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1. GIRIS

Yenidogan yogun bakimindaki iyilesmelere bagli olarak 1500 gramin altinda dogum
agirhigr ile dogan ve ¢ok diisiik dogum agirlikli (CDDA) bebek olarak tanimlanan
bebeklerin yasam oranlar1 artmis, buna karsin, yapilan aragtirmalar bebeklerin en az
%20-25’inin bir ya da daha fazla alanda islevsel kisitliliklarinin ve yagsama katilim ile
ilgili sorunlarinin oldugunu, bu sorunlarin erken bebeklik déneminden baslayarak
erigskinlige dek uzanan dénemde farkli bulgular ve farkli hizmet gereksinimleri ile
seyrettigini gostermistir (Figueroa ve Ogburn, 2005; Council on Children with
Disabilities Care Coordination in the Medical Home, 2005). Son 30 yilda yiiksek
gelirli iilkelerde (YGU) yapilan arastirmalar, CDDA bebeklerde oldugu gibi, saglik
sorunlari, gelisimsel gecikmeler ve engeller agisindan riskleri olan ¢cocuklarin riskleri
olmayan cocuklardan farkli saglik hizmeti modelleri ile izlenmesi gerektigini
gostermistir (Homer ve ark., 2008; Goldson ve ark., 2006; Council on Children with
Disabilities, 2007).

Biitiinciil Izlem Modeli ¢ocuklarin saglik durumlarmin (bedensel ve psikososyal,
gelisimsel saglik) izlenmesi, desteklenmesi ve uygun tedavilerin saglanmasi igin
gereken tiim koruyucu ve tedavi edici hizmetlerin ayn1 kurumda, ayni ekip
tarafindan, ayn1 mekanda, ayni “cat1 altinda” verilmesini saglayan saglik hizmeti
modelidir. (Medical Home Initiatives for Children with Special Needs Project
Advisory Committee, 2002). Yapilan arastirmalar, 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin
Biitiinciil izlem Modeli ile izlenmesinin gerek cocugun saghigi, gerekse ailelerin
gereksinimleri {izerine olumlu etkilerinin oldugu, koruyucu saglik hizmetleri ve diger
saglik kaynaklarinin daha etkin kullanimini sagladigin1 gostermistir (Amerikan

Academy of Pediatrics Committee on Hospital Care, 2003; Denboba ve ark., 2006).

CDDA ile dogmus olmak, tiim gelisim alanlarinda gecikme i¢in bir risk faktori
olmaktadir. izlemde ortaya ¢ikabilecek gelisimsel sorunlarim erken tanisi ve gerekli
hizmetlerin saglanmasi, cocuklarin bedensel sagliklar1 ve gelisimlerinin en iyi

duruma getirilebilmesi i¢in 6nem tasimaktadir (Reynolds ve ark., 2001; Glascoe,



2005; Dorling ve Field, 2006)). Ulkemizde ve benzer diisiik-orta gelirli iilkelerde
(DOGU) CDDA bebeklerin saglik izlemleri genellikle iki sekilde gerceklesmektedir.

1. Birinci basamakta izlem: CDDA bebeklerin biiyiik bir boliimiiniin saglik izlemleri,
saglikli zamaninda ve normal dogum agirligi ile dogan yenidogan bebeklerin
izlemlerinin yapildig1 saglik ocaklari, 6zel ¢ocuk hekimi muayenehaneleri ya da

polikliniklerde yapilmaktadir.

2. Ugiincii basamakta izlem: CDDA bebeklerin az bir kisminin izlemi saglam ¢ocuk
polikliniklerinde uzmanhik Ogrencileri tarafindan ya da yenidogan izlem
polikliniklerinde yan dal asistanlar tarafindan yapilmaktadir. Bu bebeklerin biiyiime
izlemleri, koruyucu tedavi uygulamalar1 (asilama, vitamin ve demir proflaksisi vb),
gorme-isitme degerlendirmeleri ve izlemleri, gelisimsel izlemleri farkli kurumlarda

yapilmaktadir.

Ulkemizde (ve DOGU’de) CDDA bebeklerin saglik izlemlerininde YGU’de
onerilen Biitiinciil Izlem Modeli’nin uygulanabilir ve etkili olup olmayaca@
bilinmemektedir. Bu arastirmada, CDDA bebeklerin saglik ve gelisimsel izleminde

2 (13

“biitiinciil izlem modelinin” “uygulanabilirliginin” ve “birinci basamakta izlem
modeli” ne gore bebegin diizeltilmis 3.ayma kadar “saglik gostergeleri” ve “gelisim

gostergeleri” lizerinde “yararliliginin” olup olmadigin1 belirlenmesi amaglanmistir.

1.1. Tamumlar

Diinya Saglik Orgiitii tarafindan 20-37 gestasyonel hafta arasindaki dogumlar erken
dogum (prematiire dogum) olarak tanimlanmaktadir. Diinya Saglik Orgiitii ayrica,
dogum agirlig1 2500 gramin altinda olan yenidoganlar diisiik dogum agirlikli (DDA)
(low birth weight-LBW); 1000-1499 gram arasinda olanlar1 ¢ok diisiik dogum
agirlikli (CDDA) (very low birth weight-VLBW); 1000 gramin altinda olanlar1 ise
asirt diisik dogum agirlikli (ADDA) (extremely low birth weight-ELBW) olarak
tanimlanmaktadir (Wen ve ark., 2004). Bu tezin yazim dilinde, 37. gebelik haftas1 ya



da oncesinde ve 1500 gram altinda dogum agirlig1 ile dogan bebekler CDDA
bebekler olarak belirtilmistir.

1.2. Cok Diisiik Dogum Agirhg: Sikhgi

Yiiksek gelirli tilkelerde yapilan aragtirmalar erken dogum oraninin 1981 yilinda
%?9.5 iken 2003 yilinda %12.7’ye yiikseldigini gostermektedir (Heron ve ark., 2010).
Birlesmis Milletler ve Diinya Saglik Orgiitii istatistikleri diinyada her y1l canli dogan
yaklagik 132 milyon bebegin 20 milyonunun diisiik dogum agirligi ile dogdugunu ve
bu dogumlarin %90’ min orta ve diisiik gelirli iilkelerde oldugunu gostermektedir
(United Nations Children’s Fund and World Health Organization, 2004). Yiiksek
gelirli iilkelerde diisiik dogum agirlig1 oranm1 %7.0, orta gelirli iilkelerde %16.5, diisiik
gelirli lilkelerde ise %18.6 olarak bildirilmektedir. (United Nations Children’s Fund,
2007). Amerika Birlesik Devletleri’nden son yayinlanan istatistiklere gére 2007
yilinda prematiire dogum oran1 %12.7, DDA’ dogum oran1 %8.2 ve CDDA ile
dogan bebeklerin oranin %1.4 olarak bildirilmistir (Heron ve ark., 2010).

2008 yilindaki Hacettepe Universitesi Niifus Etiitleri Enstitiisii tarafindan
yapilan Tiirkiye Niifus ve Saglik Arastirmasi sonuglarima gore, Tiirkiye’de DDA
bebeklerin oram1 % 11 olarak bildirilmektedir (Hacettepe Universitesi Niifus Etiitleri

Enstitiisti, Tiirkiye Niifus ve Saglik Arastirmasi, 2009).

1.3. Cok Diisiik Dogum Agirhig ile Dogan Bebeklerin Yasam Oranlari

Antenatal steroid kullanilmasi, dogum salonunda etkin ve basarili canlandirma
uygulanmasi, dogum sonrasi erken siilfaktan verilmesi, parenteral beslenme ve yeni
teknolojilerle iiretilmis yogun bakim aletlerinin kullanim1 gibi antenatal bakimda ve
neonatal yogun bakim kosullarinda ilerlemelere bagl olarak, ozellikle gelismis
tilkelerde, 6zellikle 1000 gram ve altinda dogan ileri derecede diisiik dogum agirlikli

bebekler ve 22-25 gestasyonel haftada dogan asir1 prematiire bebeklerin perinatal



mortalitesi azalmistir (Sizun ve ark., 2004; Ward ve Beachy, 2003; Stephens ve
Vohr, 2009).

Tez kapsaminda CDDA bebeklerin mortalitesi ile ilgili son 10 yil i¢inde farkli
yiiksek gelirli (YGU) ve diisiik-orta gelirli iilkelerde (DOGU) yayinlanmis olan

arastirmalar belirlenerek karsilastirilmistir.

Mortalite oranlari Yunanistan’da %20 (Pantou ve ark., 2010); Hollanda’da
25-27 haftalik dogan grupta %32, 29-31 haftalik grupta %11 (de Kleine ve ark.,
2007); Amerika Birlesik Devletleri’'nde (ABD) 27-32 haftalik dogan bebeklerde %14
(Vohr ve ark., 2005); yine ABD’de on dort merkezin verilerini igeren bir arastirmada

%16°dr.

Yenidogan yogun bakim iiniteleri olmayan DOGU’de CDDA bebeklerin ¢ok
az bir kisminin yasadigi; bazi iilkelerde 30. haftada dogan ve 6len bebeklerin diisiik
kabul edildigi ve belgelenmedigi belirtilmektedir (Phelan ve ark., 1998; Yasmin ve
ark., 2001). Epidemiyolojik arastirmalarin ve kayit sistemlerinin yetersizligi nedeni
ile DOGU’de CDDA bebeklerin dogum ve yasam oranlari ile ilgili verilerin yetersiz
oldugu diistiniilmektedir (Yasmin ve ark., 2001).

CDDA bebeklerin mortalitesi Tayland’da 2003-2006 yillar1 arasinda yapilan
bir aragtirmada % 27 (Chanvitan ve ark., 2010); Irak’ta 2003-2005 yillar1 arasinda
%29 (Al-Ani ve ark.,, 2009); Banglades’te %78’dir (Yasmin ve ark., 2001).
Nijerya’dan bildirilen bir aragtirmada ise gestasyonel hafta tanimlari kullanilmis, 37
hafta altinda dogan bebeklerin ortalama mortalitesi %18, 34-36 hafta arasinda dogan
bebekler i¢in %5, 32-33 hafta i¢in 16, 32 hafta altinda %59 olarak bildirilmistir (Kuti
ve Owa, 2003).

Ulkemizde CDDA bebeklerin mortalitesi ile ilgili ¢ok merkezli arastirma
Tiirk Neonatoloji Dernegi’nin 2005 yilinda 25 iiniversite, 2 egitim ve arastirma
hastanesi ve 2 0Ozel hastane olmak iizere, toplam 28 biiylik merkezde yaptigi
arastirmadadir. Bu arastirmada dogum agirliklar1 500-749 gram olan bebeklerde
mortalite %70’dir. Dogum agirliginin 750 gramdan sonra 250 gramlik artiglarinda
mortalite %45, %21, %10 olarak azalmaktadir. Dogum agirligi 1500-1999 gramda



%5 ve 2000-2499 gramda %4 olarak saptanmustir. Ozellikle dogum agirligi 1000
gramin altinda olan bebeklerde bildirilen mortalite oranlarinin  YGU ile
karsilastirildiginda yiiksek oldugu belirtilmistir (Tiirk Neonatoloji Dernegi Biilteni,
2006). Ulkemizde farkli merkezlerde yapilan arastirmalarin sonuglarinda CDDA

bebeklerin mortalite oranlar1 %16 ile %37 arasinda degismektedir.

Alanyazinda yapilan bu inceleme, YGU’de CDDA bebeklerin mortalitesinin
yaklasik %20°nin altinda oldugunu; DOGU’de %16 ile %78 arasinda degisiklik
gosterdigini; lilkemizde ise merkezler arasi farkliliklarin bulundugunu ve genelde
YGU’den daha yiiksek oldugunu gdstermektedir. YGU’de oldugu gibi iilkemizde de,
750 gram ve istiinde dogum agirligi olan bebeklerin ¢ogunlugu yasamda
kalmaktadir. Bu nedenle yasamda kalan bebeklerin ne gibi 6zel gereksinimlerinin
oldugunun bilinmesi ve hangi saglik hizmeti modellerinin bu gereksinimleri

karsilamada daha yeterli oldugunun arastirilmasi 6nem tagimaktadir.

1.4. Cok Diisiik Dogum Agirlikh Bebeklerin Saghk izleminin Ozellikleri

CDDA bebekler bedensel sagliklar1 ev ortaminda, ebeveynleri tarafindan bakilmaya
elverigli saglik durumuna ulastiklar1 zaman taburcu edilmektedirler. Buna ragmen
bebeklerin 6nemli bir kisminda kronik akciger hastaligi, apne-bradikardi, prematiire
retinopatisi, gorme kayiplari, sasilik, isitme sorunlari, gastrodsefagiyal refli,
beslenme zorluklari, biliylime geriligi, gecirilmis intrakraniyal kanamaya baglh
hidrosefali, inguinal ya da umblikal herni, gibi farkli tibbi disiplinleri ilgilendiren
sorunlar, taburculuk sonrasinda da siirmektedir (Kelly, 2006). Buna ek olarak,
CDDA bebeklerin gelisimin tiim alanlarinda islev kaybi ve yetiyitimi yasama
oranlar1 zamaninda dogan bebeklerden yiiksek orandadir (Robertson ve ark, 2009).
Ayrica CDDA bebeklerin aileleri, zamaninda dogan bebeklere kiyasla daha yogun
olarak bebegine bakamama korkusu yasamakta, yogun bakim goren bebeklerin
ailelerinde kaygi (anksiyete), depresyon gibi ruhsal sorunlar daha siklikla
gelismektedir (Aggard ve Hall, 2008; Melnyk ve Feinstein NF, 2009; Carvalho ve
ark., 2009; Melnyk ve ark., 2006). Bu nedenlerle CDDA bebeklerin saglik izlemi,



bebegin ve ailesinin farkli alanlardaki gereksinimleri konusunda bilgi donanimi olan,
bu gereksinimleri fark etme ve hizla karsilayabilme beceri ve tutumlarma sahip
hekimlere ve saglik sistemlerine gereksinim gdstermektedir (Dorling and Field,
2006; Homer ve ark., 2008). Bu béliimde CDDA bebeklerin saglik izleminde 6zellik

gosteren bilesenler ayrintili olarak aciklanacaktir.

1.4.1. Biiyiime Sorunlari

Yapilan arastirmalar, CDDA bebeklerin yaklagik %20’sinin dogumda gestasyon
haftasina gore kiiclik oldugunu; postkonsepsiyonel 36.haftaya gelindiginde ise
yaklasik %80’inin taburculuk sirasinda viicut agirhigi, boy ve bas cevresinin
10.persentilin altinda oldugunu goéstermektedir (Dusick ve ark., 2003; Casey, 2008;
Fewtrell, 2003). Biiylime geriliginin yenidogan yogun bakim yatis1 sirasinda yetersiz
beslenme, kalori gereksinimini arttiran saglik sorunlari, beslenme metabolizmasini
etkileyen ilag kullanimi gibi faktorlerin etkilesimi sonucunda ortaya c¢iktig
diistiniilmektedir. Diizeltilemeyen besin yetersizligi taburculuk sirasinda tiim biiylime

parametrelerinde geride kalma ile sonuglanabilmektedir (de Curtis and Rigo, 2004).

Biiylime geriligi taburculuk sonrasi yapilan izlemlerde devam edebilmektedir.
Yenidogan yogun bakimi yatis1 sirasinda bebeklerin biiyiik kismi anne siitii ile
beslenirken, yapilan arastirmalar taburculuk sonrasinda 6.haftada yaklasik %70’inin
anne siitli almaya devam ettigini bildirilmektedir (Wheeler, 2009). Anne siitii yeterli
olmayan, yeterli ve uygun beslenme destegi yapilamayan CDDA bebeklerde biiyiime
geriligi devam edebilmektedir. Uzun siireli solunum destek tedavisi alan, kronik
akciger hastalif1 gelisen ya da saglik sorunlar1 nedeniyle agizdan beslenmeye geg
baslanan bebeklerde beslenmeyi reddetme, beslenme sonrasi kusma, 6giirme ya da
Oksiiriik gibi sorunlar yaklasik 1 yasa kadar devam edebilmekte ve biiyiimeyi

olumsuz etkileyebilmektedir (Fewtrell, 2003).

CDDA bebeklerin biiyiime hizi, saglik ve beslenme durumlarinin 6nemli bir
gostergesidir. Optimal biiylimenin ileri yasam saglig1 ve norolojik gelisim iizerine

olumlu etkileri bilinmekte; taburculuk sonrasi1 her izlemde biiylimenin



degerlendirilmesi, beslenmenin denetlenerek yeterli ve uygun destegin saglanmasi;
beslenme ile ilgili gelisen sorunlarin hizla tedavi edilmesinin gerekliligi

vurgulanmaktadir (Rigo ve ark., 2002).

1.4.2 Asilama ile Tlgili Gecikmeler ve Eksiklikler

CDDA bebekler, asilamanin gecikmesi nedeni ile ast ile Onlenebilir hastaliklar
acisindan artmis risk altindadirlar (Samuel ve ark., 2008). Kaliforniya’da 2009’da
yapilan bir arastirmada, ilk 6 ayda yasa uygun asilanma oraninin 1500-2499 gram
arasinda dogan bebeklerde yaklasik %3-15 oldugu ve dogum agirligr daha diisiik
olan bebeklerde bu oranin daha da azaldig1 saptanmistir (Batra ve ark., 2009). Rutin
asilamadaki gecikmelerin en 6nemli nedeninin, saglik personeli ve ailelerin CDDA
bebeklerde asilarin giivenilirligi ve etkinligi ile ilgili bilgi eksikligi oldugu
vurgulanmaktadir (Esposito ve ark., 2009).

1.4.3. Sik Hastane Basvurular: ve Hastane Yatislan

CDDA dogan bebeklerin 6zellikle hayatlarinin ilk yillarinda enfeksiyon gegirme,
hastane basvurular1 ve hastane yatis oranlarinin zamaninda dogan bebeklerden
yiiksek oldugu ile ilgili arastirmalar 1980°li yillardan bu yana yayimlanmaktadir
(Bowman ve Yu, 1988; O’callaghan ve ark., 1995).

Hastane yatis ve hastaneye bagvuru oranlarinin yiiksek olmasi, CDDA
bebeklerin yenidogan yogun bakim {initesinden taburcu olduktan sonra saglik
hizmetlerini sik kullandiklarin1 gostermektedir. Devam eden saglik sorunlar1 yalniz
saglik kaynaklarma ilave ylik getirmekle kalmamakta, ayn1 zamanda, ¢ocuklar1 ve
ailelerini ekonomik, sosyal ve duygusal agidan olumsuz etkilemektedir (Askie ve

ark., 2003).

CDDA bebeklerin hastaneye yatislarinin birgok farkli nedeninin olabilecegi

diistiniilmektedir. Bebeklerden bazilar1 kronik akciger hastaligi, dogustan kalp



hastaligr ve beyin hasar1 gibi siirmekte olan saglik sorunlar1 nedeniyle hastaneye
yatarken, baz1 bebekler ise enfeksiyonlara duyarlilik ya da CDDA bebeklerde daha
stk goriilen fittkk gibi nedenlerle hastaneye yatabilmektedirler. Bebeklerin bir
kisminin hastaneye yatis nedenleri ise yenidogan donemindeki risklerinden bagimsiz

olmaktadir (Kollee, 2004).

Avusturalya’da yapilan bir ¢alismada CDDA ile dogan 60 bebegin %55’inin
ilk 2 y1l i¢inde en az bir kez bronsit ya da bronsiyolit atag: gecirdikleri belirlenmistir
(O’Callaghan ve ark., 1995). Yeni Zellanda’da yapilan ¢alismada, hastaneye basvuru
oranlar1 ve nedenleri agisindan prematiire dogan bebekler zamaninda dogan kontrol
grubuyla karsilastirmiglardir. Ik 2 yilda prematiire bebeklerin %55’inde 131 kez
hastaneye basvuru saptanirken, kontrol grubundaki bebeklerin %26’sinda toplam 37
kez basvuru oldugu belirlenmistir. Bebeklerde hastaneye en sik bagvuru nedeninin
solunum yolu hastaliklar1 oldugu bildirilmistir. Hastaneye basvuru ile dogum agirhigi,
dogum haftasi ve ayni evde yasayan kisi sayisi arasinda yakin iligki oldugu

vurgulanmistir (Gray ve ark., 2000).

Tayvan’dan bildirilen bir ¢caligmada, 1993-1998 yillar1 arasinda 1000 gramin
altinda dogan 60 bebegin 2 yillik izleminde %72’sinin taburculuk sonrasi hastaneye
basvurdugu; en sik bagvuru nedeninin solunum yolu hastaliklar1 oldugu belirtilmistir.
Kronik akciger hastaligi olan ve eve oksijen tedavisi ile gonderilen bebeklerin
ozellikle solunum yolu hastaliklarina bagli olarak hastane bagvurular1 ve tekrar
hastaneye yatis oranlarinin diger CDDA bebeklere gore belirgin yiliksek oldugu
vurgulanmistir (Chien ve ark., 2002).

Fransa’da, 1997 yilinda 9 boélgede, 29 haftanin altinda dogan 376 bebegin 9
ay izleminde %61°1 bir kez, %20’s1 iki kez ve %20’si ii¢c kez ve lizerinde olmak
lizere bebeklerin tlimii ¢alisma siiresi iginde hastaneye yatmistir. Cocuklarin %65°1
taburculuk sonrasi ilk 2 ayda en az bir kez hastaneye bagvurmustur. Tekrar hastaneye
yatis ile dogum haftas1 ya da yenidogan donemindeki yatis siiresi arasinda bir iligki
bulunmaz iken, kronik akciger hastaligi, Agustos-Ekim aylar1 arasinda taburculuk ve

evde kiiciik kardes olmasinin yatis oranlarimi arttirdigr vurgulanmistir (Lamarche-

Vadel ve ark., 2004).



Kaliforniya’dan yapilan bir ¢aligmada, 1992-2000 yillar1 arasinda 36 gebelik
haftasinin altinda dogan bebeklerin yasamlarinin ilk yili i¢indeki hastaneye tekrar
yatis oranlart degerlendirilmistir. Taburculuk sonrasi ilk yil i¢inde bebeklerin %15°1
en az bir kez hastaneye yatmistir. Hastaneye en fazla basvuru oraninin (%31) ve en
uzun hastane yatiglarinin (12 giin) 25 gebelik haftasindan 6nce dogan bebeklerde
oldugu bildirilmistir. Hastaneye yatis nedenleri arasinda akut solunum yolu

hastaliklarinin birinci sirada yer aldig1 vurgulanmistir (Underwood ve ark., 2007).

Fransa’da yapilan bir ¢calismada, ayni hastanede 1997 ve 2002 yillarinda 33
hafta ve altinda dogan ve yenidog8an yogun bakim f{initesinde yatan bebeklerin
taburculuk sonrasi ilk yil i¢cindeki tekrar hastaneye yatig oranlar1 karsilastirilmistir.
1997 yilinda dogan bebeklerin %29’u ve 2002 yilinda dogan bebeklerin %30’u ilk
yil iginde en az bir kez tekrar hastaneye yatmistir (Brissaud ve ark., 2005).

