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ETIiK ILKE VE KURALLARA UYGUNLUK BEYANNAMESI

Bu tezin bana ait, 6zgiin bir ¢alisma oldugunu; calismamin hazirlik, veri
toplama, analiz ve bilgilerin sunumu olmak iizere tiim asamalarinda bilimsel etik ilke ve
kurallara uygun davrandigimi; bu ¢alisma kapsaminda elde edilemeyen tiim veri ve
bilgiler i¢in kaynak gosterdigimi ve bu kaynaklara kaynakcada yer verdigimi; bu
calismanin Alanya Alaaddin Keykubat Universitesi tarafindan kullamlan “bilimsel
intihal tespit programiyla tarandigini1 ve “intihal i¢ermedigini” beyan ederim. Herhangi
bir zamanda, ¢alismamla ilgili yaptifitm bu beyana aykiri bir durumun saptanmasi

durumunda, ortaya ¢ikacak tiim ahlaki ve hukuki sonuglara razi oldugumu bildiririm.

Yasemin BALIKTAY



TESEKKUR

Yiiksek lisans egitimim ve tez donemim boyunca bilgi ve tecriibeleri ile yol
gosteren, higbir zaman destegini esirgemeyen, kiymetli vaktinden ayirarak tezimin tiim
asamalarina katki saglayan ve kapisi bizlere her zaman agik olan ¢ok degerli danigman
hocam Dog. Dr. Ishak Suat OVEY basta olmak iizere her daim yanimda olan annem ve

babama, dostlarima tesekkiirii bir borg bilirim.
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OZET

SAGLIK TURIZMi KAPSAMINDA; NADIR HASTALIKLARIN
TEDAVISINDE TURKIYE’NIN POTANSIYELI

Yasemin BALIKTAY

Saglik Turizmi Anabilim Dali Alanya Alaaddin Keykubat Universitesi,

Lisansiistii Egitim Enstitiisii
Aralik, 2021 (102 Sayfa)

Nadir hastaliklardan tani alan hasta sayilarinin hem iilkemizde hem de diinya
genelinde giin gectikge artmasi, bu hastaliklarla miicadele eden hastalarin ve
yakinlarinin tani ve tedavi siireclerinde zorlanmalar1 nedeniyle dnceleri géz ardi edilen
bu hastaliklara daha ¢ok 6nem verilmesini gerektirir hale getirmistir. Hastalarin kendi
iilkelerinde nadir hastaliklar tan1 ve tedavi hizmetlerinin yetersiz olmast durumunda
baska {ilkelerden bu hizmetleri talep ettikleri bilinmektedir. Ancak c¢ogu zaman
katlanmalar1 gereken maliyetler, nadir hastaliklarin tedavilerinin sinirli olmasindan
dolay1 oldukga yiiksektir. Ulkemizin uzman saglik personeline sahip olmast, ileri saglik
teknolojileri ile uygun fiyathi hizmet saglamasi 6zellikle medikal turizm agisindan
biiyiilk avantaj yaratmaktadir. Medikal turizm faaliyetleri i¢in sahip olunan bu
avantajlara ragmen yabanci hastalara sunulan hizmetler goz ve dis tedavileri, estetik
cerrahi gibi alanlarla siirli kalmaktadir. Ulkemizin medikal turizmden hak ettigi pay1
alabilmesi ve rekabet giiclinii arttirabilmesi i¢in, sinirli bir kavram gibi goriilen ancak
diinya genelinde nadir hastaliklara sahip ¢ok sayida hastanin oldugu bir nis pazara

yonelmesi gerekmektedir.

Calismada son yillarda saglik turizmi faaliyetlerinde 6ne ¢ikan iilkelerin ve
Tiirkiye’nin sundugu hizmetlerle birlikte, nadir hastaliklarin tan1 ve tedavi hizmetlerine
yonelik politikalar1 ve diger faaliyetleri literatiir taramasi ile elde edilmistir. Elde edilen
bilgiler dogrultusunda iilkemizin bu alandaki potansiyeli SWOT analizi yapilarak

degerlendirilmistir. Analiz sonucunda tip ve saglik egitimlerinin miifredatlarina



yenilikler getirilerek genetik alaninda calismalar yapilmasinin tesvik edilmesi,
hekimlerin uzmanlik alanlar1 se¢iminde genetik gibi alanlara yonelmesinin tesvik
edilmesi gerektigi tespit edilmistir. Nadir hastaliklara yonelik yapilan klinik ¢alismalara
yeterli maddi destek saglanmasi saglanmalidir. Saglik turizminde hizmet sunan saglik
calisanlari, acenteler ve araci kuruluslarin nadir hastaliklarla ilgili farkindalik

diizeylerinin artirllmasi gerekmektedir.

