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Amag: Antenatal ve neonatal bakim kosullarindaki iyilesmelere bagli olarak prematiire bebeklerin yasam oranlar artmistir. Mortalitedeki azalmaya ragmen, kisa
ve uzun doénemde bebeklerin morbiditelerinin arttigi; saglk sorunlari ve gelisimsel riskleri agisindan saglikli yasitianna gore farkl hizmet modelleri ile izlenmeleri
gerekliligi ortaya ¢ikmistir. Riskleri ya da 6zel gereksinimleri nedeniyle izlemde olan prematiire bebeklerin saglik, egitim-rehabilitasyon ve sosyal hizmetler alan-
larinda gereksinimlerinin oldugu bilinmektedir. Bu arastirmada, tilkemizde biitiincil iziem modelinin benimsendigi, en iyi kosullarin saglandigi tigiincli basamak
saglik hizmeti veren bir merkezde izlenen bebeklerin saglik, egitim, rehabilitasyon ve sosyal gereksinimlerinden karsilanmamis gereksinimlerinin ve “hizmet
aciginin” saptanmasi amaglanmaktadir.

Gereg ve Yontemler: Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Gocuk Saghgi ve Hastaliklan Gelisimsel Pediatri Bilim Dali poliklinigine ilk kez ya da kontrolde bagvuran
prematire bebekler, uzmanlar tarafindan degerlendirildi. Bu degerlendirmede gocuklarin var olan saglik, egitim-rehabilitasyon ve sosyal hizmetler gereksinimleri
ve bu gereksinimlerin karsilanip karsilanmadi§i “hizmet gereksinimi uzman formu” ile saptanmis, hizmet agig belirlendi.

Bulgular: Arastirmaya yaslar 4-39 ay (% 25-75 araligi: 9-22,5) olan 42 prematiire bebek dahil edildi. Birinci basamak saglik hizmetlerinden %55’inin, egitim-re-
habilitasyon ve sosyal hizmetlerden % 36’sinin ve t¢lincii basamak saglik hizmetlerinden %14’iniin karsilanmadigi ve hizmet agigi oldugu saptandi.
Sonug: Bu arastirmada, prematiire bebeklerin, digiincii basamak bir saglik merkezinde, “biitiinciil izlem modeli” ilkelerine gore izlenmelerine ve iilkemiz kogulla-

rina gore en iyi bakimi ve izlemi almalarina karsin gerek saglik gerekse egitim-rehabilitasyon, sosyal hizmetler yoniinden “hizmet agigi” oldugu saptanmistir. Bu
acigin devam etmesine neden olan kosullarin belirlenmesi ve onlenmesine yonelik stratejilerin gelistirilmesi gereklidir.

Anahtar Kelimeler: Prematire, butiincil izlem, karsilanmamis hizmet gereksinimi, saglik-egitim ve rehabilitasyon hizmetleri.

ABSTRACT

Aim: The mortality rate of the premature births were decreased with the improvements in antenatal and neonatal care. Despite the morbidity rate is increasing,
within the short and long term follow-ups. The studies showed that premature babies need specialized follow up models, such as “medical home model”. Also
premature babies and their families need primary care, tertiary care and education, rehabilitation and social services. The aim of the study is to determine the
rate of unmet needs of premature babies in health, education, rehabilitation and social services.

Material and Methods: Children and their families who participated in the study were evaluated by the specialists in Ankara University School of Medicine
Pediatrics, Developmental Pediatrics Department policlinic. “Children with unmet needs evaluation form” was developed and used by the clinician to determine
the needs and unmet needs of children within primary and tertiary health care and education-rehabilitation and social services needs.

Results: Of the study group 42 premature babies were enrolled. There were 62% male children, between 4-39 months of age and approximately half (52%) were
born with very low birth weight. All of the children had primary health care and education-rehabilitation and social services needs. There were 55%; 36%; and
14% unmet needs in primary health care; education-rehabilitation and social services; and tertiary health care needs respectively.

Conclusion: In this study, even the premature babies and their families are followed by the means of medical home model and an-optimally conditioned tertiary
care unit, there were unmet needs in health care, education-rehabilitation and social services. More studies are needed to determine the causes of unmet needs
in services, and preventive strategies to decrease the rate of the unmet needs.
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Giris
Erken (prematiire) dogum, Diinya Saglk Orgiiti tarafindan yapilan
tanimlamalara gore, 20-37 gestasyonel hafta arasindaki dogumlar olup; dogum
agirh@gr 2500 gramin altinda olan yenidoganlar diisiik dogum agirlikli (DDA);
1000-1499 gram arasinda olanlar ¢ok diisiik dogum agirikh (CDDA); 1000
gramin altinda olanlar ise asirn dusik dogum agirliklidir (ADDA) (1). Antenatal
ve neonatal bakim kosullarindaki iyilesmelere bagl olarak diinyada prematiire
ve GDDA bebeklerin yagam oranlan artmigtir (2,3). Mortalite oranlarinin
azalmasina karsin, kisa ve uzun donemde bu bebeklerin morbiditelerinin
arttigi bildirilimektedir (2,3). Uzun siiren yogun bakim yatiglaninin ardindan
eve taburcu edilen prematiire bebeklerde kronik akciger hastaligi, prematiire
retinopatisi, isitme sorunlar, beslenme zorluklari, biyiime geriligi, hidrosefali
gibi tibbi sorunlar; dil-biligsel, hareket, iligki-iletisim kurma gibi gelisimsel
alanlarda gecikme, davranig sorunlar ile karsilagiimaktadir (4,5). Prematiire
ve GDDA bebeklerin agir dizeyde islev kaybi ve yeti yitimi ile seyreden
gelisimsel sorunlari, serebral palsi, gorme ve isitme kaybi ve agir diizeyde
biligsel sorunlardir. Arastirmalar, bu yiiksek riskli bebeklerde agir gelisimsel
sorun (islevleri 6nemli dlgiide sinirlandiran agir sorunlar) oranlarini %14-17
ve hafif gelisimsel sorun (iglevleri daha az sinirlayan ancak yasam Kalitesini
olumsuz yonde etkileyen sorunlar) oranlarini %50-70 olarak vermektedir (6,7).
Ulkemizden yapilan bir arastirmada GDDA bebeklerde serebral palsi orani %7-
12 ve tim alanlarda gelisimsel gecikme orani % 25-35 olarak bildiriimektedir
(8).