Hasteneye tekrar yatisin azaltilmasi ile ilgili bir uygulamanin sinandig
karsilagtirma grubu olan Onemli bir arastirma iilkemizde Erdeve ve arkadaslar
tarafindan yapilmistir. Bu aragtirmada CDDA bebeklerin yenidogan yogun bakim
tinitesinde anneleri esliginde yatirilmasinin taburculuk sonrasi tekrar hastaneye yatis
oranlar lizerine etkisi karsilagtirllmistir. Calismaya 34 haftanin altinda dogan ve en
az 1 hafta yenidogan yogun bakim iinitesinde yatan bebekler alinmistir. Taburculuk
sonrasi ilk 3 ayda anneleri ile yatmis olan bebeklerin hastaneye tekrar yatis oranlari
(%12.9), anneleri esliginde yatist olmayan  kontrol grubundaki bebeklerin
oranlarindan (%?34.5) istatistiksel olarak anlamli derecede diisiik bulunmustur

(Erdeve ve ark., 2008).

1.4.4. Gelisimsel Sorunlar

CDDA bebeklerin gelisimsel sorunlar ile ilgili yapilan arastirmalarda bildirilen
sonuglardaki farkliliklar: farkli 6rneklem gruplarin alinmasina, drneklemlerin bazi
caligmalarda dogum agirligi, bazilarinda gestasyonel hafta gozetilerek se¢ilmesine,

farkl1 yaglarda degerlendirilme yapilmasina; farkli degerlendirme tekniklerinin
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kullanilmasina, gelisimsel sorun tanimindaki farkliliklara baglanmaktadir (Saigal ve

Doyle, 2008).

CDDA bebeklerin gelisimsel sonuglar ile ilgili en uzun donem izlemeyi
saglayan arastirma Norveg’te 1967-1983 yillar1 arasinda 37 hafta altinda dogan
44996 bebegin ve 37 hafta ve lstiinde dogan ve konjenital anomalisi olmayan 858,
406 bebegin 2003 yilinda eriskin yasinda degerlendirilmesini kapsamaktadir.
Yasamda kalan bebekler arasinda zamaninda dogan ve 23-27 hafta arasinda
doganlarda sirasiyla serebral palsi orani 0.1% ve %9.1, zeka geriligi orant %0.4 ve
%4.4, engellilik maas1 alma oran1 1.7% ve %10.6’dir. Engelliligi olmayanlarda ise
dogum agirlig1 ile ulastigr egitim diizeyi, geliri, aile kurmus olmasi arasinda iliski
bulunmustur (Moster ve ark., 2008).

Okul doneminde degerlendirme yapilan kapsamli bir aragtirmada, CDDA
bebeklerin okul doneminde %40’1inda agir diizeyde bilissel sorunlari, %17 sinde
serebral palsi, %9’unda goérme ve %2’sinde isitme kaybi seklinde agir gelisimsel
sorunlart oldugunu goéstermektedir (Johnson ve ark., 2009). Okul 6ncesi donem ile
ilgili en kapsamli arastirma ise Fransa’da 2357 bebek iceren bir 6rneklemin
%77’sinin 5 yasinda degerlendirildigi bir arastirmadir. Bu arastirma 28. hafta ve
altinda dogmus olan ¢ocuklarda gelisimsel sorun ve engellilik oranin1 %49 olarak
bildirilmis, bu ¢ocuklarin birgogunun 6zel bakim ve egitim gerektirdigini saptamistir

(Larroque ve ark., 2008).

Tez arastirmasi erken donemde saptanabilecek olan gelisimsel sorunlar ile
ilgili oldugundan bu béliimde alan yazin incelemesinde erken bebeklik doneminde

saptanabilecek gelisimsel sorunlar ile ilgili arastirmalara yer verilecektir.

CDDA bebeklerin agir diizeyde islev kaybi1 ve yetiyitimi ile seyreden
gelisimsel sorunlar1 serabral palsi, gorme ve isitme kaybi1 ve agir diizeyde bilissel
sorunlardir. Son yillarda yapilan c¢aligmalarda CDDA bebeklerde agir diizeyde
gelisimsel sorun (islevleri 6nemli dl¢iide sinirlandiran agir sorunlar) oranlar1 %14-17
ve hafif diizeyde gelisimsel sorun (islevleri daha az sinirlayan ancak yasam niteligini
olumsuz yonde etkileyen sorunlar) oranlar1 %50-70 olarak bildirilmektedir (Saigal ve

Doyle, 2008; Raikkonen ve ark., 2008; Aylward, 2005; Bhutta ve ark., 2002).



11

Isve¢’te yapilan bir arastirmada serebral palsi siklifi zamaninda dogan
bebekler i¢in 1000 canli dogumda 1.4; 28 haftadan dnce dogan bebekler i¢in 56; 28-
31 hafta arasinda dogan bebekler icin 44; 32-36 hafta arasinda doganlar i¢in 6 olarak
belirlenmis (Hagberg ve ark., 2010); Kanada’da ise ADDA bebeklerde 1000°de 19
olarak saptanmistir (Robertson ve ark., 2007).

Ingiltere ve Irlanda’da yapilan bir arastirmada 26 gestasyonel haftanin altinda
dogmus bir Orneklemin yaklasik %92’si ortalama 30 aylik olduklarinda
degerlendirilmis, %18’ inde serebral palsi, %24’linde hareket alaninda islev kayiplari,
%25’inde bilissel islev sorunlarinin onciisii olabilecek dil gelisiminde gecikme,
%2’sinde korliik, %2’sinde sagirlik belirlenmistir. Bu arastirma sonuglart ADDA ile
dogan ¢ocuklarin %50’sinde yasama katilimda belirgin kisithilillar getirecek islev
kayiplarinin  oldugunu, c¢ocuklarin ancak %36’simnin  yasiyla uyumlu gelisim

gosterdigini saptamaktadir (Wood ve ark., 2000).

Amerika’da yenidogan yogun bakimindaki iyilesmelerin  basladigi
1990’lardan sonra dogan 26 hafta ve 800 gramin altindaki bebeklerde, bilissel
islevlerde agir derecede kisitliliklar, serebral palsi, korliik ve / ya da sagirlik olarak
tanimlanmis olan agir engellilik oranlarinin, 23 haftada dogan bebekler i¢in %34, 24
haftada doganlar icin %22-45 ve 25 haftada dogan bebekler i¢cin %12-35 arasinda
oldugu bildirilmistir (Hack ve Fanaroff, 2000).

Tiim bu arastirmalar, yogun bakim kosullarinin en iist diizeyde konuslandigi
YGU’de dahi, CDDA bebeklerin gelisimsel sorunlar agisindan belirgin risk altinda

oldugunu gostermektedir.

DOGU’de CDDA bebeklerde gelisimsel sorunlarin sikhigr ile ilgili
aragtirmalar, siklikla bebeklik ve erken c¢ocukluk doneminde yapilan
degerlendirmeleri igermekte olup sayilar1 yetersizdir. DOGU’deki CDDA bebeklerin
gelisimsel durumlarinin belirlenmesi ile ilgili alanyazin taramasinda bu iilkelerdeki
kosullarin gliniimiize genellenebilmesi i¢in son 10 yil verilerini i¢eren yayinlara yer

verilmisgtir.
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DOGU’de CDDA bebeklerin gelisimi ile ilgili kapsamli bir arastirma Khan
ve ark tarafindan Banglades’te yapilmistir. Bu arastirmada dogum haftasi 33 haftanin
altinda olan 159 bebegin %65’1 yasamis, %]16’s1 Olmiis, %19’u ise izlemde
kaybedilmistir. Bebekler 31 aylik olduklarinda yapilan degerlendirmede, 12 ay ve
istlinde izlenen bebeklerin %32’sinin gelisimsel durumlarinin saglikli oldugu,
%45’inde hafif, %23’{inde ise belirgin gelisimsel sorun saptanmistir. Biligsel alanda
engeller %60 siklikla en sik rastlanan sorun grubunu olusturmustur. Bu arastirmanin
alan yazina en 6nemli katkisi ayrica bebeklerin mortalitesinin diisiik sosyoekonomik
diizey ile, yasam oraninin ise anne-baba egitim diizeyi ve geliri ile iligkili oldugunu

gostermesidir (Khan ve ark., 2006).

Tayland’da yapilan bir arastirmada 2003-2006 yillar1 arasinda, 1500 gramin
altinda dogan bebeklerden yasayan 130’unun morbidite sonuglar1 bildirilmektedir.
Bu arastirmada belirgin engel riski orta ya da agir bronkopulmoner displazi, evre 111
retinopati (ROP), evre II ve lizeri nekrotizan enterokolit ve agir intrakraniyal kanama
olarak tanimlanmistir. Bebeklerin %71 nin belirgin engel riski olmaksizin taburcu

oldugu belirlenmistir (Chanvitan ve ark., 2010).

Kenya Nairobi’de yapilan bir aragtirmada, 2002 yilinda 1000-1500 gram
arasinda dogan toplam 120 ¢ocuk 2 yasinda degerlendirilmistir. Cocuklarin
%12’sinde serebral palsi, %9’unda bilissel gelisimde gecikme, %27 sinde bir alanda

islevsel yetilerde kisitliliklar oldugu bildirilmektedir (Were ve Bwino, 2006).

DOGU’den bildirilen arastirma sonuglar, yenidogan yogun bakim
kosullarinin saglanabildigi kurumlarda CDDA bebeklerin yasatilabildigini ancak
yasayan ¢ocuklarda YGU’e kiyasla daha yiiksek oranda gelisimsel sorunlar ve

risklerin oldugunu gostermektedir (Ertem ve ark., 2008).

Ulkemizde CDDA bebeklerin gelisimsel sorunlar1 ile ilgili arastirmalar
1990’Ih yillardan bu yana bildirilmektedir. Sonuglarina ulagilabilen aragtirmalar
Cizelge 1’de Ozetlenmektedir. Farkli bolgelerde farkli kurumlarda yogun bakim
tedavisi goren CDDA bebeklerde kronik gelisimsel sorun agisindan risk tasiyan
bronkopulmoner displazi (%4-17), intrakranial kanama (%7-20) ve retinopati (%2-4)
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oranlar1 degiskenlik gostermektedir (Turhan ve ark., 2006; Katar ve Devecioglu,
2006; Giilcan ve ark., 2004; Duman ve ark., 2003). Arastirmalarin c¢ogunda
orneklemlerin yetersiz boliimlerinin izlenebilmis olmasi, degerlendirme yaslarinda
ve yontemlerinde farkliliklar nedeni ile gelisimsel sorun oranlar1 hakkinda
genellenebilir bir ¢ikarim yapilamamaktadir. Ornegin Hacettepe Universitesi’nde
yapilan bir aragtirmada 6-12 aylik izlemlerinde kaba hareket alaninda gecikme %60,
serebral palsi tanist %40 olarak bulunurken (Anlar, 2005), Inonii Universitesi’nde
yapilan bir arastirmada agir engel oram1 %19 olarak bildirilmistir (Giilcan ve ark.,

2004);

Orneklemi en yiiksek oranda izlenmis iki arastirma aym merkezin kisa ve
uzun dénem sonuglari ile ilgili bilgi vermektedir. Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi
Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 yenidogan yogun bakim servisinde 1998-2000 yillar
arasinda tedavi goren CDDA 55 bebegin 24-40 aylardaki sonuglari
degerlendirilmistir. Serebral palsi sikligt %7, gorme engeli sikligt %2 olarak
bulunmus, Bayley II puanimin 70’in altinda olma orani biligsel Ol¢ek igin %49,

hareket 6lgegi icin %42 olarak saptanmistir (Atasay ve ark., 2008).

Ayni merkezde yapilan uzun donem izleme calismasinda CDDA 21 cocuk
(6rneklemin %84°l) 7 yasta degerlendirilmistir. Cocuklarin yaklasik %5’inde agir
biligsel sorun ve kuadriplejik serebral palsi; %10’unda islevsel kapasiteyi
etkilemeyen silik diplejik serebral palsi bulgular1 %19’unda tek basina ince hareket
yetilerinde sorun belirlenmistir. Hareket alanindaki sorun oranlarinin diisiik olmasina
karsilik okul basarisini etkileyen sorunlarin orani siktir: %48’inde davranig sorunu,
%33’linde dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu, %24’linde sinirda biligsel gelisim
ve %5’inde 6zgiil 6grenme glicliigli saptanmis; olgularin %76’sinda en az bir ya da

birden ¢ok gelisimsel sorun ya da davranis sorunu belirlenmistir (Unal, 2007).
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Cizelge 1: Ulkemizde gelisimsel sorunlar ile ilgili yapilmis olan aragtirmalar

Calisma N Orneklem | Degerlendirme | Gelisimsel sorunlar Oran

yazarl, % yasi

tarih,

Unal 21 84.0 7 yas Major norolojik sekel % 4.7

2007 Silik serebral palsi %9.5
bulgulari % 19
Ince hareketlerde sorun % 47.6
Davranig sorunu % 33.3
DEHB % 4.7

Ozgiil 6grenme giigliigii

Giiciiyener | 122 16-20 ay Biligsel ve hareket
2006 puanlar1 26-29 hafta
arasinda dogan

bebeklerde belirgin diisiik

Can 42 16.4 18 yas Serebral palsi % 13.6
2006 Minér nérolojik sorun % 15.0
Ozbek 43 56.6 5 yas Tiim gelisim alanlarinda

2005 gecikme

Anlar 6-12 ay Serebral palsi % 40.0
2005 Hareket alaninda gecikme | % 60.0
Atasay 55 50.0 24-40 ay Serebral palsi % 7.2
2003, Biligsel gecikme % 41.9

Hareket alaninda gecikme | % 49.1

Gorme engeli % 1.8

Bu tez arastirmasi i¢in pilot bulgu saglayan arastirmada Ankara Universitesi
Tip Fakiiltesi Cocuk Saglhigi ve Hastaliklar1 Anabilim Dali ve Zekai Tahir Burak
Kadin Sagligi Egitim ve Arastirma Hastanesi yenidogan yogun bakim {initelerinde
tedavi géren CDDA 30 bebegin 24-42 ay arasinda degerlendirilmistir. Bu arastirma
bebeklerin hizmet alma oranlarinin yetersizligini ortaya c¢ikartmaktadir. Bebeklerin
licte birinde en az bir alanda gelisimsel sorun; %63’iinde anne-bebek arasindaki
iliskide kisithiliklar; ve %53 linlin yasantilarinda ise en az dort zorlayicr risk etmeni

saptanmistir. Bebeklerin %70’inin en az bir alanda destek hizmetlerine gereksinimi
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belirlenmis, Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi’nde Yenidogan Izlem Poliklinigi
yaninda Gelisimsel Pediatri Unitesi tarafindan da izlenen ve gelisimsel sorun
saptanan bebeklerin %92’s1 hizmet alirken, Zekai Tahir Burak Kadin Sagligi Egitim
ve Arastirma Hastanesi’nde yogun bakim aldiktan sonra birinci basamakta izlenen ve
arastirmanin degerlendirmesi sonucu gelisimsel sorun saptanan bebeklerin ancak

%351 1nin gerekli hizmetleri aldig1 tespit edilmistir (Karaaslan, 2008).

Yenidogan yogun bakimindaki iyilesmelere bagli olarak CDDA bebeklerin
yagam oranlar1 artmasina karsin, yapilan aragtirmalar bebeklerin en az %20-25’inin
bir ya da daha fazla alanda islevsel sorunlarmin oldugunu, bu sorunlarin erken
bebeklik doneminden baslayarak eriskinlige dek uzanan donemde farkli bulgular ve
farkl1 hizmet gereksinimleri ile seyrettigini gdstermektedir (Figueroa ve Ogburn,
2005; Council On Children With Disabilities Care Coordination in the Medical
Home, 2005). Ulkemiz ve benzeri DOGU’de, CDDA bebeklerin 6zel
gereksinimlerini karsilayabilmek i¢in hangi saglik modeli ile izleme yapilabilecegi
heniiz arastirilmamistir. Son 30 yilda yiiksek gelirli iilkelerde yapilan arastirmalar,
CDDA bebeklerde oldugu gibi, saglik sorunlari, gelisimsel gecikmeler ve engeller
acisindan riskleri olan ¢ocuklarin riskleri olmayan ¢ocuklardan farkli saglik hizmeti
modelleri ile izlenmesi gerektigini gostermistir (Homer ve ark., 2008; Goldson ve
ark., 2006; Council on Children With Disabilities, 2007). Ozel gereksinimleri olan
cocuklar igin yarari kanitlanmis saglik izleme modeli olan Biitiinciil Izleme Modeli

(Medical Home Model) bir sonraki boliimde ayrintilandirilacaktir.

1.5. Biitiinciil Izlem Modeli (Medical Home Model)

Biitiinciil izlem Modeli ¢ocuklarin saglik durumlarinin (bedensel ve psikososyal,
gelisimsel saglik) izlenmesi, desteklenmesi ve uygun tedavilerin saglanmasi igin
gereken tiim koruyucu ve tedavi edici hizmetlerin ayn1 kurumda, ayni ekip
tarafindan, ayn1 mekanda, ayn1 “cat1 altinda” verilmesini saglayan saglik hizmeti

modelidir. Ingilizce terimi “Medical Home Model” olan bu modelin Tiirk¢e sdzciige
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terciimesi “Tibbi Ev Modeli” olmasina karsin, igerigi uygun olarak yansitmasi

acisindan bu terim karsiliginda “Biitiinciil Izlem Modeli” terimi kullanilacaktir.

Biitiinciil izlem modeli kavrami ilk olarak 1960’larda kronik hastaliklar1 olan
cocuklarin izlemini yapan ¢ocuk hekimleri arasinda ortaya ¢ikmistir (Carrier ve ark.,
2009). 1967 yilinda Amerikan Pediatri Akademisi tarafindan kurulan “pediatri
uygulamalar’” komisyonunun yaymladigi raporda, Ozel gereksinimleri olan
cocuklarin siklikla, birbirinden bagimsiz ¢alisan farkli hekimler tarafindan izlendigi,
izlemi yapan hekimler arasindaki igbirligi ve iletisim eksikliginin ¢ocuklara verilen
hizmetlerde tekrarlamalar ve aksamalar yarattii bildirilmistir (American Academy
of Pediatrics Council on Pediatric Practice, 1967). Biitiinciil Izlem Modeli ile ilgili
bilgiler ilk olarak 1967 yilinda bu kurul tarafindan bir kitapta yaynlanmistir
(American Academy of Pediatrics Council on Pediatric Practice, 1967). Amerikan
Pediatri Akademisi 1992’de Biitiinciil Izlem Modeli Calisma Grubunu kurmus
(American Academy of Pediatrics Ad Hoc Task Force on Definition of the Medical
Home, 1992), bu ¢aligma grubunun 1992’de yayinladig1 bildiride, gelisimsel riskleri
ve Ozel gereksinimleri olan ¢ocuklara saglik hizmeti veren tiim ¢ocuk hekimlerinin
uygulamalarma Biitiinciil Izlem Modelini yerlestirmeleri istenmistir (American
Academy of Pediatrics Ad Hoc Task Force on Definition of the Medical Home,
1992).

2005 yilinda Amerikan Pediatri Akademisi’nin Engelleri Olan Cocuklar I¢in
Biitiinciil izlem Modeli ile Hizmet Koordinasyonu (Council on Children with
Disabilities Care Coordination in the Medical Home, 2005) Biitiinciil Izlem
Modeli’nin 6 temel hedefini 6zetlemistir: 1) ¢ocuk ve ailesini izleyen tiim alanlarin
uzmanlarinin 6nerilerini gz oniinde bulundurarak izlem plani olusturmak; 2) gerekli
saglik hizmeti ve diger kaynaklarin kullanilabilmesinde aileye yol gostermek; 3)
ailelerin ¢ocugu izleyen tiim dallardaki uzmanlarla iletisim kurmasini
kolaylastirmak; 4) ¢ocuklara verilen hizmetlerin tekrarin1 ya da saglik kaynaklarinin
gereksiz kullanimini 6nlemek; 5) cocugun fiziksel ve duygusal sagligini ve huzurunu

saglamak; 6) cocugun ve ailesinin yagsam kalitesini arttirmak.
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Yapilan aragtirmalar 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin biitlinciil izlem modeli
ile izlenmesinin gerek cocugun sagligina, gerek ailelerin gereksinimlerine gerekse

saglik sistemleri iizerine belirgin olumlu etkilerinin oldugu gosterilmistir.

Hawaii’de biitiinciil izlem modeli ile izlenen 6zel gereksinimi olan 449 ¢ocuk
ve ailesini igeren arastirma biitiinciil izlem modeli i¢inde diizenli ve tutarli bir saglik
hizmeti verilebildigi, hizmetlere ulasmanin kolaylastifi ve bu modelin ailelerin
memnuniyetini arttirdig belirlenmistir (Baruffi ve ark, 2005). Farkli bir arastirmada
0zel gereksinimleri olan 51 ¢ocuk 18 ay siireyle biitiinciil izlem modeli ile izlenmis,
acil servis kullaniminin, cocuklarin okula gidemedikleri giin sayisinin, ailelerin
yasadiklar1 zorluklarin, islerine gidemedikleri giin sayisinin azaldigi saptanmistir
(Farmer ve ark., 2005). Biitiinciil izlem modeli ile izlenen 13-17 yaglar1 arasindaki
0zel gereksinimi olan 5333 c¢ocugun ailelerinin hekimleri ile ¢ocuklarinin
gereksinimleri ve gelismeleri hakkinda daha siklikla konustuklari, cocuklar ile ilgili
plan gelistirmede daha rol aldiklar1 belirlenmistir (Lotstein ve ark., 2005). Biitiinciil
izlem modeli ile izlenen 150 6zel gereksinimleri olan cocugun ailesi, ayn1 hemsire ile
konusmanin, saglik kaynaklarindan yararlanmanin, randevu almanin, diger dallara
danisimin, telefonlarina cevap almanin, ¢ocuklar1 hasta oldugunda erken tedavi
olabilmenin, regetelerinin yazilmasinin kolaylastigini, bebeklerinin tibbi durumunun
daha iyi anlasildigini, hekimleri ile daha iyi iliski kurduklarimi belirtmislerdir. Bu
arastirmada biitiinciil izlem modeli ile izlenen g¢ocuklarin hastaneye yatiglarinin
azaldig1 (%58’den %43 e diisiis) ancak acil servis bagvuru oranlarinda fark olmadigi

tesbit edilmistir (Palfrey VS, 2004).

1.5.1. Biitiinciil izlem Modelinin Ozellikleri

Amerikan Pediatri Akademisi tarafindan 2002 yilinda biitiinciil izlem modelinin yedi
ozelligi tanmimlanmistir (Damiaro ve ark., 2006). Bu ozellikler asagida
aciklanmaktadir ( Medical Home Initiatives for Children with Special Needs Project
Advisory Committee, 2002; Palfrey ve ark., 2004; Council on Children with
Disabilities Care Coordination in the Medical Home, 2005).
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Kolay uygulanabilirlik ve ulasilabilirlik: Saglik izlemi ve hizmeti ¢ocugun
bulundugu toplum kosullarinda uygulanabilir olmalidir. Aileler ¢ocuklarinin her

gereksinimi oldugunda hekimleri ile iletisim kurabilmelidir.

Siirekli izlem: Siirekli izlem (continuity of care), bir hastaya tek bir hekim
tarafindan sunulan ve bu hekimin diger hekimler ve saglik calisanlari ile yaptigi bilgi
aligverisi ile saglanan saglik hizmetidir (Inkelas ve ark., 2004). Siirekli izlem
modeli, hastayi siirekli izleyen hekimin hasta hakkinda ¢ok iyi bilgi sahibi oldugu, bu
hekimin hastaya verilen tiim saglik hizmetlerinin ve tedavilerin planlanmasinda,
birincil sorumlu olmasi temeline dayanir. Izlemin siirekliligi sayesinde aile, ¢ocuk ve
hekim arasinda kurulan saglam iliskiye bagli olarak verilen saglik hizmetinin

kalitesinin artti1 vurgulanmaktadir (Inkelas ve ark., 2004; Brousseau ve ark., 2004).