Anahtar Sozciikler: Saglik, Turizm, Saglik Turizmi, Nadir Hastaliklar



ABSTRACT

WITHIN THE SCOPE OF HEALTH TOURISM; TURKEY'S POTENTIAL IN
THE TREATMENT OF RARE DISEASES

Yasemin BALIKTAY
Alanya Alaaddin Keykubat University, Graduate Education Institute
December, 2021 (102 page)

The increase in the number of patients diagnosed with rare diseases, both in our
country and around the world, has made it necessary to pay more attention to these
previously ignored diseases due to the difficulties of patients struggling with these
diseases and their relatives in the diagnosis and treatment processes. It is known that
patients request these services from other countries if rare diseases diagnosis and
treatment services are insufficient in their own country. However, the costs they have to
bear are often very high due to the limited treatment of rare diseases. The fact that our
country has expert health personnel and provides affordable services with advanced
health technologies creates a great advantage especially in terms of medical tourism.
Despite these advantages for medical tourism activities, the services offered to foreign
patients are limited to areas such as eye and dental treatments and aesthetic surgery. In
order for our country to get the share it deserves from medical tourism and to increase
its competitive power, it needs to turn to a niche market, which is seen as a limited

concept, but where there are many patients with rare diseases around the world.

In the study, along with the services offered by Turkey and the countries that
have come to the fore in health tourism activities in recent years, their policies and other
activities for the diagnosis and treatment of rare diseases have been obtained through a
literature review. In line with the information obtained, the potential of our country in
this field was evaluated by making a SWOT analysis. As a result of the analysis, it has
been determined that it is necessary to encourage studies in the field of genetics by

bringing innovations to the curricula of medicine and health education, to encourage



physicians to focus on fields such as genetics in the selection of specialties. Sufficient
financial support should be provided for clinical studies on rare diseases. Health
professionals, agencies and intermediary institutions providing services in health

tourism need to increase their awareness of rare diseases.

Keywords: Health, Tourism, Health Tourism, Rare Diseases
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1. GIRIS

Saglik turizmine yonelik faaliyet yiirliten, saglik turizmi pazarindan pay almak
icin yatirimlar yapan {ilkeler bu alandan bir¢ok yonden kazanim saglamaktadirlar.
Yabanci hastalara hizmet veren bu iilkeler saglik hizmeti sunmalarmin yani sira
turizmin ¢esitli alanlarin1 saglik turizmi faaliyetlerine dahil edebildikleri i¢in iilkelerinin
kiiltiirel ve sosyal yonlerini de tanitma firsati elde etmektedirler. Bu sekilde genis bir
alanda hizmet sunumu saglayan saglik turizmi istihdam olanaklarin1 da artirmaktadir.
Saglik turizminin ekonomik yonden avantajlarinin fazla olmasi nedeniyle iilkeler i¢in

oldukca cazip goriinmektedir.

Ulkemizin saglik turizmi faaliyetlerine yonelik sahip oldugu avantajlar dzellikle
medikal turizm acisindan bakildiginda uzman saglik personeline sahip olmasi, cerrahi
yonden (estetik, gbz, kalp ameliyatlar1 ve ortopedi gibi) ileri teknolojilerle hizmet
sunmasi, kullanilan diger saglik teknolojilerinin de hem 6zel hastanelerde hem de kamu
hastanelerinde ileri diizeyde olmasi ve tiim bu ileri diizey hizmetlerin uygun fiyatlara
sunuluyor olmasi seklinde siralanabilir. Ancak iilkemiz diinyada medikal turizmde en
cok tercih edilen {iilkeler arasinda 32. sirada yer almaktadir (Saymn ve arkadaslari,
2017). Ulkemizin sahip oldugu birgok avantaja ragmen medikal turizmde diger iilkelere
gore geri planda kalmasinin tamitim ve pazarlama faaliyetlerindeki yetersizlikler,
medikal turizmde sa¢ ekimi, goz tedavileri, dis tedavileri ve estetik cerrahi gibi
hizmetlerle simirli kalinmasi ve daha kapsamli sunulan onkolojik tedaviler gibi
hizmetlerin hizmet verdikten sonraki siiregleri hastalar kendi iilkelerinde ge¢irdigi igin
riskli goriilmesi gibi nedenlerden kaynaklandigi sdylenebilir. Ulkemizin saglik turizmi
pazarinda hedefledigi noktaya ulasabilmesi, daha fazla kazang saglayabilmesi i¢in
sundugu hizmetlerin kapsamlarini genisletmesi ve saglik turizminde nis pazara
yonelmesi gerektigi belirtilmektedir (Tengilimoglu, 2020). Nadir hastaliklar sinirli bir
kavram niteligi tasimasina ragmen hem {ilkemizde hem de diinya genelinde ¢ok sayida
nadir hastaliklara sahip hasta bulunmaktadir ve saglik turizmi igin nis pazar olarak
nitelendirilmektedir. Nadir hastaliklarin tedavisi ve bu hastaliklar siiresince ortaya ¢ikan
diger saglik hizmetleri ihtiyaglarinin, saglik turizmi kapsaminda karsilanmasiyla

Tiirkiye’nin saglik turizmi pazarindan daha fazla pay alabilecegi diistiniilmektedir.