Bebeklik ve erken cocukluk doneminde, beyin geligsiminin gok hizli olmasi
nedeniyle, bu dénemde sorunlarin erken fark edilmesi ve gecikme olmaksizin
hizmetlerin karsilanmasi tim bebekler igin oldugu gibi prematire ve yiiksek
riskli bebekler icin de biyik 6nem tagimaktadir (9). Arastirmalar, prematiire
ve GDDA bebeklerin saglik sorunlari ve gelisimsel riskleri agisindan saglikli
yagitlarina gore farkli hizmet modelleri ile izlenmeleri gerektigini gostermektedir
(10). Onerilen saglik hizmeti modeli “Biitiinciil izlem Modeli"dir. Bu
modelde ¢ocuklann saglik durumlar ve gelisimlerinin degerlendirilmesi ve
desteklenmesi, uygun tedavilere ulagiimasi igin gereken tim koruyucu ve
tedavi edici hizmetlerin ayni ekip tarafindan, ayni mekanda, “ayni ¢ati” altinda
verilmesi amaglanmaktadir (11). Biittinciil izlem modelinde, 6zel gereksinimleri
olan gocuklar konusunda deneyimli ve bilgili bir uzman, aile merkezli
yaklagimla cocuk ve aileleri diizenli olarak izlemekte, gerekli danigimlar
yapmakta, gocuklarin gereksinimi oldugunda kolay ulasilabilir olmakta, gerek
duyulan hizmetlere gocuklarin ulagmasi icin aileyi esit ortak alarak tedavi plani
cizmektedir. Amerikan Pediatri Akademisi, 6zel gereksinimleri olan ¢ocuklarn
izlem ve hizmet gereksinimlerinin kargilanmasinda buttincil iziem modelinin
kullanilmasini 6nermektedir (12). Amerika Birlesik Devletleri’'nden (ABD) Litt
ve arkadaslarinin yaptigi arastirmada, aile merkezli bitincil izlem modeli ile
izlenen Gzel gereksinimi olan gocuklarin, bedensel islev kisithliklarinin azaldigi
ve rehabilitasyon hizmetlerine ulasmalarinin kolaylastigr saptanmistir (13).
Ulkemizde, biitiinciil izlem modelinin prematiire ve GDDA bebeklerin izleminde
kullanmldigi bir aragtirma Eras ve arkadaslan tarafindan yapilmis, d¢inci
basamak saglik hizmeti veren bir hastanede dogan ve yenidodan yogun bakim
iinitesinde (YYBU) yatan, taburculuk sonrasinda ayni hastanede biitiinciil iziem
modeli ile izlenen GDDA bebeklerin 1-1,5 yag gelisimsel sonuglar incelenmis
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ve bu yontemin gelisimsel sonuglara olumlu katkisi oldugu saptanmistir (14).

Ozel gereksinimleri olan bebeklere saglanan hizmetler; saglk hizmetleri
(birinci ve tglinci basamak), egitim hizmetleri (okul 6ncesi, orgin egitim,
kaynastirma, ozel egitim), rehabilitasyon (bedensel iglevlerin, yeme igme,
ozbakim becerilerinin arttinimasi) ve sosyal hizmetler (6zel gereksinimi olan
cocugun ve ailesinin topluma katilimini saglamak igin yasam kosullarinin
iyilestirimesi) olarak siralanmaktadir (15). islev kaybi ve yeti yitimi ile seyreden
gelisimsel riskleri ya da sorunlan olan prematiire ve GDDA bebeklerin de dzel
gereksinimleri vardir ve yagama tam, etkin katihimlar igin saglkl yasitiarindan
farkl hizmetlere gereksinim duymaktadirlar (7,10,16). Bu yiksek riskli
bebeklerde gerekli olan hizmetler ile gercekte aldiklar hizmetler arasindaki

fark “karsilanmamig gereksinim” ya da “hizmet agi§i” olarak tanimlanmaktadir
(17). Karsilanmamig gereksinim kavrami, hizmete erisimde rastlanilan
sorunlarin ve farkliiklarnn saptanmasinda 6nemli rol oynar. Kargilanmamig
gereksinim kavrami ile iligkili arastirmalar sayesinde Ulkeler hizmet agiklarini

saptamig ve bunlari giderme yoniinde politikalar gelistirmiglerdir (18).

Kargilanmamig gereksinimler ile ilgili alan yazin tarandiginda yiksek
gelirli tlkelerden ve dustk-orta gelirli Glkelerden yapilan aragtirmalarin
farkll odaklannin oldugu goriimuistir. Yiksek gelirli dlkelerden yapilan
arastirmalarda, tiim gocukluk donemini iceren saglik, egitim, rehabilitasyon
ve sosyal hizmet gereksinimlerini saptayan ve bu hizmetlerin karsilanmasina
yonelik verilerin tartisildigr; diistik-orta gelirli tlkelerden yapilan arastirmalarda
ise dncelikle saglik alanindaki karsilanmamig hizmet gereksinimlerinin tizerinde
duruldugu gozlenmistir (19,20,21).

Yiiksek riskli prematiire bebeklerin tim saglik, egitim, rehabilitasyon ve sosyal
hizmet gereksinimlerini uzmanlarin belirledigi ve “hizmet agigini” degerlendiren
bir arastirma alan yazinda bulunmamaktadir. Ulkemizde prematiire dogan
bebeklerin riskleri ya da ozel gereksinimleri nedeniyle gerek duyduklan
tim hizmetler ve bu hizmetlerin ne denli kargilandigi da bilinmemektedir.
Aragtirmamiz iilkemizde prematiire dogan ¢ocuklanin “hizmet agigi” durumunu
Cocuk Saghgr ve Hastaliklari biliminin giindemine getirecek ilk aragtirma olmasi

bakimindan 6nem tagimaktadir.

Bu arastirmada, (lkemizde biitiinciil izlem modelinin  benimsendigi,
olabilecek en iyi kogullarin saglandifi tigiincii basamak saglik hizmeti veren
bir merkezde, 6zel gereksinimleri ya da gelisimsel riskleri agisindan izlenen
prematiire bebeklerin saglik, egitim, rehabilitasyon ve sosyal hizmetlere ait
gereksinimlerinden kargilanmamis olanlarinin ve “hizmet agi§inin” saptanmasi

amagland.
Gereg ve Yontemler

Aragtirmaya Mayis-Temmuz 2014 tarihleri arasinda hastanemiz YYBU’'nde
dogan ve izlenen ya da baska bir merkezde dogduktan sonra Ankara Universitesi
Tip Fakiiltesi’nde (AUTF) Neonatoloji uzmanlan tarafindan izlenen ve gelisimsel
degerlendirme, destek ve izlem amaciyla ilk kez ya da kontrol igin Gelisimsel
Pediatri Bilim Dali Poliklini§i'ne, danigilan <37 gestasyon haftasinda dogan ve
ailelerinin onam verdigi tim prematiire gocuklar alindi. Aragtirma, kesitsel ve
gozlemsel bir desende yapild.

