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0z

Calismanmin amaci, Tiirkiye'de Ailevi Akdeniz Atesi (FMF) ve Behget Hastalarina (BH) sunulan
saghk hizmetlerinin degerlendirilmesidir. Arastirmaya Behget ve FMF Hastalarr Dernegi’ne kayitli
132 hasta dahil edilmistir. Veriler, literatiir taramasi ve uzman kisilerden alinan bilgilerden
olusturulan soru kagidiyla elde edilerek SPSS 22.0 programinda analiz edilmistir. Katilimcilarin
%A51,5 erkek, %88,6 st evili ve %70,4 i tiniversite mezunudur. %35 i FMF ve %065°i Behg¢et hastasidir
ve %42’si 15 yildan uzun siirediv bu hastaliklara sahiptir. Tiim hastalar, teshis siirecinde gii¢liik
yasadiklarint belirtmis ve bunun nedeni olarak spesifik tanilama aracimin ve laboratuvar bulgusunun
olmamasini gostermigtir. Tedavi siirecinde, katihimcilarin %76°s1 aile sagligi merkezlerinde ve acil
servislerde calisan saghk personelinin nadir hastaliklar hakkinda bilgi sahibi olmadigini ve sevk
zincirinin tist basamaklarinda bulunan saghk kurumlarina yonlendirmede eksikliklerin oldugunu,
%82 ’si bu alandaki 1bbi arastirmalarin kisith oldugunu, %43,9 u tedavi igin yasadig sehirden farkl
bir yere gitmek zorunda kaldigini belirtmistir. Yasanan onemli giicliiklerden digeri ise finansman olup
katilimcilar, yilda ortalama 7 kez saglk kurumuna gittiklerini, diizenli ila¢ kullanmalar: gerektigini,
fakat GSS kapsamina alinmayan saglk hizmetlerinin bulunmas: nedeniyle sorunlar yasandiklarini
belirtmistir. Tiirkiye'de FMF ve Behget hastaliklarina yonelik saglik hizmetleri sunumunda giicliikler
yasanmaktadr. Sonug olarak, saglik politikalarimin gelistirilmesinde ve saglik hizmetlerine ulasimin
ivilestirilmesinde, yasanan giicliiklerin dikkate alinmasi, ihtiyaclarin ve dnceliklerin belivlenmesi,
yapulacak islerin planlanmasi:, uygulanmasi ve degerlendirilmesiyle ilgili kararlarin alinmasi
onerilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Adilevi Akdeniz Atesi Hastaligi, Beh¢et Hastaligi, Saglk hizmetleri

Evaluation of healthcare services in Behcet and Familial Mediterranean
Fever Diseases in Turkey

ABSTRACT

The aim of this study is to evaluate of healthcare services in Turkey in terms of Familial
Mediterranean Fever (FMF) and Behcet Disease (BD). 132 patients enrolled in the Behcet and FMF
Patients Association. The data were obtained from questionnaires prepared from literature review
and experts view and analyzed via SPSS 22.0 program. 51.5% of the participants are man, 88.6%
married and 70.4% graduated from university. 35% are FMF and 65% are Behcet Disease patients
and 42% have these diseases that last for 15 years. All the patients stated that difficulties in the
diagnosis process, because of no specific diagnostic and laboratory findings. In the treatment, 76% of
the healthcare personnel working in the family health centers and emergency departments had no
knowledge about diseases, and deficiencies in directing to the upper levels of referral chain, 82% of
those medical researchers in this area were limited and 43.9% had to go to a different place than the
city s/he lived for treatment. The other major difficulties were financing and they have to go to
healthcare institutions on average seven times in a year and had to use regular medication but they
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were experiencing some serious problems due to all healthcare services not included in the social
security. There are many challenges in healthcare services for these diseases in Turkey. As a result, it
is suggested that decisions should be taken regarding the development of health policies and the
improvement of access to healthcare services, taking into account living difficulties, determining
needs and priorities, planning, implementation and evaluation of work to be done.

Keywords: Familial Mediterranean Fever Disease, Behcet Disease, Healthcare services
I. GIRIS

Prevalanst 1/2000 olan hastaliklar, Avrupa’da nadir hastaliklar olarak tanimlanmaktadir
(Knight, Senior 2006; Diindar, Karabulut 2010). Bu hastaliklar ¢ogunlukla kronik ve
ilerleyicidir (Labadie, Zhou 2010). Nadir hastaliklar ciddi tibbi sorunlari beraberinde
getirmekte olup yasanan en Onemli sorunlardan biri hastaliklarin tanilanmasidir. Bu
hastaliklarn tanilanmasi oldukca uzun siirebilmektedir (Bakirci, Ustii 2017). Hastaliklarin
tanilanmasinda laboratuvar bulgularindan ziyade, semptomlar ve klinik tablo Onem
tasimaktadir. Hem g¢ocukluk hem de yetiskinlik doneminde goriilebilen bu hastaliklarin
cogunlukla kesin bir tedavisi yoktur ve uygulanan tedavi, semptomlar1 ortadan kaldirmaya
yoneliktir. Bu 6zelligiyle farmakolojik {irlinlerin sunumu daralmakta ve bu hastaliklarin
tedavisindeki ilaglara ‘Yetim ilaglar’ adi verilmektedir. Diinyada yaklasik 6-7 bin nadir
hastalik ¢esidinin oldugu kabul edilmektedir (Labadie, Zhou 2010). Tirkiye’de bu
hastaliklarin yaklagik 7 milyon kisiyi etkiledigi belirtilmekte; bu sayinin tanilamadaki
zorluklar nedeniyle daha fazla olabilecegi diisiiniilmektedir (Koken ve digerleri 2018). Bu
kapsamda, Tiirkiye’de Ailevi Akdeniz Atesi Hastaligt (FMF) ve Behget hastaligi (BH)
siklikla tanilanan nadir hastaliklar olarak goriilmektedir. Bu hastaliklarin neden oldugu
fiziksel, psikososyal ve ekonomik giicliiklerin ortadan kaldirilmasinda saglik hizmetleri
sunumu hayati Onem tasimaktadir. Buradan hareketle, bu calismada Tirkiye’de Ailevi
Akdeniz Atesi (FMF) ve Behget Hastalarina (BH) sunulan saglik hizmetlerinin
degerlendirilmesi amaglanmustir.