Bu dogrulta caligmanin amaci diinya genelinde bircok hastanin tani almakta dahi
zor siiregler yasadigi nadir hastaliklarin, saglik turizmi faaliyetleri ile birlikte
degerlendirilerek Tiirkiye’nin nadir hastaliklar turizmindeki potansiyelini belirlemektir.
Saglik turizminde son yillarda tercih edilen iilkelerin, sundugu hizmetlere dair bilgiler
verildikten sonra nadir hastaliklara yonelik uyguladig: politikalar ve diger ¢alismalaria
ait bilgiler literatlir taramasi ile belirlenmistir. Tirkiye’nin nadir hastaliklar
turizmindeki potansiyeli, iilkenin saglik turizmi ve nadir hastaliklar politikalar1 ve diger
calismalariyla ilgili literatiir taramasi yapildiktan sonra diger iilkelere ait elde edilen

bilgiler goz oniine alinarak SWOT analizi yontemi ile degerlendirilmistir.



2. LITERATUR

2.1. Saghk Turizmi

Insanlar i¢in saglikli olmak ve hayatlar siiresince var olan saglik durumlarini
korumak oldukg¢a 6nemlidir. Sagligin1 koruyabilen bireylerin yasamlarini daha verimli
bir sekilde siirdiirebildikleri sdylenebilir (Karakog, 2017). Sagligin tanim1 Diinya Saglik
Orgiitii tarafindan sadece hastalik ya da sakatlik durumunun olmamas: degil fiziksel,
zihinsel ve sosyal yonden tam bir iyilik halidir seklinde yapilmistir. Ayrica Diinya
Saglik Orgiitii Anayasas1 her insanin en yiiksek saglik standartlarina ulasabilmenin
temel hakki oldugunu ve bu hakkin zamaninda, belirli standartlarda ve uygun fiyatta

sahip olabilmesinin gerektigini belirtir (WHO, 2015).

Insanlarin saglikli olmas: ve verimli sekilde hayatlarmi siirdiirmeleri hem
toplumu hem bulunduklart ilkeleri, iilkelerdeki kentlesmelerin ¢ogalmasi ve
sanayilesmenin ilerlemesi de insanlarin ve toplumun genel sagligini etkiler hale
gelmistir. Bu karsilikli etkilesim sonucunda dogal kaynaklarin kiymeti artmis giinese,
sifali su kaynaklarina ve daha temiz havaya sahip olan iilkelerde bu dogal kaynaklar
turizmin yani sira hem isgiiclinii hem de insan sagligini arttirmaya yonelik kullanilmistir

(Ekinci, 2019).

Turizm insanlarin siirekli olarak yasamini devam ettirdigi, temel ihtiyaglarim
giderdikleri ve ¢alistiklar1 bolgeler disinda, herhangi bir yerlesme arzusu ve gelir elde
etme arzusu olmaksizin tamamen eglenmek, gezmek, yeni yerler kesfetmek, dinlenmek,
farkli kiltir ve spor etkinliklerine katilmak, dini inanglart dogrultusunda kendi
yasadiklar1 bolgeler disindaki dini yerleri ziyaret etmek, bilimsel c¢alismalar
gerceklestirirken kongre ve seminerlere katilmak, saglik hizmeti almak ya da yakinlarini
ziyaret etme amaciyla bireysel ya da toplu bir sekilde gergeklestirdikleri seyahatlerdir
(Karababa, 2017). Insanlarin alternatif turizm tiirlerine ydnelmesi Tiirkiye gibi
gelismekte olan {ilkelerin turizm sektoriinden gelir elde edebilmesine ve yeni is
alanlarinin olugsmasiyla istihdamin artmasina bunun sonucunda ekonomik gelismelerin
yasanmasina katki saglamaktadir. Alternatif turizm tiirlerinden olan saghik turizmi
ilkelerin doviz gelirlerini arttirmasi1 sebebiyle ayr1 bir Oneme sahiptir (Saymn ve

arkadaslari, 2017).