Gocuk ve ailesi, Gelisimsel Pediatri Bilim Dali Poliklinigi'nde, ik kez
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degerlendiriliyorsa randevu veren, kontrole geldiyse daha 6nce degerlendirmis
olan ayni uzman tarafindan yaklasik 1,5 saat suren bir gérisme ile
degerlendirmeye alindi. Bu goriismede gocuklarin sosyodemografik 6zellikleri
kaydedildi, aile merkezli gelisimsel degerlendirme yontemleri, Genigletilmis
Geligimi izleme ve Destekleme Rehberi (G-GIDR), Bayley Bebekler igin Geligimi
Degerlendirme Olgedi (BSID) Il ve Il kullanilarak gelisimsel degerlendirmeleri
yapildi (22,23). Gelisimsel sorun saptanmayan ¢ocuklara gelisimsel destek
onerileri verildi ve aile ile birlikte izlem plani yapildi. Gelisimsel risk ya da
sorun saptanan c¢ocuklann tedavi ve uygun yonlendirmeleri planiand.
Degerlendirmede, arastirma icin geligtiriimis olan “Hizmet Gereksinimi Uzman
Formu” ile ¢ocugun birinci ve dglnct basamak saglik hizmetleri, egitim,
rehabilitasyon ve sosyal hizmet gereksinimleri aileye soruldu ve alinan yanitlara
gore hizmet agigi uzman tarafindan belirlendi. Hizmet agigi saptanan olgularin
hizmetlere ulasmasinin saglanmasi igin gerekli yonlendirmeler, degerlendirmeyi
yapan uzman tarafindan yapildi. Gocuklanin, gerek birinci basamak saglik
hizmeti iginde yer alan asilama, koruyucu tedavi (demir, D vitamini proflaksisi)
gibi hizmetlerde, gerekse de dgiincii basamak saglik hizmetleri icinde yer
alan gocuk saghgi ve hastaliklarinin yan dallar ya da cerrahi, ¢cocuk-ergen
ruh saghgi ve hastaliklar, fiziksel tip ve rehabilitasyon, goz hastaliklar gibi
ana dallar ile ilgili saptanan hizmetlerde agiklan varsa; degerlendirmeyi yapan
uzman tarafindan gerekli damigimlar istendi. Orneklemdeki gocuklarin egitim,
rehabilitasyon ve sosyal hizmetler ile ilgili gereksinimleri Gelisimsel Pediatri
uzmanlar tarafindan saptanarak karsilandi, gerektigi durumlarda gocuklarin
bu hizmetlere ulagmalarinin kolaylasmasi igin “Engelli Saglik Kurulu Raporu”

diizenlendi.

Arastirmamiz igin geligtirilen “Hizmet Gereksinimi Uzman Formu”; birinci ve
iclinci basamak saglik hizmetleri, egitim-rehabilitasyon ve sosyal hizmet
gereksinimlerini  belirlemek, yeterince ya da hi¢ karsilanmamig hizmet
gereksinimlerini ve hizmet acigini saptamak iizere 3 ana bolim olarak
geligtirildi. Bunlar:

1. Birinci basamak (koruyucu) saglik hizmetleri: Ulkemizde cocuklarin
yaglarina gore onerilen diizenli saglik izlemi, agilar, beslenme ve biiyiime
izlemi, anne sitii desteklenmesi, koruyucu tedaviler (uygun sire ve dozda
demir ve D vitamini proflaksisi), isitme ve gormenin degerlendirmesi ve dis
hekimi izlemi olarak belirlendi. Birinci basamak saglik hizmetlerinin karsilanma
durumuna Saglik Bakanhigr'nin bebek izlem protokollerine gore karar verildi
(24). Orneklemi olugturan prematiire bebeklerin igitme degerlendirmesinde
BAER (Brainstem Auditory Evoked Response- i§itsel Beyin Sapi Cevabi)
testinin yapiimis olmasi ve 1 yasta tekrar edilmesi; gorme degerlendirmesinde
bebeklerin prematiire retinopatisi agisindan taranmig olmasi ve dis hekimi
tarafindan yapilan degerlendirmenin ilk kez 1 yasinda yapimig olmasi ve
izlemlerin 6 ayda bir tekrarlanmig olmasi kriterleri arandi.

2. Ugiincii basamak saglik hizmetleri: Degerlendirmeye alinan prematiire
bebeklerin hastaliklari ya da takip edilmesi gereken riskli durumlarina gére
bilim dallar  (Néroloji, Kardiyoloji, Nefroloji, Endokrinoloji, Metabolizma,
Gastroenteroloji, Hematoloji, Onkoloji, imminoloji-Allerji, Romatoloji,
Enfeksiyon Hastaliklari, Genetik, Cerrahi, Ruh Saghgi ve Hastaliklari, Fiziksel

Tip ve Rehabilitasyon, Gz Hastaliklar, Kulak Burun Bogaz Hastaliklar,

Jinekoloji - Obstetrik ve Neonatoloji Tip Dergisi 2015; Volum: 12, Sayi: 5, Sayfa: 184-190

Ortopedi, Uroloji gibi) tarafindan degerlendirimesi/izienmesi olarak belirlendi.
Cocuklarin agn tedavisi ya da regete edilen ilaglara gerek duydugu durumlar,
tictincti basamak saglik hizmetleri iginde siraland.

3. Egitim, rehabilitasyon ve sosyal hizmetler; ailenin ev ortaminda geligimi
uygun desteklemesi, ozel egitim, erken cocukluk donemi egitimi, Ozel
gereksinimleri ya da riskleri olan gocuklara egitim ve destek hizmetlerini
kapsayan erken miidahale, okul 6ncesi egitim, dil ve konugma terapisi, isitme/
gorme egitimi, otizm egitim programi, fizyoterapi ve rehabilitasyon, ergoterapi,
cihaz, ortez, protez, tekerlekli sandalye gibi geregler, evde/hastanede egitim/
rehabilitasyon, engelli kimlik karti, vergi indirimi, engelli ayhgi ve evde bakim
parasi olarak belirlendi.

Aragtirmada saglanan ve “en uygun” olarak nitelendirilen kosullar sunlard:
1. Cocuklann, ilkemiz 6lgeginde en optimal kosullarin oldugu dginci
basamak bir gocuk hastanesinde, “butiincil izlem modeli” ve aile merkezli
yaklasimlarla neonatoloji ve gelisimsel pediatri uzmanlar tarafindan izlenmesi;
2. AUTF YYBU’de yatisi olan prematiire bebekler, yatis sirasinda tanidiklan
ve baglandiklar neonatoloji uzmanlari tarafindan Neonatoloji Poliklinigi'nde
izleminin devam etmesi; 3. Birinci ve li¢lincli basamak saglik hizmetlerinin,
cocugu ve aileyi dogdugu giinden itibaren izleyen neonatoloji uzmanlan
tarafindan verilmesi; 4. Bu arastirmada birinci basamak saglik hizmeti olarak
belirlenen diizenli saglik izlemi, demir ve D vitamini proflaksisi gibi hizmetlerin
de izlemi yapan neonatoloji ya da gelisimsel pediatri uzmani tarafindan
saglanmasi; 5. Aile ve cocuklanin, Gelisimsel Pediatri Bilim Dal’'nda tek ve siirekli
bir uzman tarafindan yaklasik 1-1,5 saat siiren goriismelerle degerlendirilmesi,
gelisimlerinin desteklenmesi, gelisimsel risk ve sorunlarinin erken tani alarak
tedavi, egitim, rehabilitasyon ve sosyal hizmetlere yonlendirmenin yapiimasi; 6.
Cocuklarin, iiciincii basamak saglik hizmetlerini de AUTF Gocuk Hastanesi'nin
“catisi altinda” ya da tiniversitenin diger anabilim dallarindan almasidr.