1.1. Behcet Hastalhigi (BH)

Behget hastaligi (BH), ilk defa Tiirk hekim Hulusi Behget tarafindan 1937 yilinda yapilan
caligmayla tip literatiiriine giren bir hastaliktir. Temel patolojisi vaskiilit olup, tekrarlayan
oral ve genital {ilserler, goz ve deri bulgulariyla tutulumlar gdsterebilen, pek ¢cok doku, organ
ve sistemi etkileyebilen immiin sistem hastaligidir. Sonme (Remisyon) ve alevlenmelerle
goriiliir ve bulasici degildir. Diinyada tiim iilke ve rrklarda goriilebilmektedir. Ipek Yolu
iizerinde bulunan iilkelerde yasayan insanlarda sik rastlanmasi nedeniyle BH “Ipek Yolu
Hastalig1” olarak da isimlendirilmektedir. Diinya ¢apinda en sik Tiirkiye’de goriilmektedir.
En yaygin morbidite nedeni g6z tutulumlarina bagh korliikk ve organ kayiplaridir. Norolojik
sistem ile gastrointestinal sistemde olusan vaskiilitler ise en sik goriilen mortalite sebebidir
(Aytugar, Namdar 2011; Aksu ve digerleri 2013; Dalvi et al. 2002).

1.2. Ailevi Akdeniz Atesi Hastahig (FMF)

FMF; ates ve agri ataklariyla karakterize bir immiin sistem hastalig1r olarak kabul
edilmektedir. Dogu Akdeniz iilkelerinde siklikla goriilmekte olup Tiirkiye’de goriilme siklig
1/1000 olarak kabul edilmektedir (Ustebay ve digerleri 2015; Yesilada ve digerleri 2005).
Cocuklarda ortalama baslangic yas1 dorttiir ve yetigkin erkeklerde kadinlara oranla ii¢ kat
daha sik goriilebilmektedir. (Padeh, Berkun 2016). Atak siklig1 haftada birden yilda bire
kadar farkl araliklarda olabilmektedir. Ataklar1 baglatan net bir etken yoktur; ancak ataklarin
kadinlarda menstriiasyon, stres veya agir fiziksel aktivite donemlerine arttig1 goriilmektedir.
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Ataklar ¢ogunlukla 6n bulgu vermeden ortaya ¢ikmakta ve kendiliginden kaybolmaktadir
(Berkun, Einsenstein 2014).

1.3. Ailevi Akdeniz Atesi ve Behcet Hastaliklarinda Saghk Hizmetleri Sunumu

FMF ve BH’de tani, tedavi ve hastaligin takibinde spesifik uygulamalar gerektirmesi
nedeniyle cesitli sorunlar yasanmaktadir. Karsilasilan giigliikler su sekilde agiklanabilir;

Tamilamada Yasanan Problemler

BH’nin tanilanmasinda 6zel bir test veya laboratuvar bulgusu yoktur ve tani, klinik
bulgularla konulmaktadir. Hastalik, belirli semptomlarin varliginda daha rahat tanilanabilir;
ancak etiyolojik ajan belirlenemediginde tan1 koyma zorlasmakta, ayrintili bir klinik gegmis
gerekmektedir (Marshall 2004, Saylan ve digerleri 1999). FMF hastaligi ig¢in de
Ozellestirilmis tanilama araci yoktur. Tani i¢in etnik koken ve kolsisine yanit gibi bazi
durumlar g6z 6niine alinabilir (Cobankara, Balkarli 2011). Spesifik tanilama araci olmamasi
nedeniyle her iki hastaligin da tanilanmasi gii¢ olup; bu siire¢ kimi zaman olduk¢a uzundur.
Bu durum, semptomlar1 tasiyan hastalarda belirsizlikler olusturur ve saglik hizmetlerinin
alinmasinda ulasimda gecikmelere ve sorunlara neden olmaktadir (Tiirsen 2009).