Saglik turizmi ise tim bu sanayilesme ve kentlesme siirecinin yol agtigl,
gelismis ve gelismekte olan tilkelerde insan sagliginit bozucu g¢evre sorunlari, beslenme
sorunlari, isgiiciindeki kaybin ve verimsizligin artmasiyla; hem isgiicii verimini hem de
insan sagligini korumak adina kaplica, deniz ve gesitli kiirlerin saglik hizmeti
uygulamalar1 kapsaminda turizmin sundugu i¢ ve dis hizmetler ile entegre bir sekilde
temel olusturmustur (Ozkan, 2019). Ayrica saglk turizminin gelisiminde tip alaninda
ortaya ¢ikan gelismelerin katkisinin oldugu ifade edilmektedir. Tip ve saglik teknolojisi
alaninda gelismekte olan iilkeler daha geri bir konumda iken, gelismekte olan ve az
geligmis iilkelerde yasayan ancak maddi durumlari iyi olan insanlarin daha iyi saglik
hizmeti almak ve tedavi olmak amaciyla gelismis {ilkelere seyahat ettikleri
goriilmekteydi. Ulkemiz basta olmak iizere son yillarda ise gelismekte olan iilkeler tip
ve saglik alaninda kendisini gelistirerek gelismis iilkelerin sahip oldugu imkanlar1 sunar
hale gelip ayn1 zamanda daha diisiik maliyetlerle fiyat avantaj1 yaratarak saglik turizmi
alaninda rekabet eder hale gelmislerdir. Bu durumun sonucunda giinimiizde saglik

turizmi hareketliligi ters yonde ilerlemeye baslamistir (Barca ve arkadaslari, 2013).

Tiirkiye Saglik Turizmi Dernegi (2020) saglik turizmi hareketliliginin baglica

sebeplerini su sekilde ifade etmektedir;

e Yasanilan ilkede saglik hizmetlerinde yiiksek teknolojinin ve profesyonel
saglik personelinin daha az olmasi ya da olmamasi,

e Tedavi siirecinin yaninda tatil yapma isteginin olmast,

e Sunulan saglik hizmetlerinin yasanilan iilkelerde daha pahali olmasi,

e Almayi planladiklari saglik hizmetlerinin daha kaliteli olmasinin istenmesi,

e Yasanilan iilkelerde herhangi bir nedenden dolayr almak istenilen saglik
hizmetlerinin, uygulanacak operasyonlarin bilinmesinin istenmemesi (Infertilite
tedavisi, estetik operasyonlar gibi),

e Iklimsel ve cografi acidan kendi iilkelerinde tatil icin daha kisitli imkanlarin
olmas1 nedeniyle tarihi ve kiiltiirel miras1 ve dogasi, ormanlari bakimindan
zengin olan iilkelere yonelik seyahat hareketliligi, termal turizm kapsaminda
imkanlarin ve termal tesislerin oldugu tilkelerde tatil yapma istegi,

e Farkl tilkelerde tedavi olma isteginin kronik hastaliga sahip olanlarda, yash

ve engelli bireylerde daha fazla goriilmesi,



e Bagimlilhik yapici madde kullananlarin farkli iilkelerde ve daha 1yi
kosullarda tedavi olmayi talep etmeleri,

e Insanlarin temel olarak yasam istegi ve hayata tutunmasidir.

Yukarida belirtilen nedenler genel olarak degerlendirildiginde iilkelerin saglik
hizmeti sunumunda sahip oldugu teknolojik alt yapinin ve profesyonel saglik
personelinin olmasi saglik turizmi faaliyetlerinde bir avantaj olarak degerlendirilebilir.
Saglik turizmine yoOnelik faaliyetler yiiriitmek isteyen iilkeler sunduklar1 saglik
hizmetini daha kaliteli olmasin1 saglayarak, sunduklari hizmetler karsiliginda daha
diisiik tcretler talep ederek saglik turizmi alaninda daha tercih edilebilir hale
gelebilecekleri sdylenebilir. Tiim bu temel sebepler saglik turizmi alaninda faaliyet
yiirliten ya da yiiriitmeyi hedefleyen iilkelere ellerindeki kaynaklar1 ve isgiiciinii nasil

kullanabilecekleri konusunda yol gosterici olacagi sylenebilir.

Saglik turizmi insanlarin ikame ve ¢aligma yerlerinin kalict olarak degismedigi,
saglik hizmeti almak amaciyla fiziksel, zihinsel ve sosyal durumlarinin korunmasi,
refaha ulasmasinin saglanmasi dogrultusunda ortaya ¢ikan tiim olaylar ve iligkilerin

toplamindan olusmaktadir (Mueller & Kaufmann, 2001).