Yapilan degerlendirme tarihi itibariyle gocuk ve aile, gereksiniminin oldugu
uzman tarafindan saptanan bu hizmetlere belirlenmig kriterlere uygun sekilde
ulagsmigsa “hizmet gereksinimi karsilanmis” olarak degerlendirildi. Gocugun
gereksinimi oldugu saptanan birinci, (giincii basamak saglk ve egitim-
rehabilitasyon hizmetlerinden yeterince yararlanmiyorsa, “hizmet gereksinimi
yeterince karsilanmamig” ya da hizmetlere hic ulagsmamigsa “hizmet
gereksiniminin kargilanmasi gecikmis” olarak degerlendirildi. Cocugun ve
ailenin gereksinimi olup da hizmet gereksiniminin karsilanamadi§i her durum
“hizmet agid”” olarak tamimlandi. Yapilan degerlendirme tarihi itibariyle
gocugun saglik, egitim-rehabilitasyon ve sosyal hizmetlerden herhangi birine
gereksinimi bulunmuyorsa, hizmet gereksinimi “yok” seklinde belirlendi.

Verilerin istatistiksel degerlendirilmesi “Statistical Package for Social Sciences
(SPSS 16.0)” paket programi kullanilarak yapildi. Karsilanmamig gereksinimler
frekans ve dagiim gostergeleri ile belirlendi._

Bulgular

Aragtirmaya, AUTF Cocuk Saghgi ve Hastaliklan ABD Gelisimsel Pediatri Bilim
Dali Poliklinigi'ne gelisimsel degerlendirme amaciyla, Mayis-Temmuz 2014
tarihleri arasinda, ilk kez ya da kontrol igin bagvuran, drnekleme giris kosullarini
karsilayan 42 prematiire bebek dahil edildi. Olgularin sosyodemografik
ozellikleri Tablo 1’de verilmigtir.



Tablo 1: Orneklemi olusturan prematiire bebeklerin sosyodemografik 6zellikleri

Sosyodemografik Ozellikler (N=42) | n (%)
Cinsiyet

Kiz 16 (38,0)
Erkek 26 (61,9)
Yag Dagilimi (ay)

1-12 ay 20 (47,6)
13-24 ay 13 (30,9)
25-36 ay 7 (16,6)
37-39 ay 2 (4,8)
Dogum agirhigi (gram)

=750 4(9,5)
751-1000 6 (14,2)
1001-1250 11 (26,1)
1251-1500 11 (26,1)
= 1500 10 (23,8)
Dogum haftasi

26-28 16 (38,1)
29-32 21 (50,0)
33-36 5(11,9)
Dogan sayisi

Tekiz 21 (50,0)
Gogul 21 (50,0)
Annenin 6grenim durumu

Okuryazar degil 4(9,5)
1-5yil 7 (16,6)
6-8 yil 8 (19,0
9-11yl 13 (30,9)
12-17 yil 10 (23,8)
Babanin dgrenim durumu

Okuryazar degil -

1-5 yil 16 (38,1)
6-8 yil -
9-11yl 18 (42,8)
12-17 yil 8 (19,0
Kardes sayisi

Kardes yok 13 (30,9)
Bir kardes 23 (54,7)
Iki kardes 4(9,5)
Ug ve daha fazla kardes 2 (4,8)
Geligsimsel pediatri poliklinigine gelis sayisi

ilk kez 15 (35,7)
ikinci kez 14 (33,3)
> 3 kez 13 (30,9)

Gocuklarin yaklasik % 62’si erkekti. Gocuklarin en kiigiigi 4 aylik, en biyiigi
ise 39 aylk; median 13 aydi (% 25-75 araligi: 9-22,5). Gocuklarin yaklasik
yanisi GDDA ile dogmustu. Gocuklarin yanisi tekiz olup (% 50), dier yarisi cogul

gebelikti. Gocuklarin 11’inde belirgin kronik hastalik (bronkopulmoner displazi
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(2), epilepsi (2),
displazi (1) ya da yenidogan doneminde ameliyat gegirme dykusu (nekrotizan

hidrosefali (1), dural ven trombozu (1) ve periventrikiiler

enterokolit/6zefagus atrezisi ve/veya prematiire retinopatisi (4) vard.
Orneklemi olusturan gocuklarin annelerinin yaklagik yanisinin (% 45) egitimi 8
yil ya da daha azdi. Gocuklarin %31’inin ailenin tek cocugu oldugu, % 55'inin
ise bir kardesi oldugu goriildii. Gocuklarin % 36’si Gelisimsel Pediatri Bilim
Dalrna ilk kez gelirken, %33’ ikinci, % 31i ti¢ ve Ugten fazla kez gelmislerdi.
Orneklemdeki gocuklarin % 88'i, hastanemiz YYBU’nden taburcu olmus ve/
veya izlemleri hastanemiz neonatoloji uzmanlari tarafindan yapiimaktayd.

Aragtirmada degerlendirilen cocuklarin gelisimsel gecikme alanlan ve
sorunlar Tablo 2'de sunulmustur. Gocuklarda birden fazla gelisimsel gecikme
alani ve sorun olabilecegi goriildi. En az bir alanda gelisimsel gecikmesi
ve sorunu olan gocuklarin sayisi 15 olup érneklemin % 36°sini olusturdu.
Orneklemdeki diger cocuklar, prematiire bebek olmalar nedeniyle gelisimsel
riskleri agisindan izlenen ancak gelisimsel gecikme saptanmayan cocuklardi.
Gelisimsel gecikmeleri olan gocuklardan 6°sinin “Engelli Saglik Kurulu Raporu”
bulunmaktayd.

Orneklemde gelisimsel gecikme saptanan gocuklarin en sik dil, biligsel ve
ozbakim gelisimi alanlarinda gecikmeleri oldugu saptandi. Gelisimsel gecikme
ve sorunlar olan gocuklarin %87’sinin anlatim dili alaninda gelisimsel
gecikmesi oldugu gordldi. i|i§ki kurma alaninda gecikmesi olan 6 gocuktan,
2’sinin otizm spektrum bozuklugu o6n tamisi, kalan 4 cocugun ise uyaran
eksikligi, biligsel alanda gecikme tanilarina eglik eden iliski alaninda gecikmesi
vardi (Tablo 2).