Stirekli izlemin 6nemi konusunda yapilan caligmalar 30 yildan uzun bir
geemise dayanmaktadir (Nutting ve ark., 2003). Siirekli izlem modelinin yararlar ile
ilgili yapilan arastirmalar bu model sayesinde hizmetlerde hekim, hasta ve aile
memnuniyetinin arttigini; hastanin tibbi tedavilere uyumunun arttigi; gereksiz acil
servis ve hastane bagvurularinin azaldigini; bu sayede saglik harcamalarinin
azaldigini; 6zellikle kronik hastaliklarin kontroliiniin kolaylagtigini vurgulamaktadir
(Nutting ve ark., 2003; Mainous ve ark., 2004; Christakis ve ark., 2001). Siirekli
izlem modeli ile ilgili arastirmalar ayrica bu model ile izlenen c¢ocuklarin 7-
12.aylarda asilama oranlarinda arttigini (Gill ve ark., 2002); 5 yasin altindaki
cocuklarda acil hastane basvurularinin, gereksiz hastane basvurularinin ve hastane

yatislarini azaldigini gostermistir (Christakis ve ark., 2001; Brousseau ve ark., 2004).

ABD’de yapilan bir arastirmada, 1988-1996 yillar1 arasinda dogan ve ¢ocuk
hastanesinin polikliniginde izlenen 887 CDDA bebegin orneklemi olusturdugu
randomize kontrollii bir calismada siirekli 24 saat ulasilabilen tek bir hekim
tarafindan izlenen bebekler ile olagan saglik sistemi ig¢inde izlenen bebeklerin 1 yil
izlem sonuglar1 karsilastirilmistir. Siirekli izlem modeli ile izlenen grupta %48
oraninda daha az hayati tehdit edici hastalik, %57 oranda daha az yogun bakim
ithtiyact ve %42 oraninda daha kisa siireli yogun bakim yatist belirlenmistir. Bu

arastirma, izlem modelinin maliyeti arttirmadigini buna karsilik maliyeti yiiksek



19

yasami tehdit eden saglik sorunlarini ve giderlerini Onledigini gostermektedir

(Broyles ve ark., 2000).

Aile merkezli hizmet: Aile merkezli hizmet modeli, pediatri uygulamalari
icinde saglik programlarini ve politikalarini yonlendiren, hastalar, aileler ve hekimler
arasindaki iliskiyi bigimlendiren bir hizmet modelidir. Aile merkezli hizmet modeli,
saglik hizmeti ile ¢ocuk ve ailesine verilen duygusal, sosyal ve gelisimsel destegin
birbirini tamamlayan unsurlar olmasi temeline dayanir. Bu modelin temel amaci
cocuklar ve ailelerin saglik ve gelisimini saglayan giiclii yanlarini ortaya ¢ikarmak;
bu oOzellikler iizerinde yogunlasarak cocugun bakimi ve gereksinimlerinin
karsilanmasi konusunda ailenin kendi deneyimlerini kullanarak fikir {iretmesini ve
yetkin olabilmesini desteklemektir. (American Academy of Pediatrics, Committee on
Hospital Care, 2003; Dunst ve Trivette, 2009). Aile merkezli yaklasim, ¢ocugun
bedensel ve ruhsal sagliginin anne ve babanin ruhsal durumu ve g¢ocuga bakim
vermedeki yeterliliklerinden etkilendigi diisiincesine dayanmaktadir. Aile merkezli
yaklasimlar ile anne ve babanin yeterliligi desteklenerek onlar {lizerinde yaratilan
olumlu etkilenmenin c¢ocugun saglik ve gelisimine yansiyacagi diisiiniilmektedir

(Sarajarvi ve ark., 2006; Ballweg, 2001).

Aile merkezli yaklasim kavrami olarak 20.yiizyilin ikinci yarisindan sonra
onem kazanmustir ( Lipkin ve ark., 2007). Dunst ve ark. 2009°da aile merkezli saglik
modeli ile ilgili derlemelerinde bu modelin giinlimiizde Avustralya, Kanada,
Ingiltere, Finlandiya, Irlanda, isveg, Giiney Afrika, Hollanda, Yeni Zellanda ve
Amerika’da uygulandigini belirtmektedirler (Dunst ve Trivette, 2009).

Amerikan Pediatri Akademisi tarafindan tanimlanan aile merkezli yaklagimin

ilkeleri asagida siralanmaktadir:
1. Her cocuk ve aile ile aileye 6zgiin olan iliski kurulmalidir.

2. Ailelerin 1rk, etnik, kiiltiirel ve sosyoekonomik farkliliklari, bunlarin ailenin

deneyimleri {izerine etkileri ve ¢ocugun bakimina bakis agilar1 6nemsenmelidir.

3. Her cocuk ve ailesinin giiclii yanlar1 belirlenerek desteklenmelidir.
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4. Bakim ve destek konularinda cocuga ve ailesine segenekler sunulmalidir.

5. Saglik hizmetleri ile ilgili esneklik saglanmalidir. Bu sayede her ¢ocuk ve ailesinin

gereksinimleri, inanglari, ve kiiltiirel degerlerine gore hizmet sunulabilmelidir.
6. Izlemlerde bilgiler ailelerle diiriiste ve tarafsiz olarak paylasiimalidir.

7. Aileler ve ¢ocuklar i¢in resmi ve resmi olmayan (aileler arasi iletisim vs) destekler

saglanmalidir.
8. Cocugun tedavi ve izleminin her agsamasinda aileler ile isbirligi i¢inde olunmalidir.

9. Her aile ve ¢ocuk kendi gii¢lii yanlarin1 bulma konusunda desteklenmeli, saglik
hizmetleri konusunda kendi sec¢imlerini yapmak veya fikir iiretmek konusunda

cesaretlendirilmelidir.

Yapilan arastirmalarda aile merkezli hizmet modelinin yararlan ile ilgili
sonuglar 6zetlendiginde: cocuk ve ailenin izlem sonuglarinda iyilesme; ¢ocuk ve
ailenin saglhk izlemi ile ilgili memnuniyetinde artig; saglik personelinin
memnuniyetinde artig; ¢ocuk ve ailenin tedaviye uyumda artig; gereksiz hastane
bagvurularinin ve hastane yatiglarinin azalmasi ile birlikte saglik harcamalarinda
azalma; koruyucu saglik hizmetleri ve diger saglik kaynaklarinin daha etkin
kullanimi bildirilmektedir (American Academy of Pediatrics, Committee on Hospital
Care, 2003; Denboba ve ark, 2006). Yenidogan donemine ait arastirmalarda ise aile
merkezli yaklagimin yenidogan déoneminde uygulanmasi ile hastanede kalig siiresinin
azaldigi, anne-bebek baglanmasinin daha kolay ve gii¢lii oldugu, prematiire dogan
bebeklerin daha huzurlu oldugu, bilissel sonucglarin daha iyi oldugu ve saglik

kaynaklariin daha etkin kullanildig1 gosterilmistir (Cooper ve ark., 2007).

Genis kapsamhhk: Saglik hizmeti, 6zel gereksinimleri olan c¢ocuklar
konusunda yetkin bilgiye sahip iyi egitilmis hekimler tarafindan yiiritiilmelidir.
Izlemde tiim koruyucu bakim hizmetleri (asilama, biiyiime ve gelisimin
degerlendirilmesi, ailenin saglik, bakim ve beslenme konusunda bilgilendirilmesi)

saglanmalidir. Cocuklarin ya da ailelerinin bedensel saglik, gelisim, egitim,
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psikososyal ve diger alanlardaki gereksinimleri belirlenerek destek hizmetleri

saglanmalidir.

Diizenlilik ve tutarhlik: Hekim ve aile tarafindan bir izlem plam
olusturulmalr; bu izlem plani, izleme katilan diger dallarla paylasiimalidir. Cocukla
ilgili bir konsultasyon yapildiginda ya da ek degerlendirme ve tedaviler i¢in farklh
bilim dallarina danisildiginda bilgi akisindaki diizen ve tutarlilik kesintiye
ugramamalidir. Konsiiltasyonlarin zamanlamasi, her biri ile ilgili aileye bilgi

verilmesi, siirekli izleyen hekimin gorevidir.

Sefkatli yaklasim: Cocugun ve ailenin yararinin gozetildigi sézel ve sozel
olmayan yollarla onlara ifade edilmelidir. Hekim ailenin duygularini anlamaya ve

ailenin bakis agisindan olaylar1 degerlendirmeye 6zen gostermelidir.

Kiiltiirlere duyarh yaklasim: Ailenin kiiltiirel alt yapis1 (inanglari, orf-

adetleri) anlasilmali ve izlem plani olusturulurken g6z 6niinde bulundurulmalidir.

1.5.2. Biitiinciil izlem Modeli icinde Cok Diisiik Dogum Agirhikh Bebeklerin

Gelisimin Izlenmesi ve Desteklenmesi

Yapilan arastirmalar, CDDA ile dogmus olmanin, tiim gelisim alanlarinda (bilissel,
dil, ince ve kaba hareket, duygusal, sosyal, davranis gelisimi ve duyusal) gecikmeler
ve yagam boyu siirebilecek kisithliklar i¢in 6nemli bir risk etmeni oldugunu
gostermektedir. Bu nedenle, CDDA olan bebeklerin gelisimsel izleminin, gelisimsel
degerlendirme yontemlerini ve aile merkezli yaklasimlar1 bilen deneyimli hekimler
ve diger uzmanlar tarafindan yapilmasi onerilmektedir (Dorling ve Field, 2006).
Izlemde en &nemli 6ge, hekimin aileyi ve ¢ocugu tanimasi ve siirekli izlemesidir.
Gelisimsel izlem, ortaya cikabilecek sorunlarin erken tanisi ve gerekli hizmetlerin
erken baslamasi ile c¢ocuklarin bedensel ve psikososyal potansiyellerinin en iyi
duruma getirilebilmesi i¢in 6nem tasimaktadir (Reynolds ve ark., 2001; Glascoe,
2005; Dorling ve Field, 2006; American Academy of Pediatrics Council on Children
with Disabilities, 2005; Msall, 2009). National Institude of Child Health and
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Development (NICHD) ve National Institude of Neurologic Diseases and Stroke
tarafindan CDDA ile dogan ¢ocuklarin diizeltilmis 3-4, 6-8, 12-14, 18 ay ve ardindan
3-5 yas ve okul ¢aginda standart ve gegerliligi olan araglarin esliginde deneyimli
uzmanlar tarafindan degerlendirilmeleri gerektigi vurgulanmistir (American

Academy of Pediatrics, 2004).

Yapilan arastirmalar CDDA bebeklerin gelisimsel durumlarinin dogum
agirhigl, gestasyonel haftasi ve gegcirdikleri perinatal risklerin yaninda, saglik
durumlari, ev ortamlarindaki sefkatli bakim ve uyaranlarin yeterliligi, ailenin iginde
yasadig1 sosyoekonomik durum (6zellikle anne egitim durumu), ve stresler ile iliskili
oldugunu gostermektedir (Msall ve Park, 2008). CDDA olgularinda siklikla “cifte
vurgun” olarak tanimlanan psikososyal ve biyolojik riskler bir aradadir (Parker ve
Zuckerman, 1988). Bir bebegin CDDA ile dogmasina neden olabilecek psikososyal
riskler yoksulluk, issizlik, ailenin genis aile ve toplumdan aldig1 desteklerin yetersiz
olmasi, gebelik doneminde bakimda aksakliklar, aile i¢i catigmalar, annenin saglik
sorunlar1 olarak sayilabilir. Bunun yaninda CDDA bebeklerin beyin gelisimi dogum
ertesinde intrauterin ortam ve yogun bakim farkindan, beyni dogrudan ya da agir
stres yoluyla dolayl olarak etkileyen saglik sorunlarindan etkilenmektedir (Spittle ve
ark., 2007). Ayrica CDDA bebegin dogumunu bekleme siirecinde, dogum sirasinda
ve sonrasinda ailenin yasadigi stres, aile bireylerinin ruh sagligi, anne-baba-bebek
etkilesimi ile ilgili sorunlar bebegin gelisimini ek olarak olumsuz etkileyebilmektedir

(Msall ve Park, 2009).

Son yillarda alan yazinin 6nemli arastirmact yazarlar tarafindan yayinlanan
derleme c¢alismalarinda CDDA  bebeklerin  gelisimsel izleminde gelisimi
degerlendiren standart Olgeklerin puanlarindan 6te, gelisimsel durumun ve hizmet
gereksinimlerinin Diinya Saglik Orgiitii’niin “Islevsellik, Yetiyitimi ve Saghign
Uluslararas1 Simiflandirmasi” (International Classification of Functioning-ICF)
(World Health Organization, 2001) kapsaminda degerlendirilmesinin 6nemi

vurgulanmaktadir (Msall 2009).
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1.5.3.Ulkemizde ve Diisiik-Orta Gelirli Ulkelerde Cok Diisiik Dogum Agirhkl

Bebeklerin izleminde Yasanan Sorunlar

Tiim diinyada oldugu gibi tlilkemizde de ¢ocuk sagligi alaninda 20.yiizyilin son
yarisinda ¢ok onemli yol alinmis, 6zellikle koruyucu hizmetlerin yayginlagmasi ile
bebek oOlim hizi ozellikle son 5 yilda %47 oraminda azalmistir (Hacettepe
Universitesi Niifus Etiitleri Enstitiisii, Tiirkiye Niifus ve Saglik Arastirmasi, 2009).
Pediatri bilim dallariin gelismesine paralel olarak c¢ocuk hastalara giincel
standartlarda hizmet sunulmasi, bir¢ok hastalikta erken tan1 ve tedavi miimkiin hale
gelmistir. Ulkemizde pek c¢ok ilde agilan, kalite kontrolleri ve denetimleri yapilmakta
olan yenidogan yogun bakim {initeleri olmasina karsin saglik ve gelisim agisindan
yasam boyu risk altinda olan CDDA bebeklerin ya da farkli nedenlerle riskli
bebeklerin izlendigi saglik hizmetinin bu bebeklerin gereksinimlerini karsilamada
yeterince donanimli olup olmadigi heniiz arastirilmamistir. CDDA bebeklerin

izlemleri siklikla iki sekilde ger¢eklesmektedir:

1. Birinci Basamak Izlem Modeli: CDDA bebeklerin biiyiik bir boliimiiniin saglik
izlemleri, saglikli zamaninda ve normal dogum agirhigr ile dogan yenidogan
bebeklerin izlemlerinin yapildig: saglik ocaklari, 6zel gocuk hekimi muayenehaneleri
ya da polikliniklerde yapilmaktadir. Bebeklerin biiyiime izlemleri, koruyucu saglik
uygulamalar1 (asilama, vitamin ve demir proflaksisi vb), gorme-isitme
degerlendirmeleri, norolojik, kardiyolojik ve diger iiclincii basamak izlemleri farkli
kurumlarda olmaktadir.

2. Uciincii Basamakta izlem Modeli: Baz1 merkezlerde CDDA bebeklerin izlemi
saglam cocuk polikliniklerinde uzmanlik Ogrencileri tarafindan ya da yenidogan

izlem polikliniklerinde yan dal asistanlar tarafindan yapilmaktadir.

Yapilan arastirmalar, birinci basamak saglik ¢alisanlarinin  CDDA
yenidoganlarin gelisimlerinin izlenmesi ve desteklenmesi konusunda yeterince

donanimi olmadigin1 gostermektedir (Ertem ve ark., 2009).

Ulkemizde ve DOGU’de CDDA bebeklerin saglik izlemlerinin hangi model

ile en etkin ve yararli sekilde yapilabilecegi bilinmemektedir. Benzer sekilde,
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YGU’de gelisimsel agidan yiiksek riskli ve dzel gereksinim gosteren tiim cocuklar
i¢in dnerilen saglik hizmeti modeli olan Biitiinciil izlem Modeli’nin (Medical Home
Model) DOGU’de uygulanabilirligini ve etkinligini gdsteren bir calisma heniiz

yayinlanmamastir.

1.6. Arastirmanin Amaci

Bu aragtirmanin amact CDDA bebeklerin saglik ve gelisimsel izleminde “biitiinctil

2 ¢

izlem modelinin” “uygulanabilirliinin” ve “birinci basamakta izlem modeli” ne gore
bebegin diizeltilmis 3.aymna kadar “saglik gostergeleri” ve “gelisim gostergeleri”

tizerinde “yararliliginin” olup olmadigini belirlemektir.

Arastirmanin amaglarinda alt1 terim yer almaktadir: 1. biitlinciil izlem modeli,
2. birinci basamakta izlem modeli, 3. saglik gdstergeleri, 4. gelisim gostergeleri, 5.
uygulanabilirlik, 6. yararlilik. Bu terimler i¢in arastirmada kullanilan tanimlar

asagida acgiklanmisg, terimler tez i¢inde italik ile belirtilmistir.

Biitiinciil izlem modeli (literatiirde gecgen ingilizce terim: “medical home
model”), ¢ocuklarin bedensel saglik ve gelisimsel durumlarinin izlenmesi,
desteklenmesi ve gerekli tedavilerin saglanmasi i¢in gereken tiim koruyucu ve tedavi
edici hizmetlerin ayn1 kurumda, ayn1 hekim tarafindan, ayn1 mekanda, ayni “gati

altinda” toplanmasini saglayan modeldir.

Birinci basamakta izlem modeli, ¢ocuklarin bedensel saglik ve gelisimsel
izlemlerinin, giiniimiizde iilkemizde saglik izlemlerinin siklikla yapilmakta oldugu
saglik ocaklari, aile hekimleri, ¢ocuk hekimi muayenehaneleri ve 6zel polikliniklerde
yapilmas1 ve bu basamakta gerekli goriilen ek izleme, tetkik ve tedaviler i¢in farkl

kurumlara sevki saglayan modeldir.

Arastirma amaglarinda yer alan wuygulanabilirlik terimi 4 bilesen igerir: 1.
biitlinclil izlem modeline goére yapilandirilmis olan mekanin  kullaniminin

stirdiiriilmesi, 2. olgularin randevularina diizenli gelmesi, 3. siirekli izlemin
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saglanmasi, 4. konsiiltasyonlarin ve sonrasinda gerekli tetkik ve tedavi planlarinin

zamaninda gerceklesmesi.

Saglik ve gelisim gostergeleri lizerinde yararlilik, 9 bilesen igerir: 1.
hastaneye tekrar yatis ve 2. hastaneye acil basvuru oranlari, 3. agilanma, 4. vitamin
ve 5. demir proflaksisine uyum oranlari, 6. bliyiime geriligi oranlari, 7. gelisimsel
sorunlarin fark edilme orani1 ve zamani, 8. gelisimsel degerlendirme ve hizmetlere

yonlendirilme oranlari, 9. gelisimsel hizmetlere ulagsma ve siirdiiriilme oranlari.

1.7. Arastirmanin Sorulari
Bu aragtirma iki temel soruyu yanitlamay1 amaglamaktadir.

1. Uygulanabilirlik: a) Biitiinciil izlem modeli amaci ile yapilanmis olan bir {i¢lincii
basamak saglik kurumunda bu model her izlenen bebek icin diizeltilmis 3 aylarina
kadarki siirede uygulanabilir mi? b) Bu modelin uygulanabilirligini saglayan 6geler

nelerdir?

2. Yararlhiik: Yasamin ilk ii¢ ayinda biitiinciil izlem modeli ile izlenen CDDA
bebeklerin saglik ve gelisim gostergeleri, birinci basamakta izlem modeli ile izlenen

bebeklere gore daha olumlu mudur?

1.8. Arastirmanin Onemi ve Gerekliligi

Ulkemizde ve DOGU’de yenidogan yogun bakim iinitelerinden taburcu edilen
CDDA bebekler i¢in yiiksek gelirli iilkelerde Onerilen biitiinciil saghk izlemi
modelinin uygulanmasi ile ilgili herhangi bir arastirma olmamasi ve DOGU’de
yiiksek riskli bebeklerin hangi saglik izlemi modeli ile izlenmesi gerektiginin daha
Once arastirilmamis olmasi nedeni ile bu arastirma 6nem tasimaktadir. Arastirmanin
sonuglarinimn iilkemizde ve diger DOGU’de, riskli bebeklere saglik hizmeti sunumu

ile ilgili kurumlarin yapilanmasi ve saglik politikalarina 1g1k tutmasi1 beklenmektedir.
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1.9. Arastirmanin Ozgiinliigii

Bu tez arastirmasi kapsaminda yapilan alan yazi taramasi, iilkemizde ve DOGU’de
biitiinciil izlem modelinin uygulanabilirligini ve yararliligin1 belirleyen ilk arastirma

oldugunu gostermektedir.

1.10. Arastirmanin Hipotezleri
1) Uygulanabilirlik 6lgiitiinde 4 degisken degerlendirilecektir:

1. Biitiinciil izlem modeline gore yapilandirilmig olan mekanin kullanimi arastirma

baslangicindan bitimine kadar siirdiiriilecektir.

2. Olgularin yenidogan yogun bakim {initesinden taburculuklari sonrasi diizeltilmis 3
aylik olana kadar aileleri tarafindan diizenli olarak randevularina getirilmeleri

saglanacaktir.
3. Olgularin ayn1 hekim tarafindan stirekli izlemleri saglanacaktir.

4. Istenen tiim konsiiltasyonlarin kisa zaman igerisinde gerceklestirilmesi ve

sonuglandirilmasi saglanacaktir.

2) Yararlhihik: Diizeltilmis ti¢ aylarinda, biitiinciil izlem modeli ile izlenen gruptaki
bebeklerin “saglik ve gelisim gostergelerinin” en az bir tanesinde yeterli olanlarin
orani, birinci basamak izlem modeli ile izlenen gruptaki bebeklerin yeterli olanlarin
oranindan (istatistiksel olarak anlamli) yiiksek olacaktir. Dolayisiyla, biitiinciil izlem

modeli ile izlenen gruptaki bebeklerin,

1. Hastaneye tekrar yatis ve

2. Hastaneye acil bagvuru oranlar1 daha az;
3. Asilanma,

4. Vitamin diizenli alimui,



5. Demir eksikligine yonelik koruyucu tedaviye uyma oranlar1 daha yiiksek;
6. Anne siitiine devam oran1 daha yiiksek;

7. Diizeltilmis 3 aylik oldugunda biiyiime geriligi olmama oran1 daha yiiksek;
8. Var olan gelisimsel sorunlar daha fazla oranda fark edilecektir.

9. Gelisimsel degerlendirme ve hizmetlere yonlendirilme oranlar1 birinci basamak
izlem modeli ile izlenen gruptaki bebeklerden (istatistiksel olarak anlamli) yiiksek

olacaktir.

27
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2. GEREC ve YONTEM

2.1. Arastirmanin Deseni

Bu aragtirma, zaman farkli kontrol grubu (historical comparison group) kullanilan
deneysel (experimental), uzunlamasina izlemli (longitudinal) bir arastirmadir.
Aragtirmada girisimin etkisi “kdér degerlendirmeci” tarafindan belirlenmistir. Bu
degerlendirmeci aragtirmanin amacini, hipotezlerini ve degerlendirdigi bebegin ve

ailenin hangi grupta yer aldigin1 bilmemektedir.

2.2. Arastirmanin Evreni

Aragtirmanin evreni, dogum agirhigi 1500 gram ve altinda olan ve {igiincli basamak
yenidogan yogun bakim {initesinde en az on giin siireyle tedavi almis bebeklerden

olusmustur.