Arastirmalarin Kisith Olmasi

Uzun vadeli bir teshisin varligi, pek ¢ok saglik meslegi mensubuyla etkilesime girmeyi
gerektirmektedir. Fakat FMF ve BH nadir hastaliklar kapsamindadir ve nadir hastaliklar
konusunun Tiirk literatiiriine girisi ¢ok yakin bir gegmise dayanmaktadir. Nadir hastaliklara
yonelik politikalar ve akademik c¢alismalar da oldukca kisithidir. Aragtirmalarin istenen
diizeyde olmamasi; konunun genis kitlelere ulasmasini imkansiz kilmaktadir. Ornegin, BH
bir Tiirk hekimi tarafindan tip literatiiriine kazandirilmis olmasina ve {ilkemizde sik goriilen
nadir hastaliklardan biri olmasina karsin saglik hizmetleri sunumu iizerindeki ¢alismalarin
kisitl oldugu anlagilmaktadir (Saylan ve digerleri 1999).

Saghk Hizmetlerine Ulasimda Giicliikler

Saglik hizmetlerine erisim: “Bireylerin ihtiya¢ duyabilecegi saglik hizmetlerine istedigi
zamanda ve yerde, tatmin edici kalitede mevcut saglik hizmeti arz kosullar1 ¢ercevesinde
ulagilabilme olasilig1” olarak tanimlanabilir (Gozli, Tathgil 2015). FMF ve BH uzun
donemli bakim, ilag kullanimi ve belirli periyotlarla saglik kontrolii gerektirmektedir. FMF
ve BH’nin tan1 ve tedavi siireglerinde basta romatoloji olmak iizere birgok farkli disiplinden
anabilim dali caligmalar yiiriitmektedir. Tiirkiye Romatoloji Dernegi Baskani Prof. Dr.
Nurullah Akkog’un agiklamasinda; bu alanda hizmet veren 250 uzman doktor bulundugu ve
aile hekimleri ile diger saglik personelinin bu hastaliklar hakkinda yeterli derecede
donanimli olmadiklar belirtilmektedir. Boyle bir durumda hastalarin saglik hizmetlerine
ulasimi ve gerekli hizmetleri almalar1 zorlagsmaktadir (Kilig, Caliskan 2013). Ayrica,
genellikle ileri seviye uzmanlik hizmeti veren ii¢lincii basamak saglik kuruluslarinin, gérece
kiigiik yerlesim yerlerinde olmamasi, saglik hizmetine ulasimda sorunlar yaratmakta;
hekimle hastalarin bulusmasini engelleyerek erisimi kisitlayan bir boyut olarak ortaya
cikmaktadir. Diizenli olarak takip edilmesi gereken hastalarin saglik hizmetlerine
ulasamamasi tedavide aksamalara neden olmaktadir.

Saghk Hizmetlerinin Finansmam

FMF ve BH tedavileri genel saglik sigortasi kapsaminda olmasina ragmen; hastalarin
saglik kurulusuna ulasmak, muayene olmak veya ilag katki payr 6demek durumunda
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kalmalar1 olduk¢a 6nemli ekonomik sorunlar dogurmakta; baska bir deyisle dogrudan ve
dolayli maliyetler karsimiza c¢ikmaktadir (Siit 2012). Yiicel ve arkadaslari yaptiklar
calismada FMF hastaliginin yillik ortalama maliyetini 159€ ve yillik dolayli ortalama
maliyeti 3€ olarak tespit etmislerdir (Yiicel ve digerleri 2012). Siit ve arkadaglar1 ise BH nin
yillik ortalama maliyetini 2.203 $ ve yillik dolayli ortalama maliyetini 1.023 § olarak tespit
etmislerdir (Siit ve digerleri 2006).

FMF ve BH hastalarina yonelik saglik hizmetleri sunumunun O&nemli oldugu
goriilmektedir. Bu bilgiler 1s18inda yapilan bu ¢alismanin amaci, Tiirkiye’de Ailevi Akdeniz
Atesi (FMF) ve Behget Hastalarina (BH) sunulan saglik hizmetlerinin degerlendirilmesidir.

II. GEREC VE YONTEM

Genel tarama modelinde tasarlanan bu arastirma igin Oncelikle Baskent Universitesi
Sosyal ve Beseri Bilimler Arastirma Kurulu’ndan gerekli izinler alinmistir. Arastirmanin
evrenini Behget ve Ailevi Akdeniz Atesi Hastalar1 Dernegine tiye 150 BH ve FMF hastas1
olusturmus ve tiim tyelere ulagilmasi amaglanmistir. Bu kapsamda 132 iiye goniilli
olmustur. Veri toplamak amaciyla literatiir ve uzman destegi almmarak soru kagitlar
olusturulmustur. Veriler Konya ve Ankara’da Aralik 2016 — Mart 2017 tarihleri arasinda
uzman-hasta bulusmalar1 etkinliklerinde elde edilmis; SPSS 22.0 programinda tanimlayict
istatistiki tekniklerle analiz edilmis ve frekans tablolari olusturulmustur.

111. BULGULAR

Arastirmaya Behcet ve Ailevi Akdeniz Atesi Hastalari Dernegine iiye olan 132 kisi
goniillii olarak katilmistir. Katilimeilarin %51,6°s1 erkek (n=68), %48,4’1i (n= 64) kadindir.
%88,66’s1 evlidir (n=117). %70,4’1 tiniversite (n=93), %24,4°1 lise (n=32), %5,2’si (n=7)
ortaokul ve ilkokul mezunudur. %71,9’u (n=95) c¢aligmaktadir. Katilimcilarin %95,5’1
(n=126) I¢ Anadolu, %3’ii (n=4) Marmara ve %1,5’i (n=2) Akdeniz Boélgesinde
yasamaktadir (Tablo 1).