Tablo 2: Orneklemde gelisimsel gecikme saptanan gocuklarin gecikmis iglev
alanlar (n=15)

islev alanlan n (%)
Anlatim dili (ifade edici dil) 13 (86,6)
Alici dil 11 (73,3)
Biligsel 11 (73,3)
Ozbakim geligimi 11 (73,3)
Oyun geligimi 10 (66,7)
ince hareket 6 (40,0)
Kaba hareket 5 (33,3)
Davranig 5(33,3)
Yeme 5(33,3)
iliski kurma alani (otizm spektrum bozuklugu 6n 4 (26,7)
tanisi olan gocuklar diginda)

iligki kurma alani (otizm spektrum bozuklugu 6n 2 (13,3)
tanisi olan gocuklar)

Uyku 1(6,7)

Gocuklarin birinci ve Giclincd basamak saglik hizmetleri ve egitim-rehabilitasyon,
sosyal hizmetler olarak belirlenen alanlardan en az birinde saptanan hizmet
gereksinimleri; bu gereksinimlerin “kargilanmig”, “yeterince kargilanmamig ya
da kargilanmasl gecikmis” olma durumu Tablo 3’te verilmistir. Tim ¢ocuklarin
birinci basamak saglik hizmeti, egitim-rehabilitasyon ve sosyal hizmetlere
gereksinimlerinin oldugu goruldi. Arastrmada % 86 oraninda Gglnci
basamak saglik hizmetlerinin kargilandigi, bunu % 64 ile egitim-rehabilitasyon
ve sosyal hizmetler ve % 45 ile birinci basamak saglik hizmet gereksinimlerinin
karsilanmig olma durumunun izledigi belirlendi.
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Tablo 3: Birinci ve Ugiincii Basamak Saglik, Egitim ve Rehabilitasyon Hizmeti
Gereksinimleri ve Yeterince Karsilanmamig ya da Karsilanmasi Gecikmis
Gereksinim Oranlan

Yeterince
Kargilanmamig/
Karsilanmasi Gecikmis
Hizmet Gereksinimi

En Az Bir Alanda
Hizmet Gereksinimi

Hizmet Alanlan
olan gocuk sayisi

ac1di olmadigi belirlendi. llag tedavisi gereksinimi olan 2 cocuk saptandr; birinin
gereksinimi kargilanmamigtr.

Cocuklarin  egitim-rehabilitasyon ve sosyal hizmetler gereksinimleri ve
“yeterince karsilanmamig ya da karsilanmasi gecikmig” gereksinim oranlari
Tablo 5’'de gosterilmigtir. Dil ve konusma terapisi ve ergoterapi gereksinimi
olan gocuklarin higbirinin bu gereksinimlerine yonelik hizmet almadigi gorildu.
Engelli ayhgi, evde ve hastanede egitim/rehabilitasyon veriimesi, engelli

/N (%) 0
/N (%) kimlik karti, vergi indirimi, 6zel egitim, erken egitim-erken miidahale ve okul
Birinci basamak 42/42 (100) 23/42 (54,8) oncesi egitim kargilanmayan diger gereksinimler arasinda yer aldi. Prematiire
§ag.||k @zmetl cocuklarin tamaminin, ailelerinin geligimlerini ev ortaminda desteklemesine
Ugtincd gereksiniminin olmasina ragmen, %31’inin gereksinimlerinin karsilanmadigi
basamak 39/42 (92,8) 6/42 (14,3) tespit edildi.
saglik hizmeti )
Egitim- Tablo-5: Orneklemin Egitim-Rehabilitasyon ve Sosyal Hizmetler Gereksinim
rehabilitasyon ve 42/42 (100) 15/42 (35,7) Alanlari ve Yeterince Karsilanmamis/Gecikmis Gereksinim Oranlar ( n=42)
sosyal hizmetler i Egitim-Rehabilitasyon ve Sosyal Yeterince Karsilanmamig-
En Az Bir Alanda Yeterince Hizmetler Gereksinim Alanlan Gecikmis Gereksinim
_ Hizmet Gereksinimi Kar§|lanmam|.§/ _ (n) / Hizmet Gereksinimi
Hizmet Alanlan Karsilanmasi Gecikmis o
olan gocuk sayisi ; L (n) (%)
WN (%) Hizmet Gereksinimi Dil ve konugma terapisi ve egitimi 9/9 (100)
_ /N (%) Ergoterapi 4/4 (100)
Birinci basamak 42/42 (100) 23/42 (54.9) Engelli aylg 4/4 (100)
saglik hizmefi Evde ve hastanede egitim/rehabilitasyon 3/3 (100)
Ugtinc Otizm erken miidahale program 2/2 (100)
basamak 39/42 (92,8) 6/42 (14,3) Engelli kimlik Karti 8/9 (89)
saglik hizmeti Vergi indirimi 5/6 (83)
Egitim- Evde bakim parasi 4/5 (80)
rehabilitasyon ve 42/42 (100) 15/42 (35,7) Fizyoterapi ve rehabilitasyon 3/4 (75)
sosyal hizmetler Okul 6ncesi egitim, drglin egitim 6/9 (67)
Prematiire gocuklarn birinci basamak saglik hizmeti gereksinimleri ve O?el fagmm, erken egltlm, 'erlfen mudahale' 4/10 (40)
. ) S . Ailenin ev ortaminda gelisimi desteklemesi 13/42 (31)
yeterince karsilanmamis ya da karsilanmasi gecikmis” gereksinim oranlar - -
, - . . Cihaz, ortez, protez, tekerlekli sandalye ve 1/5 (20)
Tablo 4’te sunulmustur. Gocuklarin tdmiiniin bu hizmetlere gereksinimi olmakla dider gerecler
birlikte yanisindan fazlasinin en az 1 alanda (% 55) karsilanmamis birinci er gereg
basamak saglik hizmeti oldugu belirlendi. “Hizmet agi§i” saptanan alanlarin ilk
(i¢ sirasinda dis hekimi izlemi, D vitamini proflaksisi ve diizenli saglik izieminin ~ Tartigma

yapiimasi yer aldi. Cocuklarin agilanma alaninda hizmet agiginin olmadigi
gorildd.