2.3. Arastirmanin Orneklemi

Arastirmanin orneklemi, Zekai Tahir Burak Kadin Saglhigi Egitim ve Arastirma
Hastanesi’nde dogan ve yenidogan yogun bakim {initesinde en az on giin siireyle
yatarak tedavi gormis, dogum agirligr 1500 gram ve altinda olan ve Ankara ili
sinirlart i¢ginde yasayan bebekler olusturmaktadir. Arastirmaya giris kistaslarini
kargilayan 1 Nisan-31 Temmuz 2009 tarihleri arasinda dogan bebekler birinci
basamak izlem modeli ile izlenerek kontrol grubunu, 1 Eyliil- 31 Aralik 2009 tarihleri
arasinda dogan bebekler ise biitiinciil izlem modeli ile izlenerek girisim grubunu

olusturmaktadir.
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2.3.1. Orneklemin Arastirmaya Ahnma Kistaslar
Ornekleme alian bebeklerin:
1. Zekai Tahir Burak Kadin Saglig1 Egitim ve Arastirma Hastanesi’nde dogmasi,

2. Zekai Tahir Burak Kadin Sagligi Egitim ve Arastirma Hastanesi yenidogan yogun

bakim iinitesinde en az on giin siireyle tedavi gérmiis olmast;
3. Dogum agirlig1 1500 gram ve/ya da altinda olmast;
4. Ankara il sinirlar1 iginde yasiyor olmast;

5. Ailesinin onam i¢in bilgilendirildikten sonra arastirmaya katilmay1 kabul etmesi.

2.3.2. Arastirmadan Dislanma Kistaslari

Arastirmaya alinma kistaslarini karsilayan ancak 1) tez siiresinin yeterli olmamasi
nedeniyle 15 Ocak 2010 tarihinden sonra taburcu olan bebekler ve 2) ilk ii¢ ayinda
vefat eden bebekler arastirmadan dislanmistir. Bu bebeklerin oranlari arastirma

icinde verilmis ancak analizler yagsamda kalan bebekleri igerecek sekilde yapilmistir.

2.4. Uygulamalar

Aragtirmanin ii¢ uygulayicis1 bulunmaktadir. Tez yazim akisinda karisiklik

yaratmamas1 amaci ile uygulayicilar ad-soyad bas harfleri ile belirtilmektedirler.

1. Arastirmaci ¢ocuk hekimi Zeynep Eras - (ZE): (girisim grubunun biitiinciil izlem

modeli ile izlemesini yapmistir);

2. Son degerlendirmeyi yapan ¢ocuk hekimi Banu Mutlu - (BM): (girisim ve kontrol

gruplarinin diizeltilmis yaslar1 3 aylik oldugunda son degerlendirmeyi yapmustir);

3. Cocuk gelisimi ve egitimi uzmani Evrim Durgut Sakrucu - (ES): (siirekli izlem

sirasinda bebeklerin gelisimsel degerlendirme, destekleme ve izlemini yapmaistir).
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Orneklem tez sahibi tarafindan yenidogan yogun bakim {initesi kayitlari
arastirmaya alinma kosullar1 agisindan incelenerek belirlenmistir. Aileler bebekleri
yenidogan yogun bakim iinitesinden taburcu olduklar1 giin tez sahibi ¢ocuk hekimi
tarafindan arastirmaya davet edilmistir. Arastirma hakkinda ailelere ayrintili bilgi
verilmig ve bilgilendirilmis yazili onamlar1 (Ek-4) alinan aileler arastirmaya dahil

edilmistir.

2.4.1. Kontrol Grubundaki Bebekler i¢in Yapilan Uygulamalar

Kontrol grubundaki bebeklerin ailelerinden iletisim adres ve telefon numaralar
alimmistir.  Bebekleri  diizeltilmis 3 aylik oldugunda telefonla aranarak
degerlendirilmek {izere Zekai Tahir Burak Kadin Sagligi Egitim ve Arastirma

Hastanesi Gelisimsel Pediatri Unitesine ¢agirilacaklari sdylenmistir.

2.4.2. Girisim Grubundaki Bebekler icin Yapilan Uygulamalar ve Girisimin
Icerigi

Girisim grubundaki bebekler ve ailelerine “Gelisimi Izleme ve Destekleme Girisimi

(GIDG)” uygulanmustir. GIDG girisimi asagida ayritilandiriimaktadar.

1. Taburculuk sirasinda yapilan goriisme. Girisim grubundaki bebeklerin aileleri
ile taburcu olacaklar1 giin ZE tarafindan goriigiilmiistiir. Goriigmede taburculuk
sonrasi yapilacak izlem ve alinmasi gereken saglik hizmeti ile ilgili bilgi verilmistir.
Yiiksek risk grubunda olan bu bebeklerin bedensel saglik ve gelisimsel durumunun
izlenmesi, desteklenmesi, erken ve uygun sekilde gerekli tedavilerin saglanmasi igin
gereken tim koruyucu ve tedavi edici saglik hizmetlerinin tek bir hekimle aym
kurumda, ayni ¢ati altinda yapilmasi gerekliligi anlatilmistir. Taburculuk sonrasi
bebeklerinin saglik ve gelisim izlemlerinin bir ¢ocuk hekimi tarafindan diizenli
olarak yapilacagi, ek saglik sorunlari oldugunda siirekli izlem doktoru ile iletisime

gecebilecekleri belirtilmigtir.
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2. Taburculuk sonrasy biitiinciil izlem modelinin uygulanmasi. Bebekler,
taburculuk sonrasi diizeltilmis 3 aylik olana kadarki donemde biitiinciil izlem modeli
ile izlenmistir. Izlem araliklar1 bebegin ve ailenin gereksinimlerine ve as1 takvimine
gore diizenlenmistir. Bebeklerin izlem randevular1 disinda saglik sorunlari ortaya

ciktiginda aileler siirekli izlem hekimini aramalar1 konusunda bilgilendirilmistir.

Taburculuk sonrasi biitiinciil izlem modeli ile bebegin saglik ve gelisimsel

izlemi ve desteginin yapilmasi amaglanmaigtir.

a. Saghk izlemi ve destegi. Biitiinciil izlem modeli koruyucu saglik hizmetleri ve
0zel saglik gereksinimlerinin ayni cati altinda gergeklestirilmesini igerir. Bebegin
degerlendirilmesinde &ncelikli olarak ailesinden ayrintili dykii alinmistir. Oykiide
bebegin ev ortamina uyumu, ailenin bebegine uyumu, taburculuk sonrasi beslenmesi

ve ortaya ¢ikan ek sorunlar sorgulanmistir.

Oykii alimini takiben bebegin boy, kilo ve bas ¢evresini igeren antropometrik
Ol¢timleri alinmis, gorme ve isitme ile ilgili yapilarin, kardiyovaskiiler sistem,
hematolojik ve immiinolojik sistem, solunum sistemi, sindirim sistemi, metabolizma
ve endokrin sistem, genitoliriner sistem, deri ve iligkili yapilar ve noérolojik yap1 ve

islevlerini degerlendirmeye yonelik ayrintili fizik muayenesi yapilmistir.

Aileye bebegin koruyucu ya da tedavi amaciyla almakta oldugu ilaglarin
dozlari, kullanim sekilleri ve diizenli kullanip kullanmadiklar1 sorulmus, eksik ya da
yanlis uygulamalar diizeltilmistir. Bebegin asilanma durumu gozden gegirilmis ve
eksikler giderilmistir. Bebegin kilo alim1 degerlendirilerek yeterli kilo artis1 olmayan

bebeklerde beslenmeleri gozden gecirilmis ve diyetisyen konsiiltasyonu yapilmastir.

Hastaneden taburculuk sirasinda planlanan Oneriler gézden gecirilerek aile
tekrar bilgilendirilmis, odyolojik ve oftalmolojik degerlendirme sonuglar1 incelenmis,
sonuclar aile ile paylasilmis ve bir sonraki randevu tarihleri aileye hatirlatilmistir.
Rutin konsiiltasyonlar ve degerlendirme sonras1 gerekli goriilen tetkiklerin hizla
yapilmast ve konsiiltasyonlarin en ge¢ iki hafta i¢inde gergeklestirilmesi ve
sonuglandirilmasi i¢in girisimlerde bulunulmustur. Degerlendirme sonuglarina ve asi

takvimine gore bir sonraki goriigme tarihine aile ile birlikte karar verilmistir.
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Takipteki goriismelerde saglik izlemi (agirlik artisi, koruyucu ve tedavi
amactyla kullanilan ilaglarin alimi, dozlar1 ve kullanim sekli, asilanma) yapilmis ve
devam etmekte olan konsiiltasyonlarm sonuglar1 degerlendirilmistir. ilave gelisen
saglik sorunlar1 (beslenme giicliigii, enfeksiyon, infantil kolik, kusma vs)
sorgulanmis ve bu sorunlara bagli yapilan doktor basvurulari ve hastane yatislari

kaydedilmistir.

b. Gelisimin izlenmesi ve desteklenmesi. Arastirmada gelisimi izleme ve

destekleme “Gelisimi Izleme ve Destekleme Rehberi” temel aliarak yapilmustir.

Arastirmada yapilan gelisimsel izleme ve destekleme, ¢ocugun ailesi ile
birlikte bir biitlin olarak degerlendirilmesine olanak saglayan, aile ile isbirligini
gelistiren, sorunlar fark edildiginde bunlarin agirlagsmasini 6nlemede, azaltma, tedavi
etme ya da dogru ve etkili yonlendirme yontemlerinin 6zelliklerinin tiimiinii igerecek

sekilde planlanmistir.

Gelisimsel izleme:

Oncelikle aileye gelisimin tanimi yapilmustir. “Cocugunuzun dgrenmesi, konusmasi
ya da sesler ¢ikarmasi, duymasi, dinlemesi, sizlerle anlagmasi, isteklerini anlatmast,
ellerini, parmaklarini, kollarini, bacaklarini kullanmasi, oyun oynamasi, duygulari,
davraniglari, ¢esitli becerileri kazanmasina gelisim denmektedir” “Bu konuda
bebeginizle ilgili bir kayginiz var m1?”. Ailenin kaygilar1 varsa bunlar ayrintili olarak

dinlenmistir. Bu sayede aile ile uygun bir isgbirligi kurulmustur.

Ailenin kaygilarinin degerlendirilmesinin ardindan bebegin bilissel, hareket,
dil, duyusal, duygusal ve sosyal alanlarindaki gelisimi degerlendirilmistir. Ailenin
verdigi yanitlar ve gozlemler sirasinda edinilen bilgiler 1s181inda bebegin gelisiminin

ayina uygun olup olmadig1 ve hangi alanlarda desteklenmesi gerektigi belirlenmistir.

Gelisimin desteklenmesi:

Gelisimin desteklenmesinin  birinci  basamaginda, ailenin bebegin bakimi

konusundaki ¢abalar1 vurgulanmis ve desteklenmistir.
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Ikinci basamakta ailenin bebekle nasil iletisim kurdugu sorgulanmis ve
olumlu o&zellikler desteklenmistir. Anne-babanin ve bebegin bakimi ile ilgilenen
diger kisilerin bebekle sefkatli ve sicak bir iletisim kurmasinin ve onun ¢evresi ile
baglanti kurmasinda ona yardimci olmalarinin bebegin Ogrenme siirecini ve

gelisimini olumlu yonde etkiledigi anlatilmistir.

Daha sonra aileye bebeginin gelisimini desteklemek icin evde neler yaptigi
sorulmus ve bunlara ek olarak ne gibi oyuncaklar, oyunlar ve iletisim bicimleri ile

bebegin gelisimini destekleyebilecekleri konusunda bilgi verilmistir.

Saglik ve gelisimsel degerlendirmenin sonunda as1 takvimi ve diger saglik
sorunlar1 i¢in belirlenen randevu tarihleri g6z Oniine alinarak aile ile birlikte bir

sonraki goriisme tarihi belirlenmistir.

2.4.3 Son Degerlendirme

Girigim ve kontrol grubundaki tiim bebekler diizeltilmis yaslar1 3 aylik oldugunda
Zekai Tahir Burak Kadin Sagligi Egitim ve Arastirma Hastanesi Gelisimsel Pediatri
Unitesinde yapilacak degerlendirme icin arastirmaci ailelere telefonla ulasmis ve
goriisme i¢in aileye uygun giin ve saat belirlenmistir. Bebeklerin hangi gruba dahil
oldugunu ve girisim grubuna alinan bebeklere yapilan islemleri bilmeyen baska bir
cocuk hekimi (“son degerlendirmeci”’) BM tarafindan aileler karsilanmistir. Her iki
gruba da kor olan “son degerlendirmeci” kendini ailelere tanittiktan sonra bebekleri
degerlendirmistir. Bu degerlendirme yaklasik 45 dakika siirmiis, degerlendirme
sonunda ¢ocugun gereksinimi oldugu diislinlilen hizmetler belirlenmis, aileye bu

konuda bilgi verilmistir. Bu degerlendirme asagida ayrintilandirilmistir.

Degerlendirmede ailelere ilk olarak bebeklerin su andaki saglik durumu ve
sorunlarini igeren sorular sorulmustur. Bunu takiben saglik ve gelisimsel sorunlarina
yonelik izlemelerinin (gérme, kardiyak, norolojik, beyin cerrahisi, fizik tedavi,
isitme, gelisim vs) nerede, kim tarafindan ne siklikta yapildigna iligkin bilgiler

alinmistir. Bebegin yenidogan yogun bakim {iinitesinden taburcu olduktan sonraki
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acil hastane bagvurulari, ayaktan tedavi veya hastane yatig1 gerektiren hastaliklar: ve
koruyucu tedavisi sorgulanmistir. Bebegin asilanma ve beslenme durumunu iceren
bakimi ile ilgili bilgiler alinmistir. Ailenin sosyodemografik o6zellikleri ile ilgili

bilgiler elde edilmistir.

Daha sonra degerlendirmeci tarafindan bebegin boy, kilo ve bas ¢evresini
iceren antropometrik Ol¢limleri alinmis ve gorme ve isitme ile ilgili yapilarin,
kardiyovaskiiler sistem, hematolojik ve immiinolojik sistem, solunum sistemi,
sindirim sistemi, metabolizma ve endokrin sistem, genitotiriner sistem, deri ve iligkili
yapilar ve norolojik yap1 ve islevlerinin degerlendirildigi ayrintili fizik muayenesi

yapilmustir.

Son olarak yine kor degerlendirmeci olan BM tarafindan saglik izlemlerinde
ailelerle yapilandirilmis acik uglu sorulardan olusan bir goriisme ve muayene
ortaminda kendiliginden gelisebilecek aile-cocuk davraniglart ve iliskilerinin

gbzlemlerine dayanan “Gelisimi Izleme ve Destekleme Rehberi” uygulanmistr.

2.5. Veri Toplama Araclan

Arastirmamizda CDDA dogan bebeklerin izleminde hangi saglik hizmeti model ile
izlenmesi gerektigi konusuna 151k tutulmasi amaciyla “biitiinciil” izlem modeli ve

“birinci basamak™ izlem modeli incelenmis ve sunulmustur.

2.5.1. Siirekli izlem Formu (Ek 1)

Bu form; bebegin antropometrik 6lgiimlerini, fizik ve ndrolojik muayenesini, devam

eden ve istenecek konstiltasyonlar1 ve yapilacak tetkikleri icermektedir.
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2.5.2. Cok Diisiik Dogum Agirlikh Bebeklerin Son Degerlendirme Formu (Ek 2)

Aragtirmaya alian cok diisiik dogum agirlikli bebeklerin degerlendirme formunda
ilk olarak su andaki saglik durumu ve sorunlarini i¢eren sorunlar yer almistir. Bunu
takiben saglik ve gelisimsel sorunlarina yonelik izlemelerinin (gorme, kardiyak,
norolojik, beyin cerrahisi, fizik tedavi, igitme, gelisim vs) nerede, kim tarafindan ne
siklikta yapildigia iliskin bilgiler alinmistir. Bebegin yenidogan yogun bakim
tinitesinden taburcu olduktan sonraki acil hastane bagvurulari, ayaktan tedavi veya
hastane yatis1 gerektiren hastaliklar1 ve koruyucu tedavisi sorgulanmistir. Bebegin
asillanma ve beslenme durumunu igeren bakimi ile ilgili bilgiler alinmistir. Ailenin
sosyodemografik Ozellikleri ile ilgili bilgiler bu form ile elde edilmistir. Cocuk
sagligi ve hastaliklari uzmani tarafindan yapilan fizik ve noérolojik muayene
sonrasinda su andaki saglik durumlarinin belirlenmesi amaglanmistir. Bu form
bebeklerin boy, kilo ve bas ¢evresini i¢eren antropometrik degerlendirmeyi, gérme
ve isitme ile ilgili yapilarin, kardiyovaskiiler sistem, hematolojik ve immiinolojik
sistem, solunum sistemi, sindirim sistemi, metabolizma ve endokrin sistem,
genitoliriner sistem, deri ve iliskili yapilar ve noérolojik yap1 ve islevlerini

degerlendirmeye yonelik muayeneyi igermistir.

2.5.3. Gelisimi izleme ve Destekleme Rehberi (Ek-3)

Gelisimi Izleme ve Destekleme Rehberi (GIDR), bebeklik ve erken c¢ocukluk
doneminde gelisimin degerlendirilmesinde ailenin katilimini saglayan, saglik calisani
tarafindan 6grenilmesi ve uygulamasi kolay olan, kisa siiren, aileler tarafindan kolay
anlagilabilen ve kabul goren bir aracin eksikligi nedeniyle Ertem ve ark. tarafindan
gelistirilmis olan bir yontemdir (Ertem, 2008).

GIDR’nin gelistirilmesi ile ilgili calismalar ve arastirmalar 1996-2008 yillari

arasinda olup 12 yil stirmiistiir. Bu aragtirmalar 7 basamakta gergeklestirilmistir.

1. Oncelikle alanla ilgili yazin incelenmis, yurt i¢i ve yurt disinda gelisimsel pediatri
ve gelisim bilimi ile ilgilenen uzmanlara konu ile ilgili danisilmis, kullanilacak

kuram ve modeller secilmistir.
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2. Rehberin gelistirilmesinde 3 model: “New Visions for Developmental Assessment
of Young Children”, “Bright Future Guidelines”, ve “WHO International
Classification of Functioning” temel alinmistir. Ayrica yaygin olarak kullanilmakta
olan 2 arag, ‘“Parents’ Evaluation of Developmental Status (PEDS)” ve “Vineland
Scales of Adaptive Behavior”’dan yararlanilmistir. Cocuklarin gelisimsel islevlerinin
saglik hizmeti sirasinda gézlenememesi ve gézleme dayanan tekniklerin giivenilirlik
ve gegerliliginin diisiik olmasi, ayrica saglik bilimi iginde “Oykii alma” tekniginin
yiiksek oranlarda tan1 koydurucu olmasi nedeni ile GIDR’nin uygulama tekniginde
“dykil alma” agirlikli olarak kullanilmustir. Oykii alma teknigi ise “evet” “hayir”
yanitlanan kapalt uglu sorulara degil, acik wuglu sorularin sorulmasina
dayandirilmistir. Ag¢ik uglu sorular, dykii alma teknikleri i¢inde en dogru, yansiz ve
ayrintili bilginin alinmasini saglayan sorulardir (Fisher ve McCauley, 1995; Boyle ve

ark., 2005).

3. GIDR’nin sorular1 ve iliskili olduklar1 gelisimsel alanlar belirlenmistir. Bunun
saglanabilmesi i¢in Onceden standardizasyon ve gecerlilik ¢alismalart yapilmis olan
ve gelisimsel tarama ve degerlendirme icin kullanilan 5 aracin (VDUO, Denver II,
Brigance Screening Test, Ages and Stages Questionnaire ve Bayley II) yeti
basamaklar1 ve bunlar disinda islevsel yetiler agisindan 6nemli olan gelisimsel
basamaklar bir havuzda toplanmistir. Gelisim bilimi alaninda yetkin 3 uzman
tarafindan her kiiltiirde kullanilabilecek, ailelerin kolay gdzlemleyebilecegi
gelisimsel yetiler, ve GIDR sorularinin karsilik gelen yetiler havuzdan segilmis ve
GIDR sorularinin karsilifi olarak yerlestirilmistir. GIDR sorular, ilgili gelisim

alanlar1 ve 6rnek olarak 1-3 ay ve 4-5 ay araliginin tablosu Cizelge 2’de verilmistir.

4. Yapilan pilot aragtirma ile Tirkiye’nin degisik bolgelerinden gelen 150 ¢cocugun
annesine GIDR uygulanmis, GIDR sorularinin anlagilabilirligi ve annenin verdigi

yamtlarin GIDR’ye uygunlugu sinanmustir.

5. GIDR’nin standardizasyon arastirmasi ile gelisimsel yetilerin hangi yaslarda
kazanildig1 belirlenmistir. Standardizasyon arastirmasinda orneklem Diinya Saglik
Orgiitii’niin 6nerdigi sekilde (de Onis ve ark., 2006; Wijnhoven ve ark., 2004)

gelisimsel sorunlar agisindan risk tagimayan saglikli ¢ocuklardan olusturulmustur.
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Dogumlarindan itibaren Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Saghgi ve
Hastaliklar1 Anabilim Dali ve Baskent Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Saglig1 ve
Hastaliklar1 Anabilim Dali Saglam Cocuk Polikliniklerinde izlenen c¢ocuklar
orneklemi olusturmustur. Dogum agirliklar1 2500 gr. ve haftalar1 37 haftadan biiyiik
olan, biiylimesi 5 ile 95. persentiller arasinda seyretmis, 6. aydan itibaren demir
profilaksisi almis ve hemoglobin diizeyleri normal olan 0-24 ay arasindaki saglikli
cocuklar ¢alismaya alinmistir. GIDR uygulamasinda %95 giivenilirlige sahip olan 4
arastirmaci 6rneklemdeki c¢ocuklarin annelerine GIDR uygulamistir. Gelisimsel
yetiler ¢ocuklarin  %97’sinin  yapabildigi yas dilimine yerlestirilmistir. Bu
aragtirmada bilimsel yazin ile uyumlu olarak erkek ve kiz bebeklerin gelisimsel

yetileri benzer zamanlarda kazandiklar1 saptanmaigtir.

6. GIDR nin uygulama kolaylig1 ve giivenilirlik arastirmasi Ankara Universitesi Tip
Fakiiltesi 5. sinif 6grencisi ile yapilmistir. GIDR konusunda 1 saatlik teorik ders ve
1.5 saatlik uygulama egitimi alan 6grencilerden rastgele segilmis 92 6grenci ¢ifti
Ankara Universitesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 hastanesinde gesitli nedenlerle
yatan, yaslar1 0-24 ay arasinda degisen 92 hasta ¢ocuga GIDR uygulamistir. Her
ogrenci ciftinden biri GIDR’yi uygularken digeri gdzlemlemis, ardindan her ikisi de
cocugun gelisim durumunu rehber iizerinde birlerinden bagimsiz olarak
isaretlemistir. Ogrencilerin degerlendirme sonuglarini bilmeyen alanda deneyimli
cocuk gelisim uzmani 48 saat igerisinde ayn1 hastalara GIDR uygulamustir. Ogrenci
ciftlerinin kendi aralarindaki uyumu %93.4, xappa=0.84, p<0.001 bulunmustur.
Cocuk gelisim uzmanlar ile tip 6grencileri arasindaki uyum da benzer sekilde
yiiksek bulunmustur. Ogrencilerin ¢ogunlugu (%96) GIDR’yi Ogrenmesi ve
uygulanmasi kolay bir dlgek olarak tanimlamislardir. GIDR uygulanan ailelerin de
biiyiik cogunlugu (%98) GIDR sorularmi kolay anlagilabilir ve yanitlanabilir olarak

nitelendirmislerdir.