Tablo 1. Katthmeilarin Sosyodemografik Ozellikleri

Degiskenler | n | %
Cinsiyet

Erkek 68 51,6
Kadmn 64 48,4
Egitim Durumu

Universite 93 70,4
Lise 32 24,4
[lkokul ve Ortaokul 7 5,2
Medeni Durum

Evli 117 88,6
Bekar 15 11,4
Cahsma Durumu

Calistyor 95 71,9
Calismiyor 37 28,1
Yasadig1 Bolge

I¢c Anadolu Bélgesi 126 95,5
Marmara Bolgesi 4 3,0
Akdeniz Bolgesi 2 15
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Katilmcilarin %35°1 (n=46) FMF ve %65°1 (n=86) BH tanis1 almistir. Bununla beraber
%12,8’1 (n=17) ruhsal bir hastalig1 oldugunu belirtmistir. %6,6’sinin hastalifindan dolay1
engelli oldugu, %64,7’sinin aile iiyelerinde BH ve FMF tanis1 alan bagka bireylerin oldugu
belirlenmistir. Katilimeilarin %41,7’si (n=55) 15 yildan uzun siiredir bu hastaliklar
deneyimlemektedir (Tablo 2).

Tablo 2. Hastahklara iliskin Bulgular

Degiskenler | n | %
Fiziksel Hastaliga Sahip Olma

Behget Hastalig 86 65,0
FMF Hastalig1 46 35,0
Ruhsal Hastaliga Sahip Olma

Var 17 12,8
Yok 115 87,2
Engellilik

Var 9 6,8
Yok 123 93,2
Ailede Aym Hastaliga Sahip Olan Birey

Var 85 64,7
Yok 47 35,3
Hastaligi Deneyimleme Siiresi

1 Yildan Az 24 18,2
1-5 Y1l 10 7,6
6-10 Y1l 27 20,5
11-15 Yil 16 12,1
15 Y1l ve Ustii 55 41,7

BH ve FMF hastalarinin hem kamu hastanelerinden hem de 6zel saglik kuruluslarindan
hizmet alabilme imkanlar1 vardir. Buna gore katilimcilarin %54,6’smin (n=72) {iniversite
hastanelerini, %37,1’inin (n=49) devlet hastanelerini ve %8,3 linlin (n=11) 6zel hastane veya
muayenehaneyi tercih ettigi belirlenmistir. Katilimcilarin tiimii ge¢ tanilandiklarini belirtmis
ve bunun nedeni olarak spesifik bir tanilama aracinin olmamasini gostermistir. %47,7’sine
(n=63) yanlis teshis konuldugu ve tanilama siirecinde karsilasilan en biiylik sorunlardan
birinin semptomlardan utanma oldugu belirlenmistir. Ozellikle BH’de genital bdlgedeki
iilserler utanma duygusuna yol agmig ve tanilanma siireci uzamustir. Tiirkiye’de ¢ogunlukla
koruyucu-onleyici hizmet veren aile sagligr merkezleri (ASM) ve toplum saglig1 merkezleri
(TSM) ile acil servisler ilk basvuru merkezleridir. Saglik hizmetleri sunumunda 6nemli bir
yeri olan bu kuruluslarda BH ve FMF hastalarinin giigliikler yasandigi belirlenmis; tedavi
stirecinde katilimcilarin %76’s1 ASM/TSM biinyesinde c¢alisan saglik personelinin bu
hastaliklar hakkinda bilgi sahibi olmadigini ve hizmet sunucularmin hastalar1 ikinci veya
iiclincli basamak saglik hizmeti sunan saglik kurumlarina yonlendirmede eksikliklerinin
bulundugunu belirtmistir. Tiirkiye genelinde bu hastaliklarin tedavisi i¢in merkezlerin
bulunmamasi nedeniyle katilimcilari %41,6’s1 (n=55) tedavisi i¢in yasadig1 sehirden farkl
bir sehre gitmek zorunda kaldigini ifade etmistir. BH ve FMF hastalarinin yasadigi 6nemli
bir diger giiclik ise finansmandir. Ataklardan dolayr BH hastalarmin bir yil boyunca
ortalama olarak 6,88 kez (ss: 5,02); FMF hastalarinin ise 5,2 kez (ss:4,12) saglik kurumlarina
gittikleri belirlenmistir. Tiirkiye’de 2003 yilinda baslatilan Saglikta Doniistim Programi ile
tibbi giderlerin karsilanmasinda devlet destegi saglanmis olsa da son donemdeki saglik
politikalarina bakildiginda; kimi ilaglarin geri 6deme kapsamina alinmamasindan bu
hastaliklara yonelik tedavilerin finansmaninda ciddi sorunlarin yasandigi ve cepten
O6demelerin paylarinin arttig1 disiiniilmektedir (Tablo 3).
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Tablo 3. Saghk Hizmetleriyle Ilgili Bulgular