Sahip olunan saglik durumunun korunmasi ya da iyilesmeye yonelik hizmet
alma ihtiyacinin dogmasi ile genellikle 21 giinliikk bir siire i¢inde yer degistiren
insanlarin dogal kaynaklara sahip merkezlere giderek konaklamalari, kiir tedavilerine
katilmalari, kaplica tedavileri almalar1 ve ayn1 zamanda beslenme, konaklama, eglence
gibi ihtiyaglarimi da giderdikleri bu hareketlilik saglik turizminin bir baska tanimidir
(Cigek & Avderen, 2013). Saglik turizminin genel tanimi ise var olan saglik durumunun
korunmasi, sagligin gelistirilmesi ve hastaliklarin tedavi edilmesi amaciyla stirekli
yasanilan bir bolgeden bagka bir yere seyahat edilmesi ve gidilen bdlgede en az 24 saat
kalinmast ve bu siire boyunca saglik ve turizm imkanlarindan faydalanilmasidir. Bu
amaglarla seyahat edenler ise “saglik turisti” olarak ifade edilmektedir (Saglik

Bakanligi, 2013).

Cohen saglik turizmi faaliyetleri kapsaminda hizmet alan turistleri saglik turizmi
pazar1 yoniinden 5 temel siniflandirma yaparak tanimlamistir (Kurumlu, 2016; Kiling,
2020). Bunlar;



1. Yalmzca turist: Yasadiklari iilkeden baska bir iilkeye giden, gittikleri
tilkede saglik hizmeti almayan turistlerdir.

2. Tatil siiresi icinde tedavi hizmeti alan turist: Yasadiklar1 bir rahatsizlik
sonucunda gittikleri tilkede saglik hizmeti alan, saglik kuruluslarinda acil
hasta kapsaminda degerlendirilen turistlerdir.

3. Tatil ve tedavi amach turist: Gittikleri iilkelerde hem tatil yapmak hem de
saglik hizmeti talep ederek saglik hizmetlerinde de yararlanmak isteyen
turistlerdir.

4. Tatil yapan hastalar: Bu siniflamadaki kisilerin oncelikli amaci saglik
hizmeti almaktir. Saglik hizmeti alirken veya aldiktan sonra tatillerini de
yapmak istemektedirler.

5. Yalmizca hastalar: Bu siiflamadaki turistlerin tek amaci tedavi hizmeti

almaktir. Tatil yapmak seyahat nedenleri arasinda bulunmamaktadir.

Saglik turizmi ile ilgili farkli tanimlamalar da bulunmaktadir. Turistin saglig
kavrami bir turistin seyahati boyunca yasadigr tiim saglik sorunlarinin tami ve
tedavilerini, c¢esitli hastaliklara karst korunmak adina aldigi tedbirleri kapsamaktadir.
Turizm saghgi ise bireylerin yasadiklari saglik sorunlarindan dolayr saglik durumunu
tyilestirmek, saglik durumunu gelistirmek ve koruyabilmek amaciyla bagka {ilkelere
seyahat etmelerini ifade etmektedir (Mesci, 2020). Saglik Bakanlig1 saglik turistlerini
dort sinifa ayirarak tanimlamistir. Medikal turist yasadiklari bolge haricinde baska bir
bolgede ya da iilkede hizmet veren bir saglik kurumundan medikal hizmet almak
amaciyla seyahat eden turistlerdir. Turistin sagligi yabanci turistlerin tatil yapmak
amactyla gittikleri iilkede rahatsizlanmalari sonucunda bir saglik kurumundan tedavi
almalar1 durumunu ifade etmektedir. Ikili anlasma kapsaminda gelen hastalar ise
iilkemizin Azerbaycan, Sudan, Afganistan, Yemen, Arnavutluk, KKTC ve Kosova ile
karsilikli yaptig1r anlagsma sonucunda bu iilkelerden medikal tedavi hizmeti almak i¢in
iilkemize gelen hastalardir. Sosyal giivenlik kurumu kapsaminda gelen hastalar, saglik
hizmetlerinden faydalanabilmek amaciyla {ilkeler arasinda sosyal gilivenlik kuruluslari
yoluyla karsilikli anlagsmalar yapilmaktadir. Bu anlagsmalar dogrultusunda saglik hizmeti
alma hakki olan iilkelerden gelen turistlere ve yurt disinda yasamakta olan vatandaslara

saglik hizmetlerinden yararlanmasi saglanmakta ve aldiklar1 saglik hizmeti sonucunda



ortaya ¢ikan maliyetler Sosyal Gilivenlik Kurumu tarafindan karsilanmaktadir. Yapilan
karsilikli sozlesmeler geregi destek saglanan bu hastalarin masraflari, hastalarin sosyal

giivenlik kurumlarindan geri alinmaktadir (Akdas, 2020)
2.1.1. Saghk turizmi cesitleri

Saglik Turizmi Daire Baskanlig1 saglik turizmi ¢esitlerini Termal Saglik Turizmi
ve SPA-Wellness Turizmi, Medikal Turizm, Yaslh Turizmi (3.Yas Turizmi) ve Engelli

Turizm olmak tizere dorde ayirmistir.