7. GIDR’nin gegerlilik arastirmasinda dogum agirlign <1500gr olan ve Ankara
Universitesi Tip Fakiiltesi Yenidogan Yogun Bakim Unitesinde tedavi gdrmiis,
yaslar1 1-24 ay arasi olan hastalar 6 aylik bir siire boyunca rutin kontrol zamanlarinda

degerlendirilerek izlenmistir. Gelisimsel pediatri alaninda 6zel bir egitim almamis
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ancak GIDR uygulamay: bilen bir ¢ocuk hekimi tarafindan rutin kontrol viziti
sirasinda GIDR uygulanmus, ardindan ¢ocuk hekiminin uyguladigi GIDR sonuglarina
kor, deneyimli gelisimsel pediatri uzmani tarafindan 48 saat igerisinde ayrintili
gelisimsel degerlendirme yapilmistir. Cocuk hekiminin uyguladigi GIDR sonucunda
ortaya cikan gelisimsel durum ile gelisimsel pediatri uzmaninin yapmis oldugu
degerlendirmenin karsilastirilmistir.
uyum %91.1 «xappa=0.79 p=<.001

bulunmustur. Duyarlilik %88 (%95 CI: 0.69-0.96), dzgiillik %93 (%95 CI: 0.83-

ayrintilt sonugclari Gelisimsel gecikmeyi

saptamada her iki arastirmaci arasindaki

0.97) olarak saptanmistir (Ertem, 2008).

Cizelge 2: GIDR sorular ve ilgili gelisim alanlart

1-3 ay

4-5 ay

*Anlatim dili: “Bebeginizin nasil
iletisim kurdugunu, dil gelisimini
dgrenmek istiyorum. Istediklerini nasil
anlatir? Ne gibi sesler ¢ikarir, nasil
konusur?”

o Kucaklandiginda rahatlar
o Mutluluk, huzursuzluk, a¢lik
durumunda farkli sesler ¢ikarir

o Giilmeye ek olarak mutluluk,
heyecan, istek gibi duygularini
yiiz ifadesi ile gosterir

O ‘Aa, uu’ sesleri ¢ikarir

o Kahkaha atar

*Alict dil: “Bebeginiz sizin
soylediginizden neleri anlayabiliyor?”

o Sese tepki verir, dinler, bakar

o Konuguldugunda dinler, agza
bakar
o Konusuldugunda seslere yanit

verir

*Hareket: “Hareket gelisimini
ogrenmek istiyorum.

a Kaba hareket: Bagini, gévdesini
vebacaklarini nasil hareket ettiriyor?
b Ince hareket: Ellerini, parmaklarmi
nasil kullantyor?

O Yiziisti bagini kaldirir

O Yiiziistli bagini gevirir

o Sag, sol kol ve bacaklarini
esit oynatir

o Ellerini ¢ogunlukla agik
tutar

0 Bagini dik tutar

O Yiiziistii bagint 90° kaldirir

o Ellerini agik tutar

o Kollarini istedigi nesneye dogru
hareket ettirerek uzanir

o Ellerini birlestirir

*[ligki: “Bebeginizin iliski kurmak icin
neler yaptigini 6grenmek istiyorum.
Orn: goz temast nasil? Yakilarmi
tanidigini, sevdigini nasil gosteriyor?
Annesinden ayrilinca, kavusunca neler
yapiyor? Yakinlarina, yabancilara nasil

davraniyor?”

o Karsisindakinin yiiziine
bakar ve hareketlerini izler
o Karsilikli giiliimser

o Uzun siireli, anlamli géz temast
kurar

o Heyecanini, huzursuzlugunu yiiz
ifadesi ile belirtebilir

o Karsilikli iliski kurmak
istedigini bakarak, giilerek,

uzanarak gosterir

*Oyun: “Bebeginizin oyunlarini bana
anlatir misiniz? Oyuncaksiz yiiz-yiize
oyunlart ve oyuncaklarla oyunlari

neler?”

0 Oyunlara hareketlenir ve

karsilik verir

o Oynadiginda sesler ¢ikartir
o Oyuncaklara uzanir ve yakalar

o Oyuncag1 agzina gotiiriir
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2.5.4. Bilgilendirilmis Onam Formu (Ek 4)

Aragtirma kapsamina alinmasi diisliniilen her aileye 6nceden hazirlanmis ve ekte

sunulan bilgilendirilmis onam formu okunmus ve imzali onaylar1 alinmistir.

2.6. Verilerin Istatistiksel Degerlendirmesi

Verilerin istatistiksel degerlendirmesi “Statistical Package for Social Sciences
(SPSS), Version-16.0” paket programi kullamlarak yapilmistir. Orneklemin
sosyodegrafik Ozellikleri ki-kare testi ile karsilagtirilmistir. Uygulanabilirlik ve
yararlilik hipotezlerinin verilerinin girisim ve kontrol grubundaki oranlar1 ki-kare

testi ile karsilastirilmistir.



40

3. BULGULAR

3.1. Arastirmanin Orneklemi

Aragtirmanin Orneklemi, Zekai Tahir Burak Kadin Saghgi Egitim ve Arastirma
Hastanesi’nde dogan ve yenidogan yogun bakim {initesinde en az on giin siireyle
yatarak tedavi gdrmiis, dogum agirligi 1500 gram ve altinda olan, Ankara ili siirlari
icinde yasayan ve ailesi onam igin bilgilendirildikten sonra arastirmaya katilmay1

kabul eden bebeklerden olusmustur.

Arastirmaya giris kistaslarini karsilayan 01 Nisan - 31 Temmuz 2009 tarihleri
arasinda dogan bebekler birinci basamak izlem modeli ile izlenerek kontrol grubunu,
01 Eyliil- 31 Aralik 2009 tarihleri arasinda dogan bebekler ise biitiinciil izlem modeli
ile izlenerek girisim grubunu olusturmustur. Arastirmaya alinma kistaslarini
karsilayan ancak 1) tez sliresinin yeterli olmamasi nedeniyle 15 Ocak 2010
tarthinden sonra taburcu olan bebekler ve 2) ilk ii¢ ayinda vefat eden bebekler
arastirmadan diglanmistir. Kontrol grubu ve girisim grubunun belirlenmesi siirecine

iligkin akis semasi1 Sekil 1 ve 2° de sunulmustur.
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01.Nisan -31.Temmuz.2009
1500 g altinda dogan bebek = 189

. ™,

~N —

[ Olen bebek =34 Baska merkeze sevk Taburcu olan bebek =153 ]

olan bebek= 2

\

/ v
(

> 10 giin yatan bebek= 148 ] <10 giin yatan bebek= 5 }

v I

[ Ankara dis1 yagayan bebek = 54 ] Ankara iginde yasayan bebek = 94 ]

e N

Calismaya katilmay1 kabul 11 disina taginma nedeni ile
etmeyen= 24 kontrole gelemeyen = 4

J

Vs

- (.

Arastirmaya alinan toplam

bebek sayisi= 66 (%70.3)

Sekil 1: Kontrol grubunun belirlenme siireci

Arastirmada kontrol grubunu 01.Nisan - 31.Temmuz.2009 tarihleri arasinda
dogan bebekler olusturmaktadir. Bu tarihler arasinda dogan toplam 189 bebekten
34’1 ilk 3 ay icinde vefat ettigi, 2’si baska merkezlere sevk edildigi, 5’1 10 giiniin
altinda yattig1 ve 54’1i Ankara disinda yasadigi i¢in arastirma dis1 birakilmistir. Kalan
94 bebekten 24’1iniin ailesi aragtirmaya katilmay1 kabul etmedigi ve 4 bebegin ailesi
taburculuk sonras1 donemde Ankara disina tagindigi i¢in aragtirmadan ¢ikartilmistir.

Kontrol grubu olarak kalan toplam 66 (%70.2) bebek degerlendirmeye alinmistir.
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01.Nisan -31.Temmuz.2009
1500 g altinda dogan bebek = 146

Olen bebek = 31 15.0cak.2010°dan sonra 15.0cak.2010’dan 6nce
taburcu olan bebek =17 taburcu olan bebek = 98
A
Ankara 1c;1nde yasayan Ankara disinda yasayan
bebek =45 bebek =53
Arastlrmayl kabul Arastlrmaya
etmeyen bebek =2 alian bebek = 43

[zlemden Qlkan Arastirmayi tamamlayan
bebek =3 toplam bebek = 40(%88.9)

Sekil 2: Girisim grubunun belirlenme siireci

Arastirmada girisim grubunu O1.Eylil - 31.Aralik.2009 tarihleri arasinda
dogan bebekler olusturmaktadir. Bu donemde dogan toplam 146 bebekten 31°1 ilk 3
ay icinde vefat ettigi, 17’si 15.0cak.2010 tarihinden sonra taburcu oldugu i¢in ve
53’1 Ankara disinda yasadigi i¢in arastirma disi birakilmistir. Arastirmaya alinma
kriterlerini tasiyan toplam 45 bebekten, 2’sinin ailesi katilmay1 kabul etmedigi i¢in
alinmamistir. Kalan toplam 43 bebekten 3’ii ailesi tarafindan izlemlere getirilmedigi

icin izlemden ¢ikarilarak 40 (%88.9) bebekle arastirma tamamlanmistir.

Kontrol grubunun giris kistaslarini karsilayan bebeklerin %70.2°si olan 66 ve
girisim grubu kistaslarini karsilayan bebeklerin %88.9’u olan 40 bebek olmak tizere

toplam 106 bebek arastirmanin 6érneklemini olusturmaktadir.
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3.2. Orneklemin Sosyodemografik Ozellikleri

Aragtirmaya alinan kontrol ve girisim grubundaki bebeklerin sosyodemografik

ozellikleri Cizelge 3, Cizelge 4 ve Cizelge 5’de sunulmustur.

Aragtirma grubunu olusturan bebeklerin 58’1 (%54.7) kiz ve 48’1 (%45.3)
erkektir. Her iki grupta bebeklerin yaklasik olarak %20’sinin dogum agirliginin 1000
gramin, %50’sinin 1250 gramin altinda oldugu; %90’mnin dogum haftalarinin ise 32
hafta altinda oldugu saptanmustir. Her iki gruptaki bebeklerin yaklasik yarisi tekiz
olarak dogmustur. Kontrol grubu ve girisim grubu arasinda cinsiyet, dogum agirligi,
dogum haftas1 ve dogan sayisi agisindan istatistiksel olarak anlamli fark

bulunmamustir.

Cizelge 3: Bebege iliskin 6zellikler (n=106)

Sosyodemografik Degiskenler Kontrol Grubu Girisim Grubu P
(n=66) (%) (n=40) (%)

Cinsiyet
Kiz 34 51.5 24 60.0 0.516
Erkek 32 48.5 16 40.0

Dogum Agirh@: (gram)
<1000 11 16.6 9 225
1000-1249 23 34.5 11 27.5 0.644
>1250 32 48.9 20 50.0

Dogum Haftasi
24-31 59 89.4 38 95.0 0.316
32-37 7 10.6 2 5.0

Dogan Sayis1
Tekiz 36 54.6 20 50.0
Tkiz 21 31.8 17 425 0.423
Ugiiz 9 13.6 3 7.5

Kontrol ve girisim grubundaki bebeklerin ailelerine iliskin sosyodemografik
ozellikler incelendiginde her iki gruptaki bebeklerin annelerinin yaklagik %50’sinin
30 yasin altinda ve yaklasik %40’ 1nin en fazla ilkokul mezunu oldugu saptanmistir.
Her iki gruptaki babalarin yaklasik %40°1 30 yasin altinda ve yaklasik %350’si en

fazla ortaokul mezunudur. Ailelerin yaklasik %70’inin en fazla iki ¢ocugu vardir ve
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bebeklerin %601 ilk ¢ocuk olarak dogmustur; % 64.2’sinin ikizi ya da {i¢iizii disinda
kardesi yoktur. Kontrol ve girisim grubu arasinda anne yasi, anne egitim diizeyi,
baba yasi, baba egitim diizeyi, cocuk sayisi agisindan istatistiksel olarak anlamli fark

bulunmamustir.
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Cizelge 4: Aileye iligkin 6zellikler (n=106)

Sosyodemografik Degiskenler Kontrol Grubu Girisim Grubu (n=40) P
(n=66) (%) &0
Annenin yasi (y1l)
<20 0 0 2 5.0
20-29 39 59.1 19 47.5 0.236
30-39 25 37.9 18 45.0
>40 2 3.0 1 2.5
Annenin egitim diizeyi
< flkokul 27 40.9 17 425
Ortaokul 13 19.7 6 15.0 0.522
Lise 18 273 13 325
Universite 8 12.1 4 10.0
Babanin yas1 (y1il)
<20 0 0 0 0
20-29 23 349 15 37.5 0.749
30-39 35 53.0 22 55.0
>40 8 12.1 3 7.5
Babanin egitim diizeyi
< lkokul 24 36.3 12 30.0
Ortaokul 9 13.6 9 225 0.502
Lise 20 30.3 13 325
Universite 13 19.7 6 15.0
Ailedeki ¢cocuk sayis1
Tek ¢ocuk 20 30.3 11 27.5
2 ¢ocuk 25 379 17 42.5 0.892
>3 ¢ocuk 21 31.8 12 30.0
Kaciner ¢cocuk
1. 43 65.2 24 60.0
2 11 16.7 9 22.5 0.834
3. 9 13.6 6 15.0
4 3 4.5 1 2.5

Ailelerin diger sosyodemografik 6zellikleri Tablo 4°’de yer almaktadir. Her iki
grupta anne ve babalarin ¢ogunun saglikli bireyler oldugu goriilmektedir. Yaklasik
%95’inin saglik sorunu, %85’inin arasinda akrabalik, %90’ 1nin ailesinde ¢ocugun
saglhigin1 etkileyebilecek kalitsal hastalik yoktur. Annelerin ¢alisma durumu

incelendiginde kontrol grubundaki annelerin yaklasik %80’inin, girisim grubundaki
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annelerin  %95’inin ev hanimi oldugu saptanmistir. Kontrol grubunda ¢alisan
annelerin %6.1°1 girisim grubunda ise %2.5’1 bebegin ilk {i¢ ayinda ise baslamistir.
Her iki grupta siklikla (%90) bebeklerin bakimini anne vermekte, babalarin yaklasik
% 95’1 calismaktadir. Her iki grupta ailelerin yaklasik %90°1 apartman dairesi ya da
mistakil evde oturmaktadir; %40’ min oturdugu ev aileye aittir; yaklasik %701
1sinma araci olarak soba kullanilmaktadir; % 50 ailenin 6zel araci bulunmaktadir.
Kontrol ve girisim grubunda annenin saglik durumu, babanin saglik durumu,
akrabalik, kalitsal hastalik, annenin calisma durumu, bebege bakim veren kisi,
babanin ¢alisma durumu, oturulan evin tipi, evin 1sitmasi ve 6zel ara¢ sahibi olma

yoniinden istatistiksel olarak anlamli fark saptanmamastir.



Cizelge 5: Aileye iligkin o6zellikler (n=106)

Sosyodemografik Degiskenler Kontrol Grubu (n=66) Girisim Grubu (n=40) P
(%) (%)

Annenin saghk durumu
Saghk sorunu yok 63 95.5 37 92.5 0.147
Saghk sorunu var 3 4.5 3 7.5

Babanin saghk durumu
Saghik sorunu yok 65 98.5 37 92.5 0.103
Saghk sorunu var 1 1.5 3 7.5

Akrabalik
Yok 55 83.3 34 85.0 1.0
Var 11 16.7 6 15.0

Kalitsal hastalik
Yok 55 83.3 38 95.0 0.125
Var 11 16.7 2 5.0

Annenin ¢alisma durumu
Ev hammm 53 80.3 38 95.0
Calisan ise baglammg 4 6.1 1 2.5 0.102
Calisan ise basglamamis 9 13.6 1 2.5

Bakim verecek Kkisi
Anne 59 89.4 39 97.5
Aile yakim 6 9.1 2.5 0.298
Bakia 1.5 0 0

Babamin ¢caliyma durumu
Calisiyor 64 97.0 39 97.5 0.873

Issiz 2 3.0 1 2.5

Oturulan ev tipi
Gecekondu 7 10.6 2 5.0
Apartman dairesi 52 78.8 31 77.5 0.402
Miistakil ev 7 10.6 7 17.5

Oturulan ev
Kendi evi 35 35.0 17 425
Kira 7 10.6 6 15.0 0.583
Yakininin evi 1.5 0 0
Lojman 23 349 17 42.5

Oturulan evin 1sitmasi
Kalorifer 19 28.8 13 32,5 0.853
Soba 47 71.2 27 67.5

Ozel arac
Var 31 47.0 17 42.5 0.654
Yok 35 53.0 23 57.5




48

3.3. Uygulanabilirlik (Hipotez 1)
“Uygulanabilirlik” 6l¢iitiinde 4 degisken degerlendirilmistir:

1. Biitiinciil izlem modeline gore yapilandirilmis olan mekanin, kullaniminin
stirdiiriiliip stirdiiriilememesi: Zekai Tahir Burak Kadin Sagligi Egitim ve Arastirma
Hastanesi’nde biitiinciil izlem modelinin uygulanmasi i¢in yapilanan mekan, 1 Eyliil
2009’da kullanima girmistir. Arastirmanin baglangicindan 8 ay sonra, sonlandigi 1
Mayis 2010 tarihinde, bu mekanin biitiinciil izlem modeli amaci ile ayni diizende
kullanildig1 saptanmugtir. Aragtirmaci ¢alisanlar ile yaptig goriismelerde, bu mekanin

kullanim amacina uygunu oldugunu saptamistir.

2. Olgularin randevularina gelip gelmediklerinin belirlenmesi: Girigim grubuna
alman 43 bebekten 40’1 (% 93) aileleri tarafindan diizenli olarak randevularina
getirilmistir. Buna karsilik 3 (%7) bebek, aileleri tarafindan randevularina gelmemis,

farkli merkezlerde izlemi tercih etmislerdir.

3. Olgularin stirekli izlem ile izlenip izlenmediklerinin belirlenmesi: Kontrol
grubundaki bebeklerin yaklasik %25’inin taburculuk sonrasi ayni hekim tarafindan
diizenli izlendigi saptanmistir. Girisimin ayni hekimin siirekli izlemesini igermesi
nedeniyle girisim grubunda izlenebilen bebeklerin tiimii ayni hekim tarafindan
izlenmis, 3 bebegin (%7.0) biitiinciil izlem modeli ile izlemi siirdiiriilememistir.
Girisim grubundaki bebeklerin siirekli izlem oranlar1 kontrol grubuna gore yiiksektir;

oran farki istatistiksel olarak anlamlidir (p<0.001).

4. Konsiiltasyonlarin kisa zaman i¢inde yapilip yapilamamasi: Girisim grubundaki 40
bebegin her birine gelisimsel pediatri, goz ve odyoloji konsiiltasyonu istenmistir.
Bebeklerin 19°undan (% 47.5) ¢ocuk norolojisi, 13’linden (% 32.5) fizik tedavi ve
fizyoterapi, 8’inden (%20.0) ¢ocuk cerrahisi konsiiltasyonu istenerek ayni mekan
icinde bu konsiiltasyonlar gerceklesmistir. Hastalarin 3’linden (% 7.5) cocuk
endokrinolojisi, 1’inden (% 2.5) cocuk nefrolojisi, 1’inden (% 2.5) ¢ocuk gogiis
hastaliklar1 ve 1’inden (% 2.5) plastik cerrahi konsiiltasyonu istenmis, biitiinciil izlem

modeli i¢inde bu bdolimlerin yer almamasi nedeni ile farkli kurumlara sevk



49

edilmistir. Istenen tiim konsiiltasyonlarn %60.8’i ayn: giin gerceklesmis; kalan

konsiiltasyonlar ise en ge¢ iki hafta i¢inde sonuglanmaistir.

3.4. Yararhlik (Hipotez 2).

Arastirmanin ikinci hipotezinin sinanmasinda, diizeltilmis {i¢ aylik olduklarinda,
biitiinciil izlem modeli ile izlenen girisim grubundaki bebeklerin “saglik ve gelisim
gostergelerinin” en az bir tanesinde yeterli olanlarin oraninin, birinci basamak izlem
modeli ile izlenen gruptaki bebeklerin yeterli olanlarin oranindan (istatistiksel olarak

anlamli) yiiksek olup olmadig1 degerlendirilmistir.

Kontrol ve girisim gruplarimin biitiinciil izlem modeli yararliligi ile ilgili

gostergelerine ait bulgular Cizelge 6 ve 7°de goriilmektedir.

Kontrol ve girisim gruplarinda yer alan bebeklerin yaklasik olarak %80’inde
yenidogan yogun bakim tinitesinden taburculuk sonrasi tekrar hastane yatis1 olmadigi
goriilmistir. Her iki grupta bebeklerin yaklasik % 75’inde taburculuk sonrasinda
ayaktan tedavi gerektiren bir neden ile hastane bagvurusu olmadig tespit edilmistir.
Kontrol ve girisim grubunda hastaneye tekrar yatis ve taburculuk sonrasinda ayaktan
tedavi gerektiren bir nedenle hastane basvuru oranlart agisindan istatistiksel olarak
anlamli fark saptanmamustir. Kontrol grubundaki ailelerin 23’1 (%34.8) ve girisim
grubundaki ailelerin 3’i (%7.5) acil polikliniklere hekimler tarafindan tedavi
gerektirmeyen bir durum oldugu saptanan (6rnegin gaz sancisi, aglik aglamasi, burun
tikaniklig1) nedenler ile basvurmuslardir. Kontrol grubunda girisim grubuna gore
hastaneye acil polikliniklere gereksiz basvuru oranlarit ytiksektir; oran yiiksekligi

istatistiksel olarak anlamlhidir (p<0.05).

Bebeklerin tiimii diizenli olarak asilanmistir. Ailelerinin yaklasik %98’1
taburcu olurken bebeklerine Onerilen vitamin kullanimmi diizenli olarak
siirdiirmiiglerdir. Ailelerin yaklagik % 92’si bebeklerine Onerilen sekilde demir
eksikligine yonelik koruyucu tedaviyi uygulamistir. Diizeltilmis 3. aylarinda her iki

grupta yer alan bebeklerin yaklasik %70’inin anne siitii ile beslenmeye devam ettigi
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belirlenmistir. Kontrol ve girisim grubundaki bebeklerin diizeltilmis 3 aylik
olduklarinda yaklasik %90’min biiylime geriligi olmadig1 saptanmistir. Kontrol ve
girisim grubunda agilanma, diizenli vitamin ve demir kullanimi, anne siitiine devam
ve biiyime geriligi olmamasi agisindan istatistiksel olarak anlamhi fark

saptanmamigtir.