Tablo 4: Orneklemin Birinci Basamak Saglik Hizmeti Gereksinimi Alanlan ve
Yeterince Karsilanmamig/Gecikmis Gereksinim Oranlan (n=42)

Birinci basamak saglik hizmeti Yeterince kargilanmamis/
gereksinimi alanlan gecikmis gereksinim n (%)
Dis hekimi izlemi 18 (42,8)

D vitamini profilaksisi verilmesi 13 (30,9)

Dizenli saglik izleminin yapiimasi 12 (28,5)
Beslenme bilyiime izleminin yapiimasi 12 (28,5)

Gorme degerlendirmesi 11 (26,1)

Demir profilaksisi verilmesi 11 (26,1)

Anne siitii almasinin desteklenmesi 11 (26,1)

Risk nedeniyle isitmenin izlemi 3(7,1)

Asllarin agl takvimine uygun yapilmasi 0(0,0)

Gocuklarin % 93’tinde en az bir alanda dgiincli basamak saglik hizmeti
gereksinimi belirlendi. Bu hizmetlerin gogunun kargilandigi, yalnizca 6 gocugun
(% 14) yeterince karsilanmamis ya da karsilanmasi gecikmis dgiincii basamak
saglik hizmeti gereksinimi oldugu ve bu karsilanmamig gereksinimlerin 3’tiniin
ruh saghgi ve hastaliklari ile ilgili gereksinimler oldugu goriildii. Pediatrik noroloji
ve g0z hastaliklari alanlarinda gereksinimleri olan prematiire bebeklerde hizmet
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Aragtirmamizda gocuklarin  %88’i birinci ve (giincli basamak saglik
hizmetlerini hastanemizde bitincil izlem modeli ilkelerine uygun olarak
almig, gereksinimlerine en uygun egitim-rehabilitasyon ve sosyal hizmetlere
yonlendirilmiglerdir. Aragtirmamizdaki cocuklarin, tigincii basamakta “btiincil
izlem modeli” ilkeleri ile izlenmeleri ve Glkemiz kosullarina gore en iyi bakimi ve
izlemi almalarina kargin gerek saglik gerekse de egitim-rehabilitasyon, sosyal
hizmetler yoniinden “hizmet aci§” oldugu saptanmistir.

Antenatal ve neonatal bakim kosullarindaki iyilesmelere bagl olarak diinyada
prematiire ve ozellikle GDDA bebeklerin yasam oranlarn artarken, ¢ocuklar
kisa ve uzun donemde, kronik akciger hastali§i, prematiire retinopatisi,
serebral palsi, gorme ve isitme ile ilgili duyusal sorunlar, dil-biligsel alanlarda
gecikme, dikkat ve Ggrenme sorunlari gibi morbidite ile karsilasmaktadir.
Bu riskler/sorunlar/hastaliklara sahip ¢ocuklar, yasamlarinin bir déneminde
saglik, egitim, rehabilitasyon ve sosyal hizmetlerin bir kismina ya da timiine
gereksinim duyabilmektedirler (2,3,25,26).

Bilimsel yazinda cocukluk caginda saglik, egitim, rehabilitasyon ve sosyal
hizmet gereksinimlerinin arastinldi§i, hizmet agiginin saptandigi calismalar
bulunmakla birlikte, bu arastirmalar yalnizca prematiire ve GDDA bebekler
grubunu degil, 6zel gereksinimleri olan tim gocuklan kapsamaktadr. Bilimsel
yazindaki aragtirmalarda prematiire bebekler 6rneklem grubu iginde yer almakla



birlikte, degerlendirilen iglev ve kisitliliklarin nedenleri, hizmet gereksinimleri ve
hizmet acigi tiim 6zel gereksinimi olan gocuklar yansitmaktadir (19,20,27).
Arastirmamizda yalnizca prematiire dogan cocuklar drnekleme alinmigtir.

Orneklemimizi olusturan 42 prematiire bebedin tiimiiniin birinci basamak sagk
hizmeti gereksinimi oldugu ancak bu gereksinimlerin % 55’inin karsilanmadigi
belirlenmistir. Birinci basamak saglik hizmeti ile ilgili karsilanmamig
gereksinimlerin sirasiyla dig hekimi izlemi, uygun D vitamini proflaksisi ve
diizenli saglik izlemleri oldugu goriilmiistir. Fulda ve arkadaslan tarafindan
ABD’de yapilan arastirmada, ozel saglk gereksinimleri olan gocuklarin
birinci basamak saglik hizmetlerinin timii degerlendirildiginde % 14’niin
karsilanmamig gereksinimlerinin oldugu gdsterilmistir (19). Bu calismanin
sonuclan ile karsilastinidiginda bizim arastirmamizdaki birinci basamak
hizmet agidi orani daha yiiksektir. Orneklemimizde yer alan cocuklar, birinci
basamak saglik hizmetini de tgiinci basamak hizmet veren merkezimizden
almalarina ragmen birinci basamak saglik hizmetlerinde ABD’den yapilan
arastirmaya gore yiksek saptanan karsilanmamig gereksinim orani nedenleri
sunlardir: Kargilanmamig gereksinim olarak saptanan hizmetler iginde ilk
sirada 18 ¢ocuk (% 43) ile dis hekimi tarafindan izlem yer almaktadir. Ancak
merkezimiz catisi altinda bu hizmet verilememekte; cocuklar, tniversitenin
bagka bir yerleskesine yonlendirilmektedirler. Aragtirmamizda sik rastlanan
diger karsilanmamig hizmet gereksinimi ise diizenli saglik izlemidir. Olgularin
verileri degerlendirildiginde ailelerin gocuklarini verilen randevularina diizenli
getirmedikleri, neonatoloji ve gelisimsel pediatri bilim dallari uzmanlarinin
aileleri arayarak yeniden randevu vermesi ile izlemlerin saglandigi saptanmigtir.
Prematiire bebekler icin en iyi kosullarin saglanarak izlendigi merkezimizde
saptanan yiiksek birinci basamak saglk hizmeti agi§i oranini azaltmak
icin ailelerin koruyucu dig hekimligi hizmetlerine ve dizenli saglik izleminin
onemine dair bilgilerinin arttinimasi gerekmektedir.

Arastirmamizda birinci basamak saglik hizmetleri iginde yer alan asilanma
alaninda gocuklarin kargilanmamis gereksinimi olmadigi gortilmiistir. Yiksek
gelirli tlkelerdeki asilanma oranlan %96, dusik ve orta gelirli tlkelerdeki
asllanma oranlan ise % 60-81’dir (28). Dinya verileri ile kargilastinldiginda
asilama oranimizin oldukca yiiksek oldugu dikkat cekmektedir.