2.1.1.1. Termal turizm ve SPA-Wellness turizm

“Term” kelimesi sicak anlamina gelen Latince “thermos” ifadesinden tiiremistir.
Romalilar donemi sirasinda ilk olarak halk banyolari anlaminda kullanilan bu kelime
ilerleyen zamanla su alinan yer anlaminda kullanilmaya devam edilmistir. Dogal sicak
su kaynaklarina thermal (termal), bu sicak su kaynaklarmin 6zelliklerini ifade etmek
icin thermique (termik), var olan sicak su kaynaklarinin incelenmesi ve tedavi etme
yoniinden yararlanma amaciyla diizenlenmesinde thermalizme (termalizm) kelimeleri

kullanilmaktadir (Edinsel & Adigiizel, 2014).

Termal turizm Kiiltiir ve Turizm Bakanli§i’nin resmi internet sayfasinda
inhalasyon, su banyosu, ¢camur banyosu ve i¢gme gibi farkl tiirlerdeki uygulamalarin
yaninda fizik tedavi, egzersiz, diyet programlari, rehabilitasyon, iklim kiirii ve
psikoterapi gibi diger destek tedavi yontemleri ile birlikte sunulan kiir (tedavi)
hizmetlerine ek olarak termal kaynaklarin eglence ve rekreasyon yonii ile birlikte

kullanilmasi seklinde tanimlanmaktadir (Kiiltiir ve Turizm Bakanlig, t.y.).

Termal turizm kapsamindaki bu hizmetler “Termal Kiiltiir Merkezi” veya
“Kaplica Tedavi Merkezi” olarak adlandirilan tesislerde sunulmaktadir. Termal
turizmde Klimatizm, Termalizm ve Uvalizm gibi farkli uygulamalar ortaya ¢ikmustir.
Klimatizm temiz havadan faydalanmak, Uvalizm meyve ve sebze ile kiir tedavi
uygulamalari, Termalizm ise kaplicalardan yararlanma uygulamalar1 seklinde ifade

edilmektedir (Biilbiil, 2015).

Saglik turizminin bir ¢esidi olan termal turizm bazi 6zelliklere sahiptir. Bunlar

(Tuna, 2019):



e Termal turizmde sunulan hizmetin alicilar1 hem hasta olan turistler hem de
saglikli olan turistlerdir. Tedavi edici bir hizmet olmasinin yani sira kisileri
rahatlatmak, ruhsal agidan iyi hissetmek ve tibbi yonden miidahalede
bulunmaksizin hastaliklarin tedavi edilmesi amaciyla sunulan bir hizmet
tirtdiir.

e Termal turizm faaliyetleri yiiriitmek istenilen bir bdlgede dncelikli olarak o
bolgede tedavi amagh olarak kullanilacak dogal su kaynaklarinin tedavi etme
Ozelliklerinin bilimsel olarak ispatlanmis olmas1 gerekmektedir.

e Bu alanda hizmet veren iilkeler agisindan degerlendirildiginde rekabet
tstiinliigii sagladigi, hem iilke hem de bolge ekonomisine katkida bulundugu
goriilmektedir. Termal turizm ayn1 zamanda i¢ turizm faaliyetlerinde de
olmasi bakimindan ilkbahar ve sonbaharda yogun olmaktadir ancak yil
icinde on iki ay boyunca gerceklestirilebilmesi 6zelligi bakimindan da
yiiksek gelir getiren bir saglik turizmi tiiriidiir.

e Termal turizm faaliyetlerini yiiriiten isletmelerin diger tiirlere gore
katlandiklar1 maliyetler daha fazladir. Termal turizm isletmelerinde tedavi
hizmetlerinin yan1 sira konaklayan turistlere yemek, eglence, dinlenme gibi
hizmetler de sunulmaktadir. Sunulan hizmetin ¢esitliligi nedeniyle hem tesis
hem de personel acisindan gesitlilige ihtiya¢c dogmaktadir.

e Termal turizmin sundugu hizmetlerden faydalanan turistlerde, tedavi hizmeti
almalarinin yan1 sira bedenen ve ruhen rahatlamalar1 sebebiyle aligkanlik
yaratmaktadir. Yasadiklar1 bu olumlu tecriibeler sonucunda bu hizmetleri

tekrar almak icin termal turizm bolgelerine seyahat etmektedirler.