Degiskenler | n | %
Katihmcilarin Saghk Hizmeti Aldigi Kurumlar

Universite Hastaneleri 72| 55,0
Devlet Hastaneleri 49| 37,0
Ozel Saglik Kuruluslar1 veya muayenehaneler 11| 8,3
Katimcilarin Tam Alma Siirecinde Karsilastiklar Giicliikler*

Hastaligin Geg¢ Tanilanmast 1321100,0
Yanlig Tan1 Konulmasi 63| 48,0
Hastaligin Semptomlarindan Dolay1 Utanma ve Muayene Olamama 55| 42,0
Katihmcilarin Tedavi Siirecinde Karsilastiklar1 Giicliikler*

Birinci basamak saglik hizmetlerinin nadir hastaliklara yonelik hizmet sunmada 132 100.0
yetersiz kalmasi '
Acil servislerin nadir hastaliklara yonelik hizmet sunmada yetersiz kalmasi 63| 48,0
Tedavi almak igin farkli sehirlere gitmek zorunda kalma 55| 42,0
Saglik hizmetlerinin finansmaninda giigliiklerin yasanmasi 121| 92,0

*Katilimcilar birden fazla yanit verebilmektedir.

Hastalikla bas etme noktasinda hastalarin bilgi diizeyleri énemli oldugundan BH ve FMF
ile bu hastaliklarin tedavisi hakkinda bilgi diizeyleriyle ilgili bulgular Tablo 4’te
gosterilmistir. Katilimeilarin %44,7'4 BH ve FMF hakkinda; %29,6’s1 aldiklar1 tedavi
hakkinda bilgi sahibi olduklarini belirtmistir. Hastalik ve tedaviyle ilgili en sik doktorlardan
(%22,8), internetten (%20,6) ve diger hastalardan (%20,6) bilgi edindikleri belirlenmistir.

Tablo 4. Katihmailarin Bilgi Diizeyleriyle ilgili Bulgular

Degiskenler ‘ n ‘ %
Hastahgim Hakkinda Yeterince Bilgi Sahibi Oldugumu Diisiiniityorum

Evet 59 45,0
Hayir 73 145,0
Tedavim Hakkinda Yeterince Bilgi Sahibi Oldugumu Diisiiniiyorum

Evet 39 130,0
Hayir 93 70,0
Behcet Hastaligi Hakkinda Bilgi Edinme Kaynaklart*

Doktor 21123,0
Internet 19(21,0
Behget Hastas1 Olan Diger Kisiler 19121,0
Derneklerde Yapilan Egitim ve Bilgilendirme Calismalar 17 (18,0
Saglik Personeli 7| 7,6
Aile Uyeleri ve Arkadaslar 5| 54
Televizyon veya Radyodan 41 43

*Bilgi kaynaklar1 birden fazla olabilmektedir.
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IV. TARTISMA VE SONUC

FMF ve BH hastaliklari, kronik tipteki romatolojik hastaliklar olarak kabul edilmektedir.
Uzun seyirli ve tam olarak iyilesmeyen tipte hastaliklar olup hem hastanin hem de etkilesim
cevresinin yasaminda giicliiklere zemin hazirlamaktadir. Yapilan arastirmalarda, hastalarin
yasam kalitesinin olumsuz etkilendigi goriilmektedir (Siit ve digerleri 2006). Bu agidan,
hastalik tanis1 alan bireylerin koruyucu-onleyici, teshis-tedavi ve rehabilitasyon hizmetlerine
ulasimi son derece 6nemlidir. FMF ve BH i¢in Tiirkiye’de sunulan saglik hizmetlerinin
degerlendirilmesini amaglayan bu ¢alismada su sonuglara ulagilmstir:

BH ve FMF hastalarinda goriilen fiziksel belirtiler (hastalik semptomlar1 ve ileri
safhalarda engellilige yol agma riski) nedeniyle saglik hizmetlerine duyulan gereksinimin
fazla oldugu belirlenmistir. Ayn1 zamanda, FMF ve BH hastalarinda bu tanilarin yani sira
psikopatolojilerin de goriildiigii yapilan caligmalarda ortaya konulmustur. Yapilan bu
aragtirmada, FMF ve BH hastaliklarmin yani sira ruh sagligi agisindan da sorunlarin
yasandig1 ortaya c¢ikmustir. Bu bireylere yonelik egitim, danmismanlik, psikososyal destek
hizmetlerinin, bagka bir deyisle psikoegitim uygulamalarinin etkinlestirilmesi tan1 ve tedavi
siirecine uyumu kolaylastirabilecektir.

Hastaligin tanilanmasinda spesifik araglarin olmadigi veya mevcut olanlarin yetersiz
kaldig1 ve bunun sonucunda hastaligin teshisinin gecikerek veya yanlis sekilde konuldugu
ortaya c¢ikmustir. Literatiire bakildiginda da bu hastaliklarin teshisinde cesitli zorluklarin
yasandigina dair caligmalarin yer aldigi goriilmektedir. Ayn1 zamanda bu durumun,
semptomlar: tagiyan hastalarda belirsizlik yasanmasina neden oldugu ve uygun tedavinin
alimmasini geciktirdigi belirtilmektedir (Tiirsen 2009).