Orneklemimizi olugturan 42 cocudun %93’iiniin Ggiincii basamak saglik
hizmeti gereksinimi vardir ve bu gereksinimlerin %14’d kargilanmamustir. Hintz
ve arkadaglannin ABD’den yaptiklar ve ADDA ile dogan cocuklarin hizmet
gereksinimlerini belirleyen arastirmada ¢ocuklanin yarisindan fazlasinin (% 55)
taburculuktan sonra en az 3 farkl hizmet gereksinimi oldugunu saptamigtir
(igtincii basamakta yan dal uzmanlarinin izlemi, gelisimsel destek, fizyoterapi
ve rehabilitasyon hizmetleri). Uciincii basamak saglik hizmetinde karsilanmarmis
gereksinim orani %4 olarak belirlenmistir (25). ABD’den 6zel gereksinimleri
olan gocuklan kapsayan 2 farkll aragtirmada, Fulda ve arkadaslar ozel
gereksinimi olan gocuklarin %7’sinin, Hill ve arkadaslari ise yiksek riskli 6zel
gereksinimi olan gocuklarin %10’unun kargilanmamis iigiincti basamak saglik
hizmeti gereksinimi oldugu bildiriimektedir (19, 29). Aragtirma sonuglarimiza
gore, Uglinct basamak saglik hizmetlerindeki hizmet agi§i oranimiz, ABD’den
bildirilen oranlardan yiiksek ancak cok farkli degildir. Amerika Birlesik
Devletleri’nde Gglincti basamaktaki 6zellesmis saglik hizmetlerine ulasmanin,
randevu alamamak, saglik sigortasinin hizmet bedelini kargilamamasi gibi
nedenlerle zor oldugu bildiriimektedir (19,29,30). Orneklemimizde yer alan
premattire bebeklerin biitiincil iziem modeli ilkelerine gore; tiglincti basamak
cocuk hastanesinde kolay ve hizli ulagabilecekleri tek bir deneyimli uzman
tarafindan izlenmeleri, gerektiginde (giincli basamak danigimlarin ayni
Universite hastanelerinde yapilabilmesi ve bu hizmetlerin gogunlugunun sosyal
givenlik sistemi tarafindan karsilaniyor olmasinin arastirmamizdaki dginci
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basamak hizmet agi§i oranini azalthig diisiinilmektedir.

Orneklemde yer alan cocuklarnn timiiniin egitim, rehabilitasyon ve sosyal
hizmet gereksinimleri bulunmaktadir ve bu gereksinimlerin % 36°sinin
karsilanmadi§i saptanmistir. Kuo ve arkadagslarinin galismasinda, ABD’de
ozel gereksinimleri olan cocuklarin % 33’Unin egitim ve rehabilitasyon
hizmeti gereksinimlerinin kargilanmadigi  gosterilmistir (31). Dort Afrika
tlkesinin verileri kullanilarak yapilan bir aragtirmada ise engeli olan bireylerin
% 55'inin sadece saglik hizmeti aldi§i ve higbirinin rehabilitasyon hizmeti
almadigi bildirilmistir (32). Arastirmamizdaki egitim ve rehabilitasyon hizmeti
gereksinimlerinin karsilanmama oranlan ABD’de verilerine yakin; disik orta
gelirli iilke verilerine gore daha diigiktir. Orneklemdeki prematiire bebeklerin
bitincdl izlem modeli ilkelering uygun olarak yapilan izlemi, érneklemi en iyi
kosullara yakin hale getirmig ve egitim, rehabilitasyon, sosyal hizmetlere ait
hizmet acigi oranini da azaltmigtir.

Gelisimsel Pediatri Bilim Dal’nda izlenen prematiire bebeklerin egitim,
rehabilitasyon ve sosyal alanlardaki hizmet gereksinimleri en kisa strede
belirlenmekte ve gerek goriilen hizmetlere ulagmalan igin girigimler hizl
sekilde baglatiimaktadir. Ancak drneklemimizdeki cocuklann %64 iiniin AUTF
Geligimsel Pediatri Poliklinigi'ne en az iki kez gelmis olmasina karsin bu
hizmetlerdeki agigin % 36 oraninda devam ediyor olmasi 6nem tasimaktadir. Bu
oranin yiiksek olarak devam etmesi ailelerin ve ¢ocuklarin hizmetlere ulagsmada
sorun yasadigini diigiindiirmektedir. Ornek olarak ergoterapi ve dil-konusma
terapisi gereksinimi saptanan gocuklarin higbiri bu hizmetlere ulagamamigtir.
Bu alanlardaki hizmetleri verecek olan uzmanlar tilkemizde sayica yetersizdir ve
hizmet gereksinimini karsilayamamaktadir. Dil ve konusma terapisi agisindan
hizmet agiginin degerlendirildigi bir caligma da ABD’den yapilmistir. Hintz ve
arkadaglan tarafindan yapilan, ADDA bebeklerin dahil edildigi bu galigmada,
18-22. ayda gocuklarin %37’sinin en az bir hizmet alaninda gereksinimi oldugu
ve ilk sirada dil ve konusma terapisi alaninin oldugu bildirilmistir (25).

Bilimsel yazinda 6zel gereksinimi olan gocuklarin hizmet agiklaninin saptandigi
calismalarin - drneklemlerinde yalmzca prematiire gocuklar degil, 6zel
gereksinim olan tiim cocuklar yer almaktadir (19,20,27). Arastirmamizin
yalnizca prematiire bebeklere ait veriler ile yapilmig olmasi gicli yanidr.
Bilimsel yazin tarandiginda prematiire dogan bebeklerin hizmet aciklarinin
alanda deneyimli ve bilgili bir uzman tarafindan belirledigi baska bir calismaya
rastianmamisti. Mevcut olan calismalarda verilerin yalnizca ailelerden
alinan bilgiler dogrultusunda elde edildigi gorilmektedir (19,25,27,29,31).
Bu arastirmanin verileri ise Gelisimsel Pediatri Bilim Dal'ndaki uzmanlar
tarafindan yapilan ve yaklasik 1,5 saat siiren bir gérigme ve kapsamli hizmet
degerlendirme formu ile elde edilmistir.

Aragtirmacilarin, aragtirmanin amacina kor olmamasi kisitl yoniidir. Ancak
aragtirmacilann kullandigi bir “hizmet a¢idi degerlendirme formu” geligtirilmis
ve yanlilik en aza indirilmeye caligilmistir.

Aragtirmanin  6rnekleminin tek bir (giincti basamak merkezde (Ankara
Universitesi Tip Fakiiltesi Geligimsel Pediatri Bilim Dali) izlenen gocuklari
icermesi nedeniyle tlkeye genellenebilirligi kisithidir. Ancak 6rneklemimiz en
uygun kosullarda izlenen prematiire bebeklerdeki hizmet agigini gostermesi
yoniyle onem tagimaktadir.

Sonug¢
Prematiire ve CDDA bebekler gibi saglik sorunlari, gelisimsel gecikmeler ve
engeller agisindan riskleri bulunan ozel gereksinimi olan gocuklarin bu riskleri

olmayan gocuklardan farkli saglk hizmeti modelleri ile izlenmesi gerekliligi
bilinmektedir. Onerilen saglik hizmeti modeli “Biitiincil izlem Modeli”dir. Bu
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arastirmada en iyi kosullarda ve bitiincil iziem modeli ilkelerine gore izlenen
prematiire bebeklerin saglik, egitim-rehabilitasyon ve sosyal hizmetlere
ulagmalarinda hizmet agi§i oldugu saptanmistir. Bu agigin devam etmesine
neden olan kosullarin belilenmesi ve 6nlenmesine yonelik stratejilerin
geligtirilmesi gereklidir.