Termal turizmin hem iilke ekonomisine hem de insan sagligina sagladig: katkilar
bircok yonden ele alinmaktadir. 12 ay boyunca termal turizm hizmetinin yapilabilir
olmasi, termal turizm kapsaminda hizmet sunan tesislerin doluluk oranlarimin yiiksek
olmasi, termal turizm sayesinde istthdamda artis olmasi, termal turizm ile birlikte diger
turizm cesitlerinin entegre olabilme imkani sayesinde bolgesel anlamda da turizmin
gelismesi, termal turizm merkezlerinin tedavi etme amach sunduklar1 hizmetlerin
yaninda eglence ve dinlenme ortamlarinin sunulmasi, kiir hizmeti de sunan merkezlerin

katlandiklar1 maliyetleri ¢ok kisa siirede karsilayabilmesini saglamasi ve tiim bu



olanaklarla birlikte rekabet ortaminda yer almaya olanak sagliyor olmasi termal turizm

hizmeti sunan iilkelere sagladig: katkilar olarak ifade edilmektedir (Aydogdu, 2016).

SPA-Wellnes Turizmi “Sudan Gelen Saglik” olarak ifade edilen, yorgunlugu ve
bireylerin viicutlarindaki agrilarin giderilmesi, viicudun enerjisini arttirmasi ve tlim
bedenin su ve tuz dengesinin saglanmasi amaglar1 dogrultusunda sunulan hizmetlerdir.
SPA hizmetleri farkli teknikleri uzman terapistlerin uygulamasi yoluyla giinliik,

haftalik, aylik veya donemsel programlarla sunulmaktadir (Aksoy, 2016).

SPA ifadesinin ¢ikis noktasi tartismali olarak goriilmektedir. Yazarlarin bazilar
bir Walloon kelimesi olan “kaynak” anlamina gelen “espa” ifadesinden ortaya ¢iktigini
sOylemektedir. Bu goriise ragmen genel fikir ise Romalilarin Belgika’nin bir bolgesini
“sanus per aqua” ifadesinin bas harflerini alarak adlandirdigi yoniindedir. Ralph
Jackson’a ait olan “Klasik Diinya’da Sular ve SPA’lar” adli kitaba gore ise Romalilar
dogal su kaynaklarmi “aquae” seklinde adlandirmaktaydi. SPA sozciigii daha sonralari
kullanilmaya baslandiginda ise ingilizce Sézlikk olan Oxford’da belirtilmistir. 1626
yilinda yalnizca tibbi amag icin kullanilan banyo alanlar1 anlamina gelirken, 1777 yili
sonrasinda mineral dogal su kaynagi ve bolgeleri anlaminda kullanilmaya baslamistir

(Deger, 2020).

Wellness kelimesi ise ilk kez Oxford Ingilizce Sozliigiinde 1654 yilinda
“wealness” ifadesi seklinde yer almistir ve yaklasik olarak giliniimiizden 300 yil 6nce iyi
saglik ve bireysel olarak iyi hissetme anlaminda hayatimiza girmistir. Glinlimiize
gelindiginde modern hayatin i¢inde fiziki, ruhsal ve sosyal agidan tam bir 1yilik durumu
olarak ifade edilen saglik sozciigii ile ayn1 anlamda kullanilmasina ragmen Wellness
aslinda kiiltiirel, duygusal, maddi, cevresel, mesleki, ahlaki, egitim durumu ve
diisiincelere dair genis bir alam1 kapsayan kavram olarak karsimiza g¢ikmaktadir.
Wellness ifadesinin tiim bu boyutlara kars: biitlinciil bir bakisa sahip olmas1 nedeniyle,
bu ifadelerden herhangi birinin eksik olmasi halinde Wellness’a tam anlamiyla sahip
olunamayacagi bilinmektedir (Tekincay & Cuhadar, 2019). Giiniimiizde olduk¢a yaygin
olarak sunulan bir hizmet olan SPA-Wellness bedenin agr1 ve acilarinin dindirilmesi ve
bunun yaninda dinlenmesinin saglanmasi amaciyla bu hizmet alaninda uzmanlagmis

personeller tarafindan sular ve farkli aromatik kiirler ile uygulanan tedavi yontemleridir.