Saglik hizmeti sunumuna bakildiginda ise acil servis ve birinci basamak saglik hizmeti
veren kuruluslarda c¢alisan saglik personelinin BH ve FMF hastalarina yonelik
miidahalelerde yetersiz kaldigi, BH ve FMF tedavisinde kullanilan tiim ilaglarin GSS
kapsamina almmadig1 ve bu nedenle bireylerin saglik hizmeti almak i¢in ayirdiklari biitgenin
aile ekonomisini olumsuz etkiledigi, BH ve FMF hastaliginda, iiglincii basamak saglik
hizmetleri veren saglik kuruluslarinin her ilde olmamasindan dolay1 hastalarin farkl illerde
saglik hizmeti almak durumunda kaldigi ve nihai olarak; BH ve FMF hastalarinin saglik
hizmetlerine ulagsmada giicliikler yasadigi sonucuna ulagilmistir. Yasanan bu giicliikler
literatiirde yer alan ulagilabilirlik ve karsilanabilirlik kavramlariyla tartisilabilir. Saglik
hizmetlerinin sunumunda ulagilabilirlik kavram, “saghik hizmetlerine ihtiya¢ duyan
bireylerin bagvurabilecekleri saglik hizmetlerinin var olmasi, bu hizmetlere ulagmanin
miimkiin olmasi ve bireyin sagliginda olumlu etki yaratmasimni” ifade eder. Karsilanabilirlik
ise saglik hizmetlerinde verilen teshis ve tedavi hizmetlerinin “Gdenebilirligini” ifade
etmekte olup, uygun saglik hizmetlerinden yararlanabilmek i¢in kaynaklarmi harcayacak
olan bireylerin ekonomik kapasiteleriyle ilgilidir (Gong, Sugur 2015).

Arastirma sonucunda elde edilen bu bilgiler saglik politikalar1 ve saglik hizmeti sunumu
acisindan tartisilabilir.  Oncelikle bu hastaliklarin  kronik tipte romatolojik &zellikler
gostermesi hastalarin fiziksel olarak pek cok giicliik yagamalarina ve hatta engelli duruma
gelmelerine neden olmasi bakimindan diizenli olarak saglik hizmetleri almalarini1 zorunlu
kilmaktadir. Fakat bu alandaki uygulamalara bakildiginda, tibbi arastirmalarin hastaligin
tanilanmasinda yetersiz kaldigi, yanlis ve ge¢ tani konuldugu ve hastalarin ilk basvuru
noktalar1 olan acil servis ve TSM/ASM’lerdeki saglik personelinin miidahalelerinin yetersiz
kaldig1 yapilan ¢aligma sonucunda ortaya ¢ikmustir. Yine saglik politikalart agisindan 6nemli
olan diger nokta ise saglik hizmetlerinin finansmaninda (katki payr 6demeleri, ilag
masraflari, ligiincii basamak saglik hizmeti i¢in kat edilen mesafe vb.) yasanan giicliiklerdir.
Tibbi aragtirmalarin desteklenmesi, saglik personelinin hizmet i¢i egitimlerle bu hastaliklar
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hakkinda bilgilerinin arttirtlmas1 baglaminda saglik politikalarinin revize edilmesi ve
oncelikle ihtiyaclarin belirlenmesi gerekmektedir. Bu hastaliklar i¢in 6nceliklerin
saptanmasi, kaynaklarin saglanmasi, ihtiyaglara gore kaynaklarin paylastirilmasi, yapilacak
islerin belirlenmesi, uygulanmasi ve hizmetlerin degerlendirilmesi ile ilgili kararlar yine
tartigilmas1 gereken konular olarak karsimiza c¢ikmaktadir. Ozellikle saghik hizmetlerinin
finansmaninda yasanan ekonomik giicliikler saglik politikalarinin bu hastaliklar1 dikkate
alarak revize edilmesine ihtiyacin oldugunu ve konuya 6zel saglik politikalarin gelistirilmesi
gerektigini gostermektedir.