Kaynaklar

1.

17.

Jinekoloji - Obstetrik ve Neonatoloji Tip Dergisi 2015; Volum: 12, Sayi: 5, Sayfa: 184-190

Wen SW, Smith G, Yang Q, Walker M. Epidemiology of preterm birth and
neonatal outcome. Semin Fetal Neonatal Med. 2004;9:429-35.

Ward RM, Beachy JC. Neonatal complications following preterm birth.
BJOG 2003;110:8-16.

Stephens BE, Vohr BR. Neurodevelopmental outcome of the premature
infant. Pediatr Clin N Am 2009;56:631-46.

Kelly MM. The medically complex premature infant in primary care. J
Pediatr Health Care 2006;20:367-73.

Robertson CM, Watt MJ, Dinu IA. Qutcomes for the extremely
premature infant: What is new? And where are we going? Pediatr Neurol
2009;40:189-96.

Saigal S, Doyle LW. An overview of mortality and sequel of preterm birth
from infancy to adulthood. Lancet 2008; 371: 261-269.

Aylward GP. Neurodevelopmental outcomes of infants born prematurely.
J Dev Behav Pediatr 2005;26:427-40.

Eras Z, Dizdar EA, Kanmaz G, Guzoglu N, Aksoy HT, Altunkaya GB,
Canpolat FE, Dilmen U. Neurodevelopmental outcomes of very low birth
weight preterm infants treated with poractant alfa versus beractant for
respiratory distress syndrome. Am J Perinatol 2014;31:463-8.

Engle PL, Black MM, Behrman JR, Cabral deMello M, Gertler PJ,
Kapiriri L, Martorell R, Young ME et al. Strategies to avoid the loss
of developmental potential in more than 200 million children in the
developing world._Lancet. 2007;369:229-42.

Homer CJ, Klatka K, Romm D, Kuhlthau K, Bloom S, Newacheck PW.
A review of the evidence for the medical home for children with special
health care needs. Pediatrics 2008;122:922-27.

. Medical Home Initiatives for Children with Special Needs Project Advisory

Committee. The Medical Home. Pediatrics 2002;110:184-6.

Council On Children With Disabilities. Role of the medical home in family-
centered early intervention services. Pediatrics 2007;120:1153-8.

Litt JS, McCormick MC. Care Coordination, the Family-Centered Medical
Home, and Functional Disability Among Children With Special Health
Care Needs. Acad Pediatr 2015;15:185-90.

Eras Z, Atay G, Alyamag DE, Bingdler Pekcici BE, Dilmen U. Ug[jnci]
Basamak Saglik Hizmeti Veren Bir Hastanede Taburculuk Sonrasinda
Biitiincill izlem Modeli ile izlenen Gok Diisiik Dogum Agirlikli Bebeklerin
Diizeltilimis 12-18 Ayda Gelisimsel Degerlendirmesi. indnii Universitesi
Tip Fakiiltesi Dergisi 2011;18:174-9.

WHO World Report on Disability. Geneva, World Health Organization,
http://www.who.int/disabilities/world_report/2011.

Clements KM, Barfield WD, Avadi MF, Wilber N. Preterm birth associated
cost of early intervention services: an analysis by gestational age.
Pediatrics 2007;119:866-74.

Nageswaran S, Silver EJ, Stein RE. Association of functional limitation

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

with health care needs and experiences of children with special health
care needs. Pediatrics 2008;121:994-1001.

Newacheck PW, Houtrow AJ, Romm DL, Kuhlthau KA, Bloom SR, Van
Cleave JM, Perrin JM. The future of health insurance for children with
special health care needs. Pediatrics 2009;123:940-7.

Fulda KG, Johnson KL, Hahn K, Lykens K. Do unmet needs differ
geographically for children with special health care needs? Matern Child
Health J. 2013;17:505-11.

Brown NM, Green JC, Desai MM, Weitzman CC, Rosenthal MS. Need
and unmet need for care coordination among children with mental health
conditions. Pediatrics 2014;133:530-7.

Bang AT, Bang AR, Baitule S, Deshmukh M, Reddy H. Burden of
Morbidities and the Unmet Need for Health Care in Rural Neonates - A
Prospective Observational Study in Gadchiroli, India. Indian Pediatr 2001;
38: 952-65.

Ertem 10, Dogan DG, Gok CG, Kizilates SU, Caliskan A, Atay G, Vatandas
N, Karaaslan T, et al. A guide for monitoring child development in low-
and middle-income countries. Pediatrics 2008;121:581-9.

Bayley N. Nature and Purpose of the Scale. In: Bayley N. eds. Bayley
Scales of Infant Development. Orlando-USA: The Psychological
Corporation; 1993.

T.C. Saglik Bakanligi Bebek ve Gocuk izlem Protokolii; sbu.saglik.gov.r/
Ekutuphane/Yayin/420.

Hintz SR, Kendrick DE, Vohr BR, Poole WK, Higgins RD; National Institute
of Child Health and Human Development (NICHD) Neonatal Research
Network. Community supports after surviving extremely low-birth-
weight, extremely preterm birth: special outpatient services in early
childhood. Arch Pediatr Adolesc Med 2008;162:748-55.

Jarjour IT. Neurodevelopmental Outcome After Extreme Prematurity:
A Review of the Literature. Pediatr Neurol 2015;52:143-52.

United States Department of Health and Human Services, Health
Resources and Services Administration, Maternal and Child Health
Bureau. The national survey of children with special health care needs
chartbook 2009-2010. Rockville, MD: U.S. Department of Health and
Human Services, 2010.

Diinya Saglk Orgiitii, ~http://www.who.int/immunization/monitoring_
surveillance/data/en/.

Hill KS, Freeman LC, Yucel RM, Kuhlthau KA. Unmet need among children
with special health care needs in Massachusetts. Matern Child Health J
2008;12:650-61.

Feldman HM, Buysse CA, Hubner LM, Huffman LC, Loe IM. Patient
Protection and Affordable Care Act of 2010 and Children and Youth With
Special Health Care Needs. J Dev Behav Pediatr 2015 Mar 19.

Kuo DZ, Cohen E, Agrawal R, Berry JG, Casey PH. A national profile
of caregiver challenges among more medically complex children with
special health care needs. Arch Pediatr Adolesc Med 2011;165:1020-6.

World Health Organization Action Plan 2014-2021. “Better Health for
Persons with Disabilities., 2013.