Her iki grupta yer alan bebeklerin izlem modelleri incelenmistir, kontrol
grubunda yer alan bebeklerin yaklasik olarak %25’inin siirekli izlem doktorlarinin
oldugu buna karsilik girisim grubundaki bebeklerin tamaminin siirekli olarak ayni
doktor tarafindan izlendigi belirlenmistir. Her iki grup arasinda stirekli izlem doktoru
orant agisindan istatistiksel olarak anlamli fark bulunmustur (p<0.001). Gruplara
“kor” olan son degerlendirmeci ¢ocuk hekiminin Gelisimi izleme ve Destekleme
Rehberi’nin kullanarak bebeklerin diizeltilmis {i¢ ayinda yaptigir degerlendirmede,
kontrol grubundaki bebeklerin 27’sinde (%40.9) girisim grubundaki bebeklerin ise
8’inde (%20.0) en az bir alanda gelisimsel gecikme saptanmistir. Kontrol grubunda
girisim grubuna goére gelisimsel gecikme orani yiiksektir ve oran yiiksekligi
istatistiksel olarak anlamlidir (p<0.05). Kontrol grubundaki gelisimsel gecikmesi
olan 27 bebegin tiimiinde hareket alaninda; 8’inde ek olarak (% 29.6) oyun ve
iliskide, 2’sine (% 7.4) ifade edici dil, 1’inde (% 3.7) alic1 dil ve 1 (% 3.7) bebekte
ise tiim gelisim alanlarinda sorun saptanmistir. Girisim grubunda gelisimsel gecikme
olan 8 bebegin tamaminda hareket alaninda ve 1’inde (% 12.5) tim gelisim

alanlarinda sorun belirlenmistir.

Kontrol grubunda yer alan ve {igiincli ayinda arastirma kapsaminda yapilan
degerlendirme sonucunda gelisimsel gecikmeleri saptanan 27 bebegin 11’inin (%
40.7) gelisimsel sorunlarinin daha 6nce birinci basamakta yapilan izlemler sirasinda
fark edildigi ve bu 11 bebegin hizmetlere yonlendirildikleri saptanmigtir. Girisim
grubunda ii¢lincili ayinda gelisimsel gecikmeler saptanan 8 bebegin 7’sinin (% 87.5)
ise biitlinciil izlem modeli ile izlem sirasinda {i¢iincli ay oncesinde gelisimsel
sorunlar fark edilmis ve bu 7 bebek hizmetlere yonlendirilmistir. Girisim grubunda
kontrol grubuna gore gelisimsel gecikmelerin fark edilip hizmetlere yonlendirilme

oranlar ytliksektir; oran yiiksekligi istatistiksel olarak anlamlidir (p<0.05).
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Orneklemdeki ailelerin saglik izlemi sirasinda bebeklerinin gelisimsel
durumunu degerlendirmesi ve desteklemesi ile ilgili bulgular yoneltilen 2 soru ile
belirlenmistir. 1) Kontrol grubundaki ailelerin 9’u (%13.6), girisim grubundakilerin
ise timii saglik izlemleri sirasinda bebeklerinin 6grenmesi, zekasi ile ilgili
kaygilarinin sorgulandigini; 2) kontrol grubundaki ailelerin 11’1 (%16.7) ve girisim
grubundakilerin tiimii bebeklerinin biligsel gelisimini desteklemek icin Oneri
aldiklarim1 belirtmislerdir. Girisim grubunda kontrol grubuna gore bebeklerinin
gelisimsel durumunun desteklenmesi orani yiiksektir ve oran yiiksekligi istatistiksel
olarak anlamlidir (p<0.001). Gelisimi destekleme Onerisi alan bebeklerin 5’1 (%45.5)

gelisimsel sorunu olan, 6’s1 (%54.5) ise sorunu olmayan bebeklerdir.



Cizelge 6: Bebeklerin saglik gostergeleri
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Saghk Gostergeleri Kontrol grubu Girisim grubu p
(n=66) (%) (n=40) (%)
Hastaneye tekrar yatis
Yok 58 87.9 31 77.5 0.255
Var 8 12.1 9 22.5
Ayaktan tedavi icin basvuru
Yok 49 74.2 30 75.0 1.0
Var 17 25.8 10 25.0
Hastaneye acil bagvuru
Yok 43 65.2 37 92.5 <0.05
Var 23 34.8 3 7.5
Asilanma durumu
Eksik 0 0 0 0
Tam 66 100 40 100
Vitamin diizenli kullanim
Diizensiz 1 1.5 1 2.5 0.323
Diizenli 65 98.5 39 97.5
Demir koruyucu tedavisine uyumu
Hi¢ kullanilmamis
Zaman zaman unutulmus 2 3.0 0 0 0.790
Doktor sdylemeden birakilmis 0 3 7.5
Diizenli kullamlmis 1 1.5 0 0
63 95.5 37 92.5
Anne siitiine devam durumu
Yok 20 30.3 11 27.5 0.578
Devam ediliyor 46 69.7 29 72.5
Diizeltilmis 3.ayda biiyiime geriligi
Yok 58 87.9 36 90.0 0.728
Var 3 12.1 4 10.0
Siirekli izlem doktoru
Yok 49 74.2 0 0 <0.001
Var 17 25.8 40 100
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Cizelge 7: Bebeklerin gelisim gostergeleri

Gelisim Gostergeleri Kontrol grubu Girisim grubu P
(n=66) (%) (n=40) (%)
Ogrenmesi ve zekas ile ilgili kayg
sorusu
Sorulmadi 57 86.4 0 0 <0.001
Soruldu 9 13.6 40 100
Etkinlik 6nerisi
Verilmedi 55 83.3 0 0
Verildi 11 16.7 40 100 <0.001
Gelisimsel sorun
Yok 39 59.1 32 80.0 <0.05
Var 27 40.9 8 20.0

Gelisimsel sorunlarin fark edilip

hizmete yonlendirilme durumu
Fark edilmemis 16 593 1 12.5 <0.05
Fark edilip yonlendirilmis 11 40.7 7 87.5
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4. TARTISMA

Bu boéliimde arastirmanin genellenebilirligi, arastirma bulgularinin literatiir esliginde

degerlendirilmesi, arastirmanin kisitliliklar1 ve giliclii yanlari tartisilmaktadir.

Arastirmada CDDA bebeklerin saglik ve gelisimsel izleminde “biitiinciil izlem
modelinin” “uygulanabilirligi” ve “birinci basamakta izlem modeli” ne gore
bebegin diizeltilmis 3.ayma kadar “saglik gostergeleri” ve “gelisim gostergeleri”
tizerine “yararliligr” degerlendirilmistir. Biitiinciil izlem modeli (literatiirde gegen
ingilizce terim: “medical home model”), cocuklarin bedensel saglik ve gelisimsel
durumlarinin izlenmesi, desteklenmesi ve gerekli tedavilerin saglanmasi i¢in gereken
tiim koruyucu ve tedavi edici hizmetlerin ayn1 kurumda, ayn1 hekim tarafindan, ayni
mekanda, aym “cat1 altinda” toplanmasini saglayan modeldir. Arastirmalar 6zel
gereksinimleri olan ¢ocuklarin biitiinciil izlem modeli ile izlenmesinin gerek ¢cocugun
sagligina, gerek ailelerin gereksinimlerine gerekse saglik sistemleri lizerine belirgin
olumlu etkilerinin oldugu bildirilmektedir (Homer ve ark., 2008, Goldson ve ark.,
2006, Council on Children With Disabilities, 2007). Arastirmamizda 6zel
gereksinimleri olan ¢ocuklar i¢in yarar1 kanmitlanmis saglik izleme modeli olan
biitiinciil izleme modeli CDDA bebeklere verilmesi gereken saglik hizmetinin
Ozelliklerini  tasimast  nedeniyle secilmistir.  Biitiinciil  izlem  modelinin
uygulanabilirligi 4 degiskenle belirlenmistir: 1) biitiinciil izlem modeline gore
yapilandirilmis olan mekanin kullanimi arastirma baslangicindan bitimine kadar
stirdiiriilmiistiir; 2) olgularin yenidogan yogun bakim iinitesinden taburculuklar
sonras1 diizeltilmis 3 aylik olana kadar aileleri tarafindan diizenli olarak
randevularina getirilmeleri yiiksek oranda saglanmistir; 3) olgularin aynmi hekim
tarafindan siirekli izlemleri saglanmistir; 4) istenen tiim konsiiltasyonlarin kisa
zaman icinde gerceklestirilmesi ve sonuglandirilmasi saglanmustir. Biitiinciil izlem
modelinin birinci basamak izlem modeline gore saglik ve gelisim géstergeleri lizerine
yvararliligr 3 alanda belirlenmistir. Biitiinciil izlem modeli ile izlenen bebeklerde
birinci basamak izlem modeli ile izlenen bebeklere gore, 1) hastaneye acil bagvuru

oranlarinin daha az oldugu; 2) var olan gelisimsel sorunlarin daha fazla oranda fark
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edildigi; 3) gelisimsel degerlendirme ve hizmetlere yonlendirilme oranlarinin daha

yiiksek oldugu saptanmuistir.

Alanyazin taramasinda iilkemizde ve DOGU’de CDDA bebeklerle ilgili yapilan
calismalarda daha c¢ok mortalite ve gelisimsel sorun oranlarinin verilmesine
odaklanilmis oldugu belirlenmis, bebeklerin saglik izlemlerinin nasil bir model ile
yapilabilecegi, hangi modelin uygulanabilir ve etkili oldugu ile ilgili yaymn
bulunamamustir. Yiiksek gelirli iilkelerde yapilan aragtirmalar ise her bir alt baglikta

ayri tartigilacaktir.

4.1. Orneklemin Genellenebilirliginin Tartismasi

Arastirmanin 6rneklemi, Zekai Tahir Burak Kadin Sagligi Egitim ve Arastirma
Hastanesi’nde dogan ve yenidogan yogun bakim {initesinde en az on giin siireyle
yatarak tedavi gérmiis, dogum agirligi 1500 gram ve altinda olan, Ankara ili sinirlar
igerisinde yasayan ve ailesi onam i¢in bilgilendirildikten sonra arastirmaya katilmay1
kabul eden bebeklerden olugsmustur. Arastirmanin 6rneklemini olusturan ¢ocuklarin
ailelerinin sosyodemografik ozellikleri Tiirkiye Niifus ve Saglik Arastirmast 2008
(Hacttepe Universitesi Niifus Etiitleri Enstitiisii, Tiirkiye Niifus ve Saglik
Aragtirmasi, 2009) verileri cercevesinde incelenmistir. TNSA 2008 verilerine gore
kadinlarin %89°u en az ilkokul mezunu iken 6rneklemimizdeki annelerin %90°1 en
az ilkokul mezunudur. TNSA 2008 verilerine gore kadinlarda lise {izeri egitim orani
%25, erkeklerde %33 iken arastirmamizda annelerin lise iizeri egitim orant %10
babalarin ise %15 oldugu goriilmiistiir. TNSA 2008 verileri ile karsilastirildiginda
orneklemimizin tilke genelinden lise ve iistii egitim diizeyi agisindan daha az egitimli
anneleri kapsadigi belirlenmistir. Sonug¢ olarak 6rneklemimiz, iilke genelinde anne

egitim diizeyi diisiik olan ailelere genellenebilmektedir.
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4.2. Cok Diisiik Dogum Agirhkh Bebeklerin Saghk ve Gelisimsel izleminde
Biitiinciil Izlem Modelinin Uygulanabilirligi ile ilgili Bulgularin (Hipotez 1)

Tartisiimasi

Arastirmanin birinci bolimiinde CDDA bebeklerin saglik ve gelisimsel izleminde
biitiinciil izlem modelinin uygulanabilirligi 4 degiskenle degerlendirilmistir.
Oncelikle her iki grupta yer alan bebeklerin saglik izlemlerinin nasil yapildig
incelendiginde kontrol grubunda yer alan bebeklerin yaklasik olarak %25 inin siirekli
olarak tek bir hekim tarafindan izlendigi saptanmistir. Buna karsilik biitiinciil izlem
modeli ve siirekli izlemi igerdiginden girisim grubundaki bebeklerin tamami siirekli
olarak aynmi hekim tarafindan izlenmistir. Bu bulgu 6rneklemin kontrol grubunu
olusturan bebeklerin %75’inin farkli farkli kurumlarda ve farkli hekimler tarafindan
izlendigini gostermektedir. YGU’in hemen tiimiinde uzun yillardir ¢ocuklarm ayni
hekim tarafindan izlendigi bilinmektedir. Ulkemizde ve diger DOGU’de ¢ocuklarin

ne oranda ayni hekim tarafindan izlendigini belirten yayina rastlanmamaistir.

Zekai Tahir Burak Kadin Saghigi Egitim ve Arastirma Hastanesi’nde biitiinciil
izlem modelinin uygulanmasi i¢in yapilanan mekan, 1 Eylil 2009°da kullanima
girmistir. Arastirmanin baslangicindan 8 ay sonra, sonlandigi 1 Mayis 2010
tarthinde, bu mekanin biitiinciil izlem modeli amaci ile aym diizende kullanildigi
saptanmistir. Arastirmact calisanlar ile yaptigi goriismelerde, bu mekanin
kullaniminin amacina uygun oldugunu saptamistir. Girisim grubuna alman 43
bebekten 40’1 (% 93) aileleri tarafindan diizenli olarak randevularina getirilmistir.
Buna karsilik 3 (%7) bebek, aileleri tarafindan randevularina getirilmemis, farkli
merkezlerde izlemi tercih etmislerdir. Girisimin ayni hekimin siirekli izlemesini
icermesi nedeniyle girisim grubunda izlenebilen bebeklerin tiimii ayni hekim
tarafindan izlenmis, 3 bebegin (%7.0) biitiinciil izlem modeli ile izlemi
stirdiiriilememistir. Girisim grubundaki 40 bebegin her birine gelisimsel pediatri, goz
ve odyoloji konsiiltasyonu istenmistir. Bebeklerin yaklasik yarisindan c¢ocuk
norolojisi, ligte birinden fizik tedavi ve fizyoterapi, beste birinden ise ¢ocuk cerrahisi
konsiiltasyonu istenerek ayni mekan icinde bu konsiiltasyonlar gergeklestirilmistir.

Hastalarin yalnizca 6’sindan biitiinciil izlem modeli iginde olmayan boliimlerden
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konsiiltasyon istenmis ve bu nedenle farkli kurumlara sevk yapilmustir. istenen tiim
konsiiltasyonlarin  yaklagik {icte ikisi aymi glin gerceklestirilmis; kalan

konsiiltasyonlar ise en geg iki hafta i¢inde sonuglandirilmistir.

Biitiinciil izlem modelinin uygulanabilirligi ile ilgili alanyazin taranmasinda
uygulanabilirligin  degerlendirilmesinin  ebeveynler 1ile gergeklestirilen yari
yapilandirilmig goriismeler ile yapildigi goriilmektedir. Aileler, ¢ocuklarinin
hastaliklarini iyi bilen ve onlarla kolay iletisim kuran bir doktorun olmasinin, yakin
ve karsilikli etkilesime girmelerini saglayan bir iliskinin kurulmus olmasinin ve iyi
diizenlenmis bir hizmet sisteminin saglanmasinin memnuniyetlerini ve izlemin
siirekliligini arttirdigin1 belirtmislerdir (Salisbury ve ark., 2009; Haggert ve ark.,
2008; Christakis ve ark., 2004; Inkelas ve ark., 2004). Bu bilgilerin disinda, bir
kurumda biitiinciil izlem modeli uygulamalarimin nasil yapilandirildigr  ve
sirdiiriildiigii ile ilgili yayimna rastlanmamigstir. Arastirmamizda ailelerin siirekli
izlemden memnun olduklarin1 ifade edecekleri diisiiniildiiglinden ailelerin
memnuniyet diizeylerinin sorgulanmasi amaglanmamistir. Buna karsilik randevuya
getirilme oranlarinin daha nesnel bir veri saglayacagi diigiiniilmiistiir. Farklt modeller
ile kiyaslandiginda biitiinciil izlem modeli ile izlenen bebeklerin ailelerinin

memnuniyeti ilerdeki arastirmalarda irdelenemesi gereken bir 6nemli bir konudur.

4.3. Cok Diisiik Dogum Agirhkh Bebeklerin Saghk ve Gelisimsel izleminde
Biitiinciil Izlem Modelinin Birinci Basamakta Izlem Modeline Gore Bebegin
Diizeltilmis 3. Ayma Kadar Saghk Gostergeleri ve Gelisim Gostergeleri
Uzerindeki Yararhilig ile ilgili Bulgularin (Hipotez 2) Tartisilmasi

CDDA bebeklerin saglik ve gelisim izleminde biitiinciil izlem modelinin birinci
basamak izlem modeline gore bebegin diizeltilmis 3.ayina kadar saglik ve gelisim

gostergeleri lizerinde yararliligi 9 degisken ile degerlendirilmistir.

Arastirmaya alman bebeklerin  tiimiinlin  diizenli olarak asilandigi
saptanmustir. Yiiksek gelirli iilkelerde yapilan arastirmalar CDDA bebeklerin ilk alti

ayda zamaninda asilanma oranlarinin zamaninda dogan bebeklerden diisiik oldugunu
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gostermektedir (Batra ve ark., 2009; Esposito ve ark., 2009; Tillmann ve ark., 2001).
Diisiik gelirli lilkeden tek arastirma Gine’de yapilmistir; 4. ayda DDA bebeklerin
normal dogum agirligina sahip bebeklere gore 1.5-3 kat daha az asilandig
belirlenmistir (Roth ve ark., 2004). Bu arastirmalarin aksine Orneklemimizin
asilanma oranmin yiiksek olmasiin iki nedeni olabilir: 1) yenidogan yogun bakim
yatist doneminde zamani geldiginde aksatilmadan asilarin baglatilmis olmast ve
ailelerin kalan asilarin zamaninda yapilmasinin 6nemi konusunda taburculuk
sirasinda doktor ve hemsireler tarafindan ayrintili olarak bilgilendirilmis olmasi; 2)
birinci basamakta izlenen oOrneklemin CDDA bebeklerin asilanmasi konusunda
yeterli donanimi olan saglik c¢alisanlar1 tarafindan izlenmis olmasi. Asilama
durumuna benzer olarak vitamin ve demir eksikligine yonelik koruyucu tedavilerin
her iki grupta da benzer ve yiiksek oranda kullaniliyor olmasinin, izlem modelinden
bagimsiz olarak taburcu olurken saglik personeli tarafindan yapilan bilgilendirmenin
ve birinci basamakta bu konuda verilen Onerilerin yeterli olmasina bagli oldugu
diisiiniilmektedir. Orneklemimizin yalnizca Zekai Tahir Burak Kadin Sagligi Egitim
ve Arastirma Hastanesi’nde yogun bakim alan ve taburculuk sirasinda tek bir
kurumdan bilgilendirilen bebekler olmasi nedeni ile asilama ve profilaksilere uyum
oranlarinin yeterliligi konusunda genelleme yapilmasi miimkiin olmamaktadir.
Ulkemiz genelinde CDDA bebeklerin agilanma ve profilaksilere uyum oranlarmin
belirlenmesi ve farkli kurumlarda izlenen bebekler i¢in biitiinciil izlem modelinin bu

oranlara etkisinin arastirilmasi 6nem tagimaktadir.

Diizeltilmis 3. aylarinda her iki grupta yer alan bebeklerin yaklasik %70’inin
anne siitl ile beslenmeye devam ettigi belirlenmistir. Amerika Birlesik
Devletleri’'nde yapilan bir arastirma, yenidogan yogun bakimi yatist sirasinda biiylik
kismi anne siitii ile beslenen bebeklerin, taburculuk sonrasinda 6.haftada yaklasik
%70’inin anne siitli almaya devam ettigini ve bu oranin giderek azaldig: bildirilmistir
(Wheeler, 2009). Danimarka’dan yapilan bir baska caligmada, 32 hafta ve altinda
dogan bebeklerin taburculuk sirasinda %65’inin anne siitii almaya devam ettigi
saptanmistir (Zachariassen ve ark., 2010). Ulkemizde yapilan bir arastirmada 34
hafta ve altinda dogan bebeklerde taburculuktan sonraki ilk 3 ayda anne siitiine

devam orani1 yaklasik %80 olarak bildirilmistir (Erdeve ve ark., 2008). Gerek yiiksek
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gelirli ve batili tilkeler gerekse lilkemizde yapilan bu arastirma, anne siitiine devam
oranin1 diizeltilmig ilk ii¢ ayda yaklasik %70 olarak bildirmektedir. Pireda ve
arkadaslarinin yaptig1 bir arastirmada, saglik personeline ve yenidogan yogun bakim
yatisi sirasinda annelere verilen anne siitii egitimi sonrasinda CDDA bebeklerde anne
siitli alim oranlarinda artis oldugu saptanmistir (Pireda ve ark., 2009). Benzer olarak
Brezilya’dan yapilan bir arastirmada, bebegin yenidogan yogun bakim yatisi
sirasinda anneye verilen egitime bagli olarak taburculuk sirasinda anne siitiiyle
beslenmeye devam orani %38.9’dan %80.5’e ¢ikarildig1 bildirilmistir (Santoro ve
Martinez, 2007). Zekai Tahir Burak Kadm Saghgi Egitim ve Arastirma
Hastanesi’nin anne siitii dostu hastane olmasi ve bebeklerin yenidogan yogun bakimi
yatis1 doneminde annelere diizenli olarak anne siitlii egitimi verilmesinin devamlilik
oranindaki yiiksekligi sagladig1 diisiiniilmektedir. Ulkemizde yapilan arastirmalar
normal dogum agirlig1 ile dogan bebeklerde ilk {i¢ ayda anne siitiine devam oranini
%62 olarak bildirmistir (Uzunhan ve ark., 2007). Bu arastirma ile kiyaslandiginda
orneklemimizdeki CDDA bebeklerin anne siitiine devam oraninin iilke genelinin
istiinde oldugu gorilmektedir. Gruplar aras1 fark bulmamis olmamiz, CDDA
bebeklerin anne siitiine devam oranlarini biitiinciil izlem modeli disinda girigimler ile

daha da yiikseltmeyi amaglayan arastirmalara gereksinim oldugunu gostermektedir.

Kontrol ve girisim grubundaki bebeklerin diizeltilmis 3 aylik olduklarinda
ancak %10’unda biiylime geriligi oldugu saptanmistir. Yapilan aragtirmalar, CDDA
bebeklerin yaklasik %80’inin taburculuk sirasinda viicut agirhigi, boy ve bas
cevresinin 10. persentilin altinda oldugunu ve biiyiime geriliginin taburculuk sonrasi
yapilan izlemlerde devam ettigini gostermektedir (Dusick ve ark., 2003; Casey,
2008; Fewtrell, 2003). Anne siitli yeterli olmayan, yeterli ve uygun beslenme destegi
yapilamayan CDDA bebeklerde biiylime geriliginin devam ettigi vurgulanmaktadir
(Wheeler, 2009). Biiyiime geriliginin diisiik oranda olmasinin bebeklerin taburculugu
ve Dbirinci  basamakta izlem sirasinda  beslenme konusunda  yeterli
bilgilendirilmelerine ve ilk 3 ayda bebeklerin yeterli biiylimesinde en énemli kaynak
olan anne siitiine devam oranlarinin her iki grupta da benzer ve yiiksek olmasina

bagli oldugu diistiniilmiistiir.
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Arastirmamizda yenidogan yogun bakim iinitesinden taburculuk sonrasi her
iki grupta yer alan CDDA bebeklerin yaklasik %25’inde ayaktan tedavi gerektiren
bir nedenle hastaneye bagvuru ve yaklasik %?20’sinde tekrar hastaneye yatis
saptanmis, gruplar arasinda her iki degisken agisindan fark bulunmamistir. Buna
karsilik acil polikliniklere hekimler tarafindan tedavi gerekmedigi belirtilen bir
nedenle basvuru orani kontrol grubunda (%35) girisim grubuna (%7.5) gore anlaml

yiiksek bulunmustur.

