasyon personelinin uzmanlar tarafindan egitilmesi

5. Tele-rehabilitasyonun Ulke c¢apinda kullanilarak, c¢ocuk rehabilitasyonunda
farkindaligin gelistirilmesi

6. Aile Danismanhgi sisteminde engelli cocuklarin ailelerine de danismanlik hizmeti
verilmesi

w
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