T.C. Saglik Bakanligi’nin 2016 yilinda yapmis oldugu Diinya Nadir Hastaliklar1 Giinii
Calistayr kapsaminda ‘“Nadir Hastaliklar Alaninda Tani ve Tedavi Olanaklariin
Iyilestirilmesi” adli calisma grubunun yayinladigi raporun, yapilan bu calismada cikan
sonuclar1 destekledigi ve BH ve FMF hastalarinin goriisleriyle ayni dogrultuda oldugu
sOylenebilir. Bu baglamda galistayda elde edilen sonuglarin ve Onerilerin, bu arastirmada
elde edilen bulgularla benzer noktalara vurgu yaptig1 soylenebilir. Calistay sonunda ICD
kodlarimin nadir hastaliklarin saglik sisteminde tanimlanmasi i¢in tek basina yeterli olmadigi
ve kayit sisteminin gelistirilmesi gerektigi, Sosyal Giivenlik Kurumu’nun (SGK) nadir
hastaliklar i¢in 6zel laboratuvardan hizmet alimini destekleyecek politikalar gelistirmesi
gerektigi, hem hastalarin hem de kamunun nadir hastaliklar alaninda yapacagi 6édemelerin
miktarindaki belirsizligin ortadan kaldirilarak Saglik Uygulama Tebligi’nde (SUT) yer alan
fiyatlarin gilincellenmesi gerektigi, Tiirkiye’de bu hastaliklar i¢in yapilmayan testlerin
yurtdisinda yaptirilmas: konusunda olanak saglamasinin 6niiniin agilmasi gerektigi ve bu
hastaliklarla ilgili ulusal veri tabani olusturulmasi gerektigi 6n plana ¢ikmis ve Oneriler
getirilmistir. Yine ayni ¢alistayda olusturulan “Var Olan Kaynaklarin Gelistirilmesi ve Daha
Verimli Kullanilmas1” ¢alisma grubunun raporunda BH ve FMF hastaliklarini1 da kapsayan
hastaliklar alaninda calisan egitimli ve sertifikali saglik personeli sayisinin eksik oldugu
bununla beraber hukuki diizenlemelerdeki yetersizliklerden dolay1r bu konularin yeterince
giindeme alinmadigi belirtilmistir. Bununla beraber bu hastaliklar1 igeren tibbi veri tabani
olusturulmasi ve bu hastaliklarin “bildirimi zorunlu hastalik™ statiisiinde degerlendirilmesi
vurgulanmistir. Saglik hizmetlerinin finansmani konusunda ise SUT fiyatlarinin farkli 6deme
sistemlerine gore diizenlenmesi gibi kararlarin alinmasi gerektigi ifade edilmistir. 2014
yilinda yapilan “Nadir Hastaliklar ve Yetim Ilaglar Sempozyumu ve Yetim ilag Yonetmelik
Calistay1” kapsaminda ise ‘SGK ile ilgili sorunlarin ¢6ziimii’ adli oturumda SUT
dogrultusunda kamu tarafindan 6denmeyen tetkiklerin SUT kapsamina alinarak laboratuvar
sayisinin attirtlmasi Onerilmistir. Bu oneri igin SUT’da degisiklerin yapilmasmin énemini
vurgulanmistir. Ayrica raporda bu hastaliklarin tanisi, tedavisi ve takibi igin SGK’nin iicret
sisteminin degistirilmesi gerektigi de belirtilmistir. 2009 yilinda T.C. Saglik Bakanligi’nin
onciiliigiinde yapilan TAIEX Calistayinin (Technical Assistance Information Exchange
Instrument of the European Commission) sonug bildirgesinde bu hastaliklarin tedavisinde
kullanilan yetim ila¢ bagvurularinin degerlendirilme siiresinin uzun oldugu, ilaglara yonelik
fiyat kararnamesinin uygulanabilirliginin saglanmasi ve yetim ilaglara ulasimin arttirilmasi
gerektigi lizerinde durulmustur.

Calisma sonunda ortaya ¢ikan sonuglardan bir digeri ise katilimcilarin uzun yillardir bu
hastaliklart deneyimlemelerine ragmen hem hastalik hem de tedaviyle ilgili bilgi
diizeylerinin diisiik olmasidir. Hastalarin hekimlerin yani sira internetten ve ayni hastalig
yasayan diger bireylerden hastalik ve tedavi hakkinda bilgi edindikleri anlagilmistir. Buradan
hareketle hastalik ve tedavi siirecine iliskin bilgi sahibi olan katilimcilarin oraninin az
olmasinin ve bilgiye ulasmada kaynak bulmada zorluk yasamalarinin nedenlerinin daha
detayli olarak arastirilmasi gerektigi bu calismadan c¢ikan diger bir sonugtur. Bu
gereksinimin giderilmesinde ise hasta-hekim bulugmalariyla hastalarin biling diizeyinin
arttirllmasi, hastalik hakkinda bilgilendirici brosiirlerin hazirlanmasi, psikososyal destek
hizmetleri igerisinde tibbi sosyal hizmet uygulamalariyla grup ¢alismalarinin yapilmasi ve
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internet araciliiyla dogru bilgi sunulmasi i¢in Saglik Bakanligi’nin veya iiniversitelerin web
sayfalarinin kullanilmasi 6nerilmektedir.

Sonu¢ olarak, Tirkiye’de FMF ve BH hastalar1 saglik hizmetini almada g¢esitli
giicliiklerle karsilasmaktadir. Buradan hareketle, saglik politikalarinin gelistirilmesinde ve
saglik hizmetlerine ulagimin iyilestirilmesinde, yasanan giicliiklerin dikkate almmasi,
ihtiyaglarin ve onceliklerin belirlenmesi, yapilacak islerin planlanmasi, uygulanmasi ve
degerlendirilmesiyle ilgili kararlarin alinmasi 6nerilmektedir.

KAYNAKLAR

1. Aksu E., Biriken D., Boyvat A. ve Ozenci H. (2013) Behget Hastalarinda ve Saglhkli
Bireylerde Uroepitel Hiicrelerinin Streptococcus Pyogenes ve Escherichiacoli'ye Karsi

Bakterisidal Etkisinin Arastirilmasi. Tiirkiye Klinikleri Journal of Medical Sciences
33(3): 673-7.

2. Aytugar E. ve Namdar P. F. (2011) Behget Hastaligr. Marmara Universitesi Saghk
Bilimleri Enstitiisii Dergisi 1(1): 65-73.

3. Bakirct G. ve Ustii Y. (2017) Aile Hekimliginde Nadir Hastaliklara Yaklasim. Ankara
Medical Journal 17(3): 174-8.

4. Behget H. (1937) Uber Rezidivierende, Aphthose, Durch Ein Virus Verursachte
Geshwure Am Munde, Am Auge Und An Den Genitalien. Dermatologische
Wochenschr 105: 1152-1157.