Alanyazin taramasinda, CDDA bebeklerin 6zellikle hayatlarinin ilk yillarinda
enfeksiyon gecirme, hastane basvurular1 ve hastane yatis oranlarimin zamaninda
dogan bebeklerden yiiksek oldugu ile ilgili aragtirmalarin 1980’1 yillardan bu yana
yayinlanmakta oldugu goriilmiistiir (Bowman ve Yu, 1988; O’Callaghan ve ark.,
1995). Hastane yatis ve hastaneye bagvuru oranlarinin yiliksek olmasi, CDDA
bebeklerin yenidogan yogun bakim {initesinden taburcu olduktan sonra saglik
hizmetlerini sik kullandiklarin1 gostermektedir. Devam eden saglik sorunlar1 yalniz
saglik kaynaklarma ilave ylik getirmekle kalmamakta, ayn1 zamanda, ¢ocuklar1 ve
ailelerini ekonomik, sosyal ve duygusal agidan olumsuz etkilemektedir (Askie ve
ark., 2003). CDDA ve prematiire bebeklerde ilk 2 yilda hastaneye bagvurularinin en
stk nedenin solunum yolu hastaliklar1 oldugu vurgulanmis ve oranlar; Yeni
Zellanda’da yapilan arasgtirmada %55, Tayvan’dan yapilan arasgtirmada %72,
Fransa’daki aragtirmada %30 ve Kaliforniya’dan yapilan bir aragtirmada ise %31
olarak bildirilmistir (Gray ve ark., 2006; Chien ve ark., 2002; Brissaud ve ark.,
2005;Underwood ve ark., 2007). Hastane basvuru oranlar1 gibi taburculuk sonrasi
tekrar hastaneye yatisinda en Onemli nedeni olarak solunum yolu hastaliklari
bildirilmigtir. Fransa’da 29 haftanin altinda dogan bebeklerin 9 ay izleminde
tiimliniin en az bir kez hastaneye yattigi saptanmistir (Lamarche-Vadel ve ark.,
2004). Morris ve arkadaslarinin arastirmalarinda ise CDDA bebekler i¢in ilk 2 yilda
belirlenen yatis oram1 %49’dur (Morris ve ark., 2005) Genel olarak arastirmalarda
hastaneye basvuru ve yatig ile; kronik akciger hastaligi, Agustos-Ekim aylar
arasinda taburculuk, ailede diisiik sosyoekonomik diizey, evde kiiciik kardes olmasi
ve respiratuvar sinsityal virlise (RSV) kars1 uygulanan koruyucu asilama arasinda

kuvvetli iliski oldugu vurgulanmistir (Lamarche-Vadel ve ark., 2004; Doyle ve ark.,



61

2003; Morris ve ark., 2005). Arastirmamizda yer alan her iki gruptaki bebeklerin
%20’sinde tekrar hastaneye yatis ve %25’inde ayaktan tedavi gerektiren bir neden ile
hastane bagvurusu olmak iizere diger arastirmalardan daha diisilk oranlar
belirlenmistir ve her iki grup arasinda fark bulunmamistir. Prematiire ve CDDA
bebeklerde en sik hastane bagvurusu ve hastane yatigina neden olan solunum yolu
hastaliklaridir ve en sik neden RSV dir. Ulkemizde RSV sezonu 6zellikle Ekim-Mart
olarak bildirilmekte ve YGU’lere benzer olarak hastalik insidansini azaltmak icin 32
hafta altinda dogan bebekler RSV proflaksisi uygulanmaktadir. Yapilan
aragtirmalarda proflaksi uygulanan bebeklerde hastaneye bagvurunun ve hastane
yatiglarinin  belirgin azaldigi gosterilmistir. Italya’dan yapilan bir arastirmada
proflaksi uygulanan 32 hafta altindaki bebeklerin, ilk 6 ayda 6 kat daha az hastaneye
yattig1, Ingiltere’den bildirilen bir baska arastirma sonuglarinda ise proflaksiye alman
prematiire grupta hastaneye ayaktan basvuru oranlarinda %55 ve hastaneye yatis
oranlarinda %45 azalma oldugu saptanmistir (Faldella ve ark., 2010; Whang ve ark.,
2008). Aragtirmamizda hastaneye yatis ve ayaktan tedavi nedeniyle basvuru
oranlarinin diisiik olmasimin ve biitiinciil izlem modeli ile izlenen grup ile kontrol
grubu arasinda fark olmamasinin birka¢ nedeni olabilir: 1) Hastaneye ayaktan
basvuru ve yatigin en dnemli nedeni solunum yolu hastaliklaridir ve bu grubunda en
stk nedeni RSV’dir. RSV enfeksiyonunun ortaya ¢ikma dénemi olan sonbahar, kis ve
ilkbahar donemindeki enfeksiyon oranlarinin diisiikliigii soyle agiklanabilir. Kontrol
grubundaki bebekler Nisan-Temmuz arasinda dogmustur, RSV enfeksiyonu sezonu
gelmeden oOnce diizeltilmis 3 aylart dolmus ve saglik gdstergeleri agisindan
degerlendirilmistir. RSV enfeksiyonu sezonunda dogan girisim grubundaki bebeklere
ise RSV proflaksi uygulanmis ve buna bagli (literatiire benzer) olarak hastane
basvurusu ve yatis1 azalmistir. Dolayisiyla kontrol grubu ile girisim grubu arasindaki
mevsim farkinin etkisinin yapilan ek koruyucu tedavi ile ortadan kaldirildig:
diisiiniilmtistiir. 2) Bebeklere yapilan izlem siiresi kisadir. Genel olarak
arastirmalarda ilk yi1l i¢indeki hastane bagvurusu ve hastane yatis oranlar1 verilmistir,
bizim sonuglarimiz ise bebeklerin diizeltilmis 3.ayma kadar ki dénemdir. Izlem
stiresinin uzatilmasi1 durumunda oranlarda degisiklik ya da artig gozlemlenebilecegi

diisiiniilmiistiir. 3) Literatiirde hastaneye bagvuru ve yatis oranlarina etkileri oldugu
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belirtilen BPD oranlarinin her iki grupta da az olmasi ve eve oksijen destegi ile

gonderilen bebegin olmamasi oldugu diisiiniilmiistiir.

Aragtirmamizda girisim grubundaki bebeklere uygulanan biitlinciil izlem
modelinin hastaneye acil polikliniklere hekimler tarafindan tedavi gerekmedigi
belirtilen bir durum nedeniyle bagvuru oranlarinda azalmay1 saglayan baslica etken
oldugu distliniilmektedir. Alanyazin taramasinda biitiinciil izlem modelinin
ozelliklerinden olan aile merkezli yaklasim ve siirekli izlemin yararlar ile ilgili
yapilan aragtirmalarda, bu izlem sayesinde hizmetlerde hekim, hasta ve aile
memnuniyetinin arttifini; asilanma oranlarinin artti§i; hastanin tibbi tedavilere
uyumunun arttig1; gereksiz acil servis ve hastane bagvurularinin azaldigi; bu sayede
saglik harcamalarinin azaldig; 6zellikle kronik hastaliklarin kontroliiniin kolaylastig
vurgulanmaktadir (Nutting ve ark., 2003; Mainous ve ark., 2004; Christakis ve ark.,
2001; Gill ve ark., 2002; Brousseau ve ark., 2004; Amerikan Academy of Pediatrics,
Committee on Hospital Care, 2003; Denboba ve ark, 2006; Cooper ve ark., 2007;
Cohen ve ark., 2010).

Iki farkli saglik izleminde saglanan gelisimsel izlem ve destek hizmetleri
ailelere yoneltilen sorular ile belirlenmistir. Diizeltilmis 3 aya kadar ki donemde
kontrol grubundaki ailelerin gelisimsel izleme ve destek hizmetleri alma orani
girisim grubundaki ailelere gore belirgin derecede diisiiktiir. Bu farki saglayan en
Oonemli nedenin girisim grubundaki ailelerin biitiinciil izlem modeli ile izlenmesi
oldugu disiiniilmiistiir. Bunun yani sira girisim grubundaki bebeklerin kontrol
grubuna kiyasla gelisimsel gecikme oranlarunin istatistiksel olarak anlaml diizeyde
ve iki kat diisiik olmas1 beklenmeyen bir bulgudur. Ug aylik gibi kisa dénem yapilan
gelisimsel izlem ve destegin gelisimsel duruma etkisinin olmayacagi diisiiniilerek bu
yonde hipotez gelistirilmemistir. Kontrol grubu ve girisim grubunun gelisimsel sorun
oranin1 etkileyebilecek biyolojik parametrelerden dogum agirliklari, gestasyonel
haftalari, c¢ogul gebelik oranlar1 benzerdir. Ayrica gelisimsel sonuglari
etkileleyebilecek anne ve baba egitim diizeyi, kardes sayisi, anne tarafindan bakilma
oranlari, ailede igsizlik orani gibi sosyoekonomik parametreler de her iki grupta

benzer olarak saptanmustir. ki grup arasinda tek farkli degiskenler saglik izleme
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modeli ve mevsimsel farkliliktir. Mevsimsel farkliliklarin gelisimsel durumu

etkilemesi ile ilgili alan yazin tarandiinda bdyle bir arastirmaya rastlanmamustir.

Gruplar arasindaki gelisimsel sorun farki mevsimsel farklilik ile
aciklanamadiginda, etki yaratabilecek tek degisken saglik izleme modeli olarak
belirmektedir. Biitiinciil izlem modeli ile izlenen bebeklerin, birinci basamakta izleme
kiyasla, gelisimleri hakkinda aileleri ile daha fazla goriisiildiigii, gelisimin nasil
desteklenebilecegi konusunda aileye daha fazla bilgi verildigi ve gelisimsel
sorunlarin daha erken fark edildigi bu arastirma ile kanitlanmistir. Bu gibi
girisimlerin bebeklerde gelisimsel sorunlardan bir kisminin, 6zellikle de erken
donemde hareket ve dil gelisimi alanlarindaki sorunlarin Onlenebilecedi Onceki
aragtirmalar ile gosterilmistir (American Academy of Pediatrics Council with
Disabilities, 2007; Spittle ve ark., 2009; Bonnier, 2008). Kisa donemde de olsa
biitiinciil izlem modelinin gelisimsel sorunlar1 6nledigi ile ilgili bu bulgu, CDDA
bebeklerin gelisimsel sorunlarinin 6nlenmesi acisindan daha Once arastirilmamais,
onemli bir bulgu olup ileri aragtirmalar ile dogrulanmasi ve tekrar sinanmasi

gereklidir.

Bu aragtirmanin bulgular ile biitiinciil izlem modeli ile izlenmenin 3 aylik
diizeltilmis yasta gelisimsel sonuglar iizerinde olumlu etkisinin oldugu sonucuna
ulasilirsa, bir sonraki soru 3. aydaki gelisimsel sonuglarin ilerisi i¢in ne anlama
geldiginin belirlenmesi olacaktir. Bu soru ile ilgili yorum yapabilmek i¢in alanyazin
taramasinda CDDA bebeklerin erken gelisimsel degerlendirme sonuglariin ileriyi
yordamasi ile ilgili aragtirmalar incelenmistir. CDDA bebeklerde postkonsepsiyonel
40 haftalik olduklarinda saptanan bazi ndrolojik bulgularin ileride ortaya ¢ikacak
baz1 gelisimsel sorunlari yordayabilecegi vurgulanmaktadir (Latal, 2009).
Amerika’da yapilan bir ¢calismada, 1000 gram ve altinda dogan 719 ADDA bebegin
18.ayda yapilan norolojik degerlendirme sonuglarinin 30. ayda belirlenen bulgulara
benzer oldugu bildirilmistir (Peralta-Carcelen ve ark., 2009). Bir baska calismada,
121 prematiire bebegin 2. yasinda belirlenen gelisimsel sorunlarin 5.5 yasinda da
benzer oldugu ve sonuglarin okul dncesi donemi yordayabilecegi vurgulanmistir

(Patrionakos-Hoobler ve ark., 2010). italya’dan 141 ADDA bebegi igeren
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aragtirmada, diizeltilmis 12. ayda yapilan gelisimsel degerlendirme ile elde edilen
sonuglarin uzun dénemde bilissel durumla ilgili fikir verebilecegi vurgulanmigtir
(Gianni ve ark., 2007). Benzer olarak 2009 yilinda yayinlanan bir arastirmada, 36
haftanin altinda dogan prematiire bebeklerde postmenstriiel 44.haftada yapilan
norolojik degerlendirmenin 12-36 ayda ortaya cikabilecek anormal norolojik
bulgular agisindan belirleyici olabilecegi vurgulanmistir (Stephens ve ark., 2009).
Her ne kadar iiglincii aydaki gelisimsel durumun ilerideki gelisimi yordama ile ilgili
yeterince veri olmasa da, bu konuya 1sik tutan siralanan sayili arastirma,
bulgularimizin bebeklerin daha uzun siire izlemlerinin biitiinciil izlem modelinin

yararlilig1 konusunda 6nemi veriler saglayacagini diisiindiirmektedir.

Kontrol grubunda yer alan ve {igiincli ayinda arastirma kapsaminda yapilan
degerlendirme sonucunda gelisimsel gecikmeleri saptanan bebeklerin yalnizca beste
ikisinin (% 41) gelisimsel sorunlarinin daha 6nce birinci basamakta yapilan izlemler
sirasinda fark edilmis ve hizmetlere yonlendirilmis, buna karsilik girisim grubunda
ise gelisimsel gecikmeler saptanan bebeklerin biiyiik cogunlugunun (%88) gelisimsel
sorunlart fark edilmis ve hizmetlere yonlendirilmistir. Yapilan arastirmalar
sonucunda gelisimsel sorunlar acisindan yiiksek risk tasiyan bebeklerde sorunlar ne
kadar erken belirlenirse gelecekteki gelisimi olumlu etkilemenin o denli miimkiin
oldugu vurgulanmaktadir (Dorling ve Field, 2006). Ozetle arastirmamizda biitiinciil
izlem modeli ile gelisimsel sorunlarin birinci basamakta izlem modelinden daha az
oranda olmas1 ve olan sorunlarin daha erken fark edilmis olmasi CDDA bebeklerin
izleminde biitiinciil izlem modelinin gelisimsel sorunlar agisindan 6nleyici bir model
oldugunu diisiindiirmektedir. Ulkemizde yapilan bir arastirmada gelisimsel izlemi
yapilan ve yapilmayan ¢ocuklarin hizmet alma durumlar karsilagtirildiginda, izlemi
yapilan ¢ocuklarin gereksinimi belirlenen hizmetleri %92 oraninda aldigi, izlemi
yapilmayan g¢ocuklarin ise gereksinimi belirlenen hizmetleri %51 oraninda aldig
saptanmistir. Bu iki grup arasindaki fark, gelisimsel izlemin, ¢cocuklar ve aileleri i¢in
gerekli hizmetleri belirleme, hizmetlere yonlendirme ve hizmetlerin siirekliligini

saglama ac¢isindan etkinligini gostermektedir (Karaaslan, 2008).
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4.4. Arastirmanin Kisithliklar: ve Giiglii Yanlan

Aragtirmanin en onemli kisitlilig1 izlem siiresinin diizeltilmis 3. ayla sinirlandirilmig
olmasidir. Izlem siiresinin kisa olmasi nedeniyle iki model arasindaki olasi
farkliliklar heniiz ortaya ¢ikmamis olabilir. Ayrica izlem siiresi uzadiginda biitiinciil
izlem modeli ile goriilen olumlu etkiler kaybolabilir. Aragtirmamizda ortaya ¢ikan
farklar, arastirma sorularininin daha uzun siireli iceren izlemler ile sinanmasi
gerektigini diisiindiirmektedir. Ornegin CDDA bebeklerin 1 yasina geldiklerinde
birinci basamak izlem modeli ile izlendiginde ne oranda gelisimsel sorunun fark
edildigi, ne gibi onleyici ve tedavi edici yaklagimlarin uygulanabildigi bir an 6nce
arastiritlmasi gereken sorulardir. Arastirmanin ikinci 6nemli kisithiligt biitiinciil izlem
modelinin tek merkezde denenmis olmasidir. Zekai Tahir Burak Kadin Saghg
Egitim ve Arastirma Hastanesi’nde uygulanan biitiinciil izlem modeli ile saptanan
bulgularin iilkemizde farkli merkezlerde smanmasi biitiinciil izlem modeli ile
genellenebilir  bir  yararliliin  saglanip  saglanmayacagin1  belirleyecektir.
Arastirmanin en belirgin giiclii 6zelligi kontrollii, kor degerlendirmeli arastirma
deseni ile yapilmis olmasidir. Iki yontem ya da grup arasindaki farki smayan en

giiclii arastirma deseni randomize kontrollii arastirmadir.

1. Randomize kontrollii arastirma deseni, bu arastirmada hizmet etigi acgisindan
sakincali olacagi diisiincesi ile secilmemistir. Hasta ailelerine ayn1 zaman dilimi
icinde farkli uygulamalar yapildiginda birbirleri ile klinik i¢inde ya da disinda
iletisim i¢inde olan ailelerin memnuniyet diizeyleri ve hastanemize duyduklar
giivenin azalacagi diisiiniilmiistir. Randomize desenin se¢imi, arastirmamizda
kullandigimiz zaman farkli kontrollii aragtirma desenine kiyasla ozellikle gruplar
arast Ornekleme alinma yanliligini Onlemek ac¢isindan basarilidir. Ancak
aragtirmamizda, gruplar arasi farklar ayrintili olarak incelenmis, farkli mevsimlerde

dogmus olmalar1 disinda gruplar arasi 6rneklem se¢im farki saptanmamuistir.

2. Ulkemizde ve DOGU’de yenidogan yogun bakim {initelerinden taburcu edilen
CDDA bebekler i¢in yiiksek gelirli iilkelerde Onerilen biitiinciil saghk izlemi
modelinin uygulanmasi ile ilgili herhangi bir aragtirma olmamasi nedeni ile 6zgiin ve

onemlidir. Arastirmanin sonuglarinin iilkemizde ve diger DOGU’de, riskli bebeklere
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saglik hizmeti sunumu ile ilgili kurumlarin yapilanmasi ve saglik politikalarina 151k
tutmas1 beklenmektedir. Konu ile ilgili ilerideki arastirmalarin, biitlinciil izlem
modelinin uzun dénem sonuglarim1 ve ekonomik acidan yarar: maliyet oranini

belirlemeye odaklanmasi uygun olacaktir.
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5. SONUC ve ONERILER

Arastirmada CDDA ile dogan bebeklerin saglik ve gelisimsel izleminde “biitiinciil
izlem modelinin” “uygulanabilirligi” ve “birinci basamakta izlem modeli” ne gore
bebegin diizeltilmis 3.aymna kadar “saglik gostergeleri” ve “gelisim gostergeleri”

tizerine “yararliligr” degerlendirilmistir.

Biitiinciil izlem modelinin uygulanabilirligi 4 degiskenle belirlenmistir: 1)
biitiinciil izlem modeline gore yapilandirilmig olan mekanin kullanimi arastirma
baslangicindan bitimine kadar siirdiiriilmiistiir; 2) olgularin yenidogan yogun bakim
tinitesinden taburculuklar1 sonrasi diizeltilmis 3 aylik olana kadar aileleri tarafindan
diizenli olarak randevularina getirilmeleri yiiksek oranda saglanmistir; 3) olgularin
ayni hekim tarafindan siirekli izlemleri saglanmistir; 4) istenen tiim
konsiiltasyonlarin kisa zaman icinde gerceklestirilmesi ve sonuglandirilmasi
saglanmustir. Biitiinciil izlem modelinin birinci basamak izlem modeline gore saglik
ve gelisim gostergeleri lizerine yararliligi 3 alanda belirlenmistir. Biitiinciil izlem
modeli ile izlenen bebeklerde birinci basamak izlem modeli ile izlenen bebeklere
gore, 1) hastaneye acil basvuru oranlarinin daha az oldugu; 2) var olan gelisimsel
sorunlarin daha fazla oranda fark edildigi; 3) gelisimsel degerlendirme ve hizmetlere
yonlendirilme oranlarinin daha yiliksek oldugu saptanmistir. Ayrica arastirmamizda
biitiinciil izlem modeli ile izlenen grupta gelisimsel sorunlarin birinci basamakta
izlem modeli ile 1zlenen gruptan daha az oranda oldugu saptanmistir. Buna karsilik
taburculuk sonrasi tekrar hastaneye yatig, ayaktan tedavi icin hastaneye basvuru,
asilanma, diizenli vitamin ve demir kullanimi, anne siitii alimi, yeterli biiyiime
oranlarinda, birinci basamak saglik hizmetlerinde izlenmenin biitiinciil izlem modeli
ile benzer sonuglar getirdigi saptanmistir. Bu bulgular lilkemiz ve benzer iilkelerde
her iki modelin karisimini saglayan bir izleme protokoliinii gelistirebilecegini
diisiindiirmektedir. Ulkemizde CDDA bebeklerin de icinde bulundugu yenidogan
bebeklerin biiyiik bir kisminin saglik izlemleri birinci basamak saglik hizmetinde
calisan hekimler ve diger saglik personeli tarafindan basariyla yapilmaktadir. Bu

hekimlerin ve saglik personelinin CDDA bebeklerin gelisimsel izlemi ve sorunlari
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konusunda donanimlarimin arttirilmas1  sayesinde eksikligin  giderilebilecegi

distiniilmektedir.

Yapilan aragtirmalar, CDDA ile dogmus olmanin, saglik sorunlari ve tiim
gelisim alanlarinda (bilissel, dil, ince ve kaba hareket, duygusal, sosyal, davranis
gelisimi ve duyusal) gecikmeler ve yasam boyu siirebilecek kisithiliklar i¢in dnemli
bir risk etmeni oldugunu gostermektedir. Bu nedenle, CDDA olan bebeklerin saglik
izlemlerinin 6zel gereksinimleri olan ¢ocuklara benzer sekilde, biitiinciil yaklagimlar

cergevesinde yapilmasi 6nerilmektedir (Dorling ve Field, 2006).

Biitiinciil izlem modeli (literatiirde gecen ingilizce terim: “medical home
model”), c¢ocuklarin bedensel saglik ve gelisimsel durumlarinin izlenmesi,
desteklenmesi ve gerekli tedavilerin saglanmasi i¢in gereken tiim koruyucu ve tedavi
edici hizmetlerin ayn1 kurumda, aym1 hekim tarafindan, ayn1 mekanda, ayn1 “cati
altinda” toplanmasini saglayan modeldir. Arastirmalar 6zel gereksinimleri olan
cocuklarin biitlinciil izlem modeli ile izlenmesinin gerek cocugun sagligina, gerek
ailelerin gereksinimlerine gerekse saglik sistemleri {izerine belirgin olumlu
etkilerinin oldugu bildirilmektedir (Homer ve ark., 2008, Goldson ve ark., 2006,
Council on Children With Disabilities, 2007).

Ulkemizde ve DOGU’de yenidogan yogun bakim {initelerinden taburcu
edilen CDDA bebekler icin YGU’de oOnerilen biitiinciil saglik izlemi modelinin
uygulanmas: ile ilgili herhangi bir arastirma olmamas1 ve DOGU’de yiiksek riskli
bebeklerin hangi saglik izlemi modeli ile izlenmesi gerektiginin daha Once
arastirilmamis olmast nedeni ile bu arastirma onem tagimaktadir. Arastirmanin
sonuclart CDDA bebeklerin izleminde biitiinciil izlem modelinin gelisimsel
sorunlarin sikliginin azaltilmasi, erken tani ve tedavisi agisindan 6nleyici bir model
oldugunu disiindiirmektedir. Arastirmanin sonuglarinin iilkemizde ve diger
DOGU’de, riskli bebeklere saglik hizmeti sunumu ile ilgili kurumlarin yapilanmasi

ve saglik politikalarina 151k tutmasi beklenmektedir.
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OZET

Cok Diisiik Dogum Agirhikh Yenidogan Bebeklerin Siit Cocuklugu Doneminde

Biitiinciil Izlem Modeli ile Birinci Basamak izlem Modelinin Karsilastirilmasi

Yenidogan yogun bakim bilimindeki ilerlemelere paralel olarak ¢ok diisiik dogum
agirlikli (CDDA) bebekler biiyiik oranda yagamda kalabilmekte, buna karsilik yasam
niteligini etkileyen gelisimsel sorunlar acisindan yiiksek risk tagimaktadirlar. CDDA
bebekler iilkemizde ve pek ¢ok diisiik ve orta gelirli iilkede (DOGU) birinci basamak
saglik hizmetleri i¢inde farkli pratisyen hekimler tarafindan izlenmektedirler. Buna
karsilik yiiksek gelirli iilkelerde CDDA ve diger 6zel saglik gereksinimi olan
cocuklarin Biitiinciil Izlem Modeli (BIM) ile izlenmesi Onerilmektedir. BIM
cocuklarin saglik ve gelisimsel durumlarinin izlenmesi, desteklenmesi ve uygun
tedavilerin saglanmasi i¢in gereken tiim koruyucu ve tedavi edici hizmetlerin ayni
ekip tarafindan, aym1 mekanda, aym “cati altinda” verilmesini saglayan saglik

hizmeti modelidir.

Bu arastirmada ¢ok diisiik dogum agirlikli (CDDA) bebeklerin saglik ve gelisimsel

2 <6

izleminde “biitlinciil izlem modelinin” “uygulanabilirliginin” ve “birinci basamak
izlem modeli” ne gore bebegin diizeltilmis 3.ayma kadar “saglik ve gelisim
gostergeleri” iizerine “yararliliginin™ belirlenmesi amaglanmistir. Arastirma deseni
zaman farkli kontrol grubu kullanilan deneysel, uzunlamasina izlemli “kor”
degerlendirmeli arastirmadir. Orneklem, Zekai Tahir Burak Kadin Saglhigi Egitim ve
Aragtirma Hastanesi’nde (ZTBH) dogan ve yenidogan yogun bakim iinitesinde en az
on giin siireyle yatarak tedavi gormiis, dogum agirligr 1500 gram ve altinda olan ve
Ankara ili sinirlart i¢inde yasayan bebeklerden olusmustur. Kontrol grubu (n=66)
birinci basamakta verilen standart saglik hizmetini almak {izere taburcu edilmistir.
ZTBH’de biitiinciil izlem modelinin kurulmasinin ardindan, girisim grubu (n=40), tek
bir hekim tarafindan BIM ile izlenmistir. Diizeltilmis igiincii ayda yapilan

degerlendirmede her iki grupta yer alan bebeklerin yenidogan riskleri ve

sosyodemografik  oOzellikleri ~ benzerdir.  “Uygulanabilirlik” 4  degiskenle
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degerlendirilmistir: 1. biitiinciil izlem modelinin uygulanmas i¢in yapilanan mekan,
aragtirma boyunca aynmi diizende kullanilmistir. 2. girisim grubundakilerin % 93’1
aileleri tarafindan diizenli olarak randevularina getirilmistir. 3. girisim
grubundakilerin %93°i aym1 hekim tarafindan izlenmistir. 4. girisim grubundaki
bebekler i¢in istenen tiim konstiltasyonlarin %61°1 ayn1 giin; geri kalanlar ise en ge¢
iki  hafta icinde sonuglandirilmistir.  Yararhilik hipotezi 9  degiskenle
degerlendirilmistir. Ayaktan tedavi i¢in hastane basvurusu, hastaneye tekrar yatis,
asilanma oranlari, 6nerilen vitamin ve demir eksikligi koruyucu tedavisini diizenli
kullanimi, anne siitline devamlilik ve biiyiime geriligi olmama oranlar1 agisindan her
iki grup arasinda anlamli fark bulunmamistir. Saglik gostergeleri icinde acil
polikliniklere hekimler tarafindan tedavi gerektirmeyen bir durum oldugu saptanan
nedenler ile bagvuru kontrol grubundaki bebeklerde anlamli diizeyde yiiksek
bulunmustur (%34.8 - %7.5, p<0.05). Kontrol grubundaki bebeklerde girisim
grubundaki bebeklere gore, stirekli izlem doktorlarinin olmasi (%25.0 - %100,
p<0.001), izlemler sirasinda gelisimin desteklenmesi ve oneri alinmasi (%10.0 -
%100, p<0.001), diizeltilmis 3aylik oldugunda yapilan degerlendirmede saptanan
gelisimsel gecikmelerin erken fark edilmesi ve hizmetlere yonlendirilmesi (%40.7 -
%87.5, p<0.05) oranlar1 anlamli olarak diisiik bulunmustur. Kontrol grubundaki
bebeklerde girisim grubundaki bebeklere gore diizeltilmis 3.ayinda en az bir alanda
gelisimsel gecikmenin olmasi orani (%40.9 - %?20.0, p<0.05) anlamli diizeyde
yiiksek saptanmigtir. Arastirmanin sonuglar1 biitiinciil izlem modelinin birinci
basamakta izlem modeline kiyasla baz1 énemli yararliliklari oldugunu gostermekte
olup iilkemizde ve DOGU gerek birinci basamak saglik calisanlarinin egitimi
gerekse bulgular 15181nda iilke saglik sistemleri i¢in gelistirilecek modellerin maliyet:

yararlilik analizi ile ilgili ileri arastirmalara 151k tutmasi beklenmektedir.
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SUMMARY

Comparison of two models for the follow-up of Very Low Birth Weigth Infants:

“The Medical Home Model” and “Follow-up in Primary Care”

As in many countries, in Turkey, advances in neonatology have improved the
survival of very low birth weight (VLBW) infants whereas their risk for
developmental difficulties and needs for specialised health care have not decreased.
The follow-up of VLBW infants in Turkey as in other low and middle income
(LAMI) countries is conducted in primary health care clinics and not necessarily by
the same physician or health care team. The “medical home model” has been
introduced in high income countries as a health care model that provides all
preventive and curative care for children with special needs under one roof. The aim
of this study is to determine the applicability of the medical home model in a tertiary
health center in Turkey and to examine its efficacy compared to the “primary care
model” for the health care needs of VLBW infants at 3-months corrected age. We
used a quasi-experimental longitudinal study design with blinded outcome
evaluations. Infants who were born with birth weigth under 1500 grams at Zekai
Tahir Burak (ZTB) Maternity Teaching Hospital; who were treated in the neonatal
intensive care unit for at least ten days; and who lived in Ankara were enrolled. .
After the control group (n=66) was enrolled and discharged to standard primary care
follow-up in the community, ZTB hospital developed an outpatient follow-up clinic
based on the “medical home model.” After this model was instituted, the intervention
group (n=40) was enrolled. The intervention group received follow-up at ZTB
hospital within the medical home model. At 3-months corrected age, both groups
were seen in the clinic for the outcome evaluation. Baseline perinatal risks and
sociodemographic characteristics were found to be similar between the two groups.
“Applicability” was assessed with four variables: 1) The “medical home” fascilities
were sustained throughout 3 months; 2) Most families (%93) in the intervention

group kept all follow-up appointments and received the intervention3) The majority
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of medical consultations (61%) were concluded the same day, the remaining were
concluded within two weeks. Efficacy was assessed with nine variables. Rates of
rehospitalization (12.1% control versus 22.5% intervention group); emergency care
visits (25.8% control versus 25.0% intervention group); vaccination (100% control
versus 100% intervention group); appropriate use of vitamin D (98.5% control versus
97.5% intervention group) and iron prophylaxis (95.5% control versus 92.5%
intervention group); breastfeeding (69.7% control versus 72.5% intervention group)
and adequate growth (87.9% control versus 90.0% intervention group) was not
statistically significant between groups. Rates of unneccessary emergency visits for
disorders such as sleep problems, colic or feding difficulties was significantly higher
in the control versus intervention group (34.8% vs 7.5%, p<0.05). Rates of continuity
of care (25.0% vs 100%, p<0.001), receiving developmental monitoring and support
during health visits (10.0% vs 100%, p<0.001), early identification and referral for
developmental delays (40.7% vs 87.5%, p<0.05) were significantly lower in the
control versus the intervention group. Rates of developmental delay in at least one

domain was significantly higher in the control group (40.9% vs 20.0%, p<0.05). .

This study has demonstrated the applicability and efficacy of the “medical home
model” in the short term follow-up of VLBW infants in a tertiary health care center
in Ankara. The findings are hoped to enlighten studies that will examine further the
applicability and effectiveness and the cost:benefit of this model in Turkey and other

countries.
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Doktor Adi: Tarih: Arsiv No:

Adi-Soyadi:
Takvim yasi: Diizeltilmis yasi:

Beslenme: AS:0 AS+formula: [ Formula/giiglendirici: O
Vitamin............. Demir*:........... Asilar***;
*demir proflaksisi prematiirlerde 2.ayda

Muayene bulgulari:

Konsiiltasyonlar

Boliim Neden Sonug(tedavi/takip) Kontrol tarihi

Ped. Kardiyoloji

Ped. Cerrahi

Fizik Tedavi

Diyetisyen

Goz

Odyoloji

Ped. Néroloji

Laboratuvar sonuclari:

Hemogram:
Ca/F/ALP(Postkonsepsiyonel 40.hafta):
EKO:

USG:

[sitme (VEP/BAER):

Ek Bilgiler
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EK -4

AILEYIi BILGILENDIRME VE ONAM FORMU (Kontrol Grubu)

elyi gunler. Ben Uzm. Dr. Zeynep Eras, AUTF Cocuk Sagligi ve Hastaliklan Anabilim Dali 6gretim
Uyesi Prof Dr. ligi Ertem’in sorumlulugunda ‘Cok Dusik Dogum Agirlikli Yenidogan Bebeklerin St
Cocuklugu Déneminde Saglik izlemlerinde ‘Bituncil izlem Modeli ile ‘Birinci Basamak’ Izlem
Modelinin Karsilagtinimasi’ adll bir calismay: ytritayorum. Bu aragtirma ile ilgili size bilgi vermek ve
sizi, génullh olarak arastirmaya katiimaya davet etmek istiyorum.

e Yenidogan yogun bakim Unitesinden taburcu olan erken dogmus ve cok dislk dodum agirhkh
(GDDA) bebeklerin sayisinin artmasi ile bedensel sagliklan ve biligsel, duygusal, dil, duyu, hareket
gelisimleri agisindan risk altinda olan bebeklerin sayisi da artmaktadir. Ulkemizde bu bebeklerin biiyiik
bir bélimunin saghk izlemleri; saglikli zamaninda ve normal dogum adirhd ile dogmus yenidogdan
bebeklerin izlemlerinin yapildigt saglk ocaklar, &zel cocuk hekimlerinin muayenehaneleri veya
polikliniklerde yaplimaktadir. Ancak ylksek risk tasiyan bebekler icin bu tir bir izlem genellikle
yetersiz kalmaktadir.

oBiz Zekai Tahir Burak Kadin Saghgr Egitim ve Arastirma Hastanesinde, CDDA'li bebeklerin saghk
ve gelisimini kapsayan izlem ve tedavi hizmetlerinin ayni ¢ati altinda toplanmasini hedefliyoruz. Bu
izlem modelinde tek bir sirekli hekimin yaninda, fizik tedavi uzmani, fizyoterapist, diyetisyen, ¢ocuk
néroloji uzmani, odyolog ve gbz doktoru yer alacaktir. Bu sayede yiiksek risk grubunda yer alan
bebeklerin erken ve uygun klinik ve gelisimsel destek almasini saglayacagiz.

oBiz bu hizmeti bir aragtirma kapsaminda yapacagiz. Bu sayede diger izlem modeline gére bir fark
bulabilirsek tim risk altindaki bebeklerimizi bu sistem icinde takip etmeyi planlyoruz.

oBu calismaya Zekai Tahir Burak Kadin Saghgi Egditim ve Arastirma Hastanesi'nde 1500 gram ve
altinda dogan ve yenidogan yogun bakim nitesinde en az 10 guin sireyle izlenmis ailelerinden onay
alinmis bebekleri dahil edecegiz. Caligmaya toplam 160 hasta almay planhyoruz.

sCalismaya génilli olarak katilan aileler ve bebekleri yenidodan yogun bakim sirecinden itibaren
izlenmeye baglayacaktir. Aileler bebeklerinin yatigini ilkk 3 giinéi icerisinde Dr Zeynep Eras ve Cocuk
Geligimi ve Egitimcisi Evrim Durgut Sakrucu tarafindan gorismeye alinacaktir. Bu ilk gérismeyi
takiben yatis siresince ailelerin ihtiyaclarina gére gérisme sikliklan belirlenecektir. Taburculuk
sonras! 3.giin, 10.gin ve daha sonra 1'er ay araliklarla dizeltiimis yaslar 3 aylik olana kadar
bebeklerin izlemine devam edilecekti. Bu gorismelerde bebeklerin  sadlik ve gelisimi
degerlendirilecek, sorunlar belirlenecek ve gereken destekler (g6z, KBB, odyoloji, fizik tedavi, ¢ocuk
cerrahisi, diyetisyen) verilecektir. Bebekler diizeltilmis yasi 3 aylik oldugunda bir pediatrist ve cocuk
gelisimci ve editimcisi tarafindan saghk durumlan ve gelisimsel agidan degerlendirileceklerdir.
Tarafinizca verilen bilgiler ve uzmanlarca elde edilen veriler bebeginiz igin hazirlanmig formlara kayit
edilecektir.

eBize verdiginiz bilgiler, yalmzca aragtirma ekibi tarafindan bilinecek, gocugunuzun dosyasinda yer
almayacak, veriler tim cocuklarin degerlendiriimesi olarak sunulacak, ¢ocugunuz ve sizin kimlik
bilgileriniz arastirma sonugclari icinde yer almayacaktir.

eBu calismanin ¢ocudunuzun saghgina veya size herhangi bir zaran olmayacaktir. Randevu tarihleri
size ve gcocudunuza gore ayarlanacaktir.

eBu arastirmanin size ve gocugunuza yararlan sunlardir: 1) Surekli izlemde edindiginiz bilgiler
sayesinde bebeginiz ile ilgili sorunlarin daha kolay Ustesinden gelebileceksiniz. 2) Bebeginizin saghk
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ve gelisimi ile ilgili sorunlar daha erken fark edilebilecek ve gereken destek daha erken ve uygun
sekilde verilebilecektir.

eSize bu arastirmaya katilmaniz i¢in herhangi bir maddi katki verilmeyecektir.

sArastirmaya katilmamak veya aragtlrmadah herhangi bir zamanda ¢ikmak istemeniz sizin hakkinizdir
ve segiminizdir. Bu durumda hicbir zarar goérmeyeceksiniz ve bebeginizin alacadiniz hizmeti
etkilemeyecektir. Ayrica arastirmayi aksatacak durumlarda biz de sizi arastirma harici birakabiliriz.

Akliniza gelen sorular oldugunda beni { Zeynep Eras ) arayabilirsiniz.
Adres ve telefon numarasi asagidadir.

Uz.Dr. Zeynep Eras

Cocuk Saghdi ve Hastaliklari Uzmani

Zekai Tahir Burak Kadin Saghgt Egitim ve Arastirma Hastanesi Yenidogan Klinigi
Geligimsel Pediatri Birimi

Hamam®ni, Ankara

Tel: 312- 3065270-5274

GSM: 05057412698

E-posta: zeyneperas@yahoo.com

= - TR yukaridaki bilgileri okudum. Arastirma ile ilgili
sorular sorma firsatim oldu ve sordugum sorular beni tatmin edecek sekilde yanitlandi.
GCocugumia birlikte bu galismaya katilmayr kendi goniilliiliigiim ile kabul ediyorum ve bunun
cocugumun tibbi bakimini etkilemeyecegini anlamis bulunmaktayim.

Cocudun Adi-Soyadi:
Ebeveyn Adi-Soyadt: imzasi: Tarih:
Onay Alan Kisinin Adi-Soyadi: imzasi: Tarih:

Taniklik Edenin Adi-Soyadi: imzast: Tarih:
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AILEYI BILGILENDIRME VE ONAM FORMU (Girigim Grubu)

elyi gunler. Ben Uz. Dr. Zeynep Eras, AUTF Cocuk Saghg ve Hastaliklan Anabilim Dali 6gretim tiyesi
Prof Dr. ligi Ertem’in sorumlulujunda ‘Cok Dusik Dogum Agirlikh Yenidogan Bebeklerin St
Cocuklugu Déneminde Saglk izlemlerinde ‘Butincil’ izlem Modeli ile ‘Birinci Basamak’ izlem
Modelinin Karsilagtinimasy’ adli bir calismay yaritlyorum. Bu arastirma ile ilgili size bilgi vermek ve
sizi, gonulli olarak arastirmaya katilmaya davet etmek istiyorum.

sYenidodan yodun bakim Unitesinden taburcu olan erken dodmus ve cok dustik dodum agrlikh
(CDDA) bebeklerin sayisinin artmasi ile bedensel saghklan ve biligsel, duygusal, dil, duyu, hareket
gelisimleri agisindan risk altinda olan bebeklerin sayisi da artmaktadir. Ancak Ulkemizde CDDA ile
dogan prematire bebeklerin saglik izlemleri ile ilgili yapiimig ¢alismalar ¢ok azdir.

sBu arastirma ile, Turkiye'deki erken dogumlarin énemli bir kisminin gergeklestigi Zekai Tahir Burak
Kadin Saghg Egitim ve Arastirma Hastanesi'nde, taburculuk sonrasi izlemlerde burada dodan CDDA
bebeklerin saglk ve gelisim durumlarinin ne oldugu, aldiginiz veya gereksinim duydugunuz izlem ve
tedavi hizmetleri, bu hizmetleri yeterince ahp almadiiniz, ailelerin ve ¢ocuklarin ne gibi sorunlar
yasadigini 6grenmek istiyoruz. Bu sorulan belirlemenin, gocuklara ve ailelere en uygun hizmetleri
saglamada yararli olacagim ummaktayiz.

sBu calismaya Zekai Tahir Burak Kadin Saghg Egitim ve Arastirma Hastanesinde 1500 gram ve
altinda dogan ve yenidodan yogun bakim Unitesinde en az 10 giin stireyle izlenmig, ailelerinden onay .
alinmig bebekleri dahil edecegiz.

eCalismaya gonlilli olarak katilan aileler ve bebekleri, bebeklerin diizeltiimis yaglan 3 ayhk iken bir
pediatrist ve c¢ocuk gelisimi ve editimcisi tarafindan saghk durumlan ve gelisimsel acidan
degerlendirileceklerdir. Tarafinizca verilen bilgiler ve uzmanlarca elde edilen veriler bebeginiz icin
hazirlanmis formlara kayit edilecektir.

eBize verdiginiz bilgiler, yalnizca arastirma ekibi tarafindan bilinecek, cocugunuzun dosyasinda yer
almayacak, veriler tim c¢ocuklarin degerlendiriimesi olarak sunulacak, g¢ocudunuz ve sizin kimliik
bilgileriniz arastirma sonuglari icinde yer almayacaktir. '

oBu ¢alismanin cocugunuzun saghidina veya size herhangi bir zaran olmayacaktir. Randevu tarihleri
size ve gocugunuza gore ayarlanacaktir.

#Size bu arastirmaya katiimaniz icin herhangi bir maddi katkida bulunulmayacaktir.

sAragtirmaya katilmamak veya arastirmadan herhangi bir zamanda ¢ikmak istemeniz sizin hakkinizdir
ve seciminizdir. Bu durumda hicbir zarar gérmeyeceksinizve bebeginizin alacagi hizmetleri
etkilemeyecektir. Ayrica arastirmayi aksatacak durumiarda biz de sizi aragtirma harici birakabiliriz.

Akliniza gelen sorular oldugunda beni ( Zeynep Eras ) arayabilirsiniz.

Adres ve telefon numarasi

Uz.Dr. Zeynep Eras

Cocuk Saghdi ve Hastaliklari Uzmani

Zekai Tahir Burak Kadin Saghgi Egitim ve Arastirma Hastanesi Yenidogan Klinigi
Gelisimsel Pediatri Birimi

Hamaméni, Ankara

Tel: 312- 3065270-5274

GSM: 05057412698

E-posta: zeyneperas@yahoo.com




98

= yukanidaki bilgileri okudum. Arastirma ile ilgili
sorular sorma firsatim oldu ve sordugum sorular beni tatmin edecek sekilde yanitlandi.
Cocugumla birlikte bu calismaya katilmayi kendi géniilliiliigiim ile kabul ediyorum ve bunun
¢ocugumun tibbi bakimini etkilemeyecegini anlamis bulunmaktayim.

Cocugun Adi-Soyadi:
Ebeveyn Adi-Soyadi: imzasl; Tarih:
Onay Alan Kisinin Adi-Soyadi: Imzasi: Tarih:

Tanikhk Edenin Adi-Soyadi: Imzast: Tarih:



I- Bireysel Bilgiler
Adi

Soyadi

Dogum Yeri, Tarihi
Uyrugu

Medeni Durumu

Ev Adresi

Telefon
E-posta

is Adresi

Telefon

II- Egitim Bilgileri

Uzmanhk Egitimi

Yiiksek Ogretim
Orta Ogretim
fkogretim
Yabana Dil

I11- Unvanlar

Uzman Doktor

Tip Doktoru
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OZGECMIS

: Zeynep

: ERAS

: Ankara, 19.06.1972
: Tiirkiye Cumbhuriyeti
: Evli

: Turan Gilines Bulvar1 575. Sk. Orankent Konutlar1 6-B
No: 24 06550 Cankaya / ANKARA

:+90312 49097 80

: zeyneperas@yahoo.com

: Zekai Tahir Burak Kadin Sagligi Egitim ve Arastirma
Hastanesi Gelisimsel Pediatri Unitesi
Hamamonii / ANKARA

:+90312 306 56 48

: 1998 — 2002 Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk
Saglig1 ve Hastaliklart Anabilim Dali

: 1990 — 1997 Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi
: 1983 — 1990 T.E.D. Ankara Koleji Vakfi Ozel Lisesi
: 1978 — 1983 Kurtulus ilkogretim Okulu

: Ingilizce

: 2002

: 1997



IV- Mesleki Deneyimi

1998 —2002
2002

2002 - 2003
2003 —2004
2004 -

2009 -
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: Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Saghg ve
Hastaliklar1 Anabilim Dal1, Asistan Doktor

: Ankara Ozel Hastane, Uzman Doktor

: S.B. Giimiishane, Siran Devlet Hastanesi, Uzman
Doktor

: S.B. Ankara, Cankaya 3 no’lu Ana Cocuk Saghigi ve
Aile Planlamas1 Merkezi, Uzman Doktor

: S.B. Ankara, Zekai Tahir Burak Kadin Saglig1 Egitim
ve Arastirma Hastanesi Yenidogan Klinigi, Uzman
Doktor

: S.B. Ankara, Zekai Tahir Burak Kadin Saglig1 Egitim
ve Arastirma Hastanesi Gelisimsel Pediatri Unitesi,
Uzman Doktor
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