5. Berkun Y. and Eisenstein E. M. (2014) Diagnostic Criteria of Familial Mediterranean
Fever. Autoimmunity Reviews 13(4-5): 388-90.

6. Cobankara V. ve Balkarli A. (2011) Ailesel Akdeniz Atesi. Pamukkale Tip Dergisi
4(2): 86-98.

7. Dalvi S. R., Yildinm R. and Yazic1 Y. (2002) Behcet’s Syndrome. Drugs 72(17): 2223-
41.

8. Diindar M. ve Karabulut S. Y. (2010) Tiirkiye'de Nadir Hastaliklar ve Yetim Ilaglar:
Medikal Ve Sosyal Problemler. Erciyes Tip Dergisi 32(3): 195-200.

9. Gong T. ve Sugur N. (2015) Giines Girmeyen Eve Doktor Girer mi? Saglik
Hizmetlerinde Kosullar, Tercihler ve Nedenler Uzerine. D. Altekin iginde, Hasta
Toplum (s.3). Ankara: Nobel Akademik Yayincilik

10. Gozlii M. ve Tathdil H. (2015) Tiirkiye’deki 81 ilin Kamu Tarafindan Sunulan Saglik
Hizmetlerine Erisim Durumlari. Sosyal Giivenlik Dergisi 5(2): 145-65.

11. ilag Bilincini Gelistirme ve Akilci ilag Dernegi (2014) Nadir Hastahklar Ve Yetim
Ilaclar Sempozyumu Ve Yetim 1Ilac Yonetmelik Calistayn1 Raporu.

http://www.tuseb.gov.tr/tacese/yuklemeler/ekitap/nadirhastaliklar/nadirhastaliklar/detayl
ar1/2009-2017.

12. Kilig D. ve Caliskan Z. (2913) Saglik Hizmetleri Kullanimi ve Davranigsal Model.
Nevsehir Haci Bektas Veli Universitesi SBE Dergisi 2(2): 192-206.



538 Hacettepe Saglik Idaresi Dergisi, 2018; 21(3): 529-538

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

Knight A. W. and Senior T. P. (2006) The Common Problem of Rare Disease in General
Practice. Medical Journal of Australia 185(2): 82.

Koken A. H., Hayirlidag M. ve Biiken N. O. (2018) Saglik Hakki Baglaminda Nadir
Hastaliklar ve Yetim Ilaglar. Tiirkiye Klinikleri Journal of Medical Ethics, Law and
History-Special Topics 4(1): 91-8.

Marshall S. E. (2004) Behget's Disease. Best Practice & Research Clinical
Rheumatology 18(3); 291-311.

Padeh S. and Berkun Y. (2016) Familial Mediterranean Fever. Current Opinion in
Rheumatology 28(5): 523-9.

Saylan T., Mat C., Fresko I. and Melikoglu M. (1999) Behget’s Disease in the Middle
East. Clinics in Dermatology 17(2): 209-23.

Siit N. (2012) Hastalik Maliyet Analizi. RAED Dergisi 4: 24-8.

Siit N., Seyahi E., Yurdakul S., Senocak M. and Yazic1 H. (2006) A Cost Analysis of
Behcet's Syndrome in Turkey. Rheumatology 46(4): 678-82.

Tiirsen U. (2009) Behget Hastaliginda Aktivite Belirtegleri. Archives of the Turkish
Dermatology & Venerology/Turkderm 43(2): 74-86.

Ustebay S., Ustebay D. U. ve Yilmaz Y. (2015) Ailevi Akdeniz Atesi. Journal of
Academic Research in Medicine 5: 89-93.

Wellman L. O. and Zhou Y. (2010) The US Orphan Drug Act: Rare Disease Research
Stimulator or Commercial Opportunity? Health Policy 95(2-3): 216-28.

Yesilada E., Savaci S., Yiiksel S., Giilbay G., Otlu G. ve Kaygusuzoglu E. (2005) Ailesel
Akdeniz Atesi (FMF) Diustinilen Olgularda MEFV  Gen Mutasyonlari. Inénii
Universitesi Tip Fakiiltesi Dergisi 12(4): 235-8.

Yiicel I. K., Seyahi E., Kasapcopur O. ve Arisoy N. (2012) Economic Impact of Juvenile
Idiopathic Arthritis and Familial Mediterranean Fever. Rheumatology International
32(7): 1955-62.

Saglik Bakanligi (2016) Diinya Nadir Hastaliklar1 Giinii Calistay1 Sonu¢ Raporu.
http://www.tuseb.gov.tr/tacese/yuklemeler/ekitap/nadirhastaliklar/nadirhastaliklar/detayl
ar1/2009-2017.

Saglik Bakanligi (2009) TAIEX Cahstay Raporu.
http://www.tuseb.gov.tr/tacese/yuklemeler/ekitap/nadirhastaliklar/nadirhastaliklar/detayl
ar1/2009-2017.

200 Bin Hasta 250 Romatologun Pesinde. Ankara: Sagligin  Sesi;.
http://www.sagliginsesi.com/200-bin-hasta-250-romatologun-pesinde-5943h.htm/.
Erisim Tarihi: 11.05.2014