Bu hizmetler SPA Birligi tarafindan diizenlenmis 6 siniflandirma ile incelenmektedir.
Bunlar (Yalgin, 2018):

e Kuliip SPA: Giinlik programlar dahilinde hazirlanan Fitness, SPA gibi
hizmetlerin kullanildig: kuliiplerdir.

e Giinliik SPA (Day SPA): SPA hizmetinin en yaygin kullanilan ¢esididir ve
SPA hizmetleri giinliik olarak sunulmaktadir.

e Ziyaret/Tatil Destinasyon SPA: Uzmanlar tarafindan profesyonelce
hazirlanan fiziksel sagliga yonelik hizmetleri iceren, hizmetin sunuldugu
alanda konaklama saglanan sagligin gelistirilmesine ve iyilestirilmesine
yonelik hizmetleri kapsar.

e Saghk/Medikal/Tibbi SPA: Geleneksel SPA hizmetlerinin ve saglik ve
Wellness tedavilerinin yani sira tamamlayici ve modern tedavi hizmetlerinin
birlikte verildigi tesislerdir.

e Thermal/Mineral/Kaphca SPA: Hizmet sunumunda kullanilan dogal
mineral, termal ve deniz suyunun kaynagindan alinmasi ile uygulanan SPA-
Wellness hizmetlerini ve hidroterapi yontemlerini igerir.

e Tatil/Dinlenme Yeri/Otel/Resort SPA: Yerlesik olarak hizmet veren bir
tatil ya da otel isletmesinde uzmanlasmis kisilerce vyiiriitilen SPA
hizmetlerinin, bu tesisler igindeki 6zel i1yilestirme ve saglik birimlerinde
kisilerin ihtiyacina gore giinliik ya da daha uzun siireli olarak diizenlenerek

gerekirse Wellness hizmetleri ile sunulmasidir.

SPA-Wellness hizmeti almak i¢in seyahat edenleri motive eden etmenlerin
zihinlerindeki ve fiziki durumlarindaki rahatlama, giinliik hayatin sartlar1 sonucunda
ortaya ¢ikan stresin kontrolii, fiziksel esneklik ve daha iyi hareket, kilo vermek olmasi;
termal hizmetin sundugu kaplicalar ve masaj uygulamalar1 kisilerin kendilerini
odiillendirerek daha iyi hissetmeleri, gevsemeleri ve bir kagis olmast Termal Turizm ve
SPA-Wellness turizminin duygusal yoniiniin fiziksel iyilesme iizerindeki Onemini

kanitlamaktadir (Han ve arkadaslari, 2020).
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2.1.1.2. Medikal turizm

Medikal turizm kavrami yakin ge¢miste kullanilmaya baglanan bir ifade
olmasina ragmen medikal turizm kapsamindaki faaliyetler gegmiste de yiiriitiilmekteydi.
Gegmiste medikal turizm faaliyetleri kapsaminda saglik hizmeti imkanlar1 bakimindan
geri kalmig Orta Dogu iilkelerinde yasayan petrol kaynakli varlikli hastalarin, saglik
hizmeti kalitesi yliksek olan Amerika Birlesik Devletleri'nde tibbi hizmet aldigi
bilinmektedir. Giineydogu Asya iilkeleri gibi daha az gelismis bolgelerde yasayanlar ise
o donemde saglik hizmeti alabilmek i¢in Singapur’a yonelmislerdir. Ancak giinlimiizde
bu hareketlilik ge¢mistekinin tersi yoniinde gerceklesmektedir. Gelismis iilkelerde
yasayan ve varlikli insanlar ¢ogunlukla tibbi hizmet alim siireglerini diger turizm
faaliyetleriyle birlikte talep ederek, bu hizmetleri uygun fiyathi ve kolay erisilebilen
tilkelerde almayi tercih etmektedir (Cohen, 2008).

Medikal turizm, saglik durumunda gesitli sorunlar olan insanlarin bir saglik
kurumunda tedavi edilmesi amaciyla tibbi hizmet ve bakimlarin1 kapsayan, daha diisiik
maliyetle, yasadiklar iilke disindaki daha gelismis saglik kuruluslarinda tedavi olmak
ya da cerrahi uygulamalar yaptirmak amaciyla yapilan seyahatler olarak
tamimlanmaktadir (Ozkan, 2019).

Saglik turizmi ve medikal turizm ifadeleri tanimlanirken, bu iki kavramin
ayristiZ1 noktay1 belirtmek gerekmektedir. Bu dogrultuda medikal turizmin diger saglik
turizm cesitlerinden ayr1 degerlendirilmesindeki en O6nemli nokta medikal turizm
hizmetinde tibbi bir miidahale uygulanmasidir. Medikal turizm ile ilgili tanimlamalar
yapilirken, medikal turizme ait tiim faaliyetlerin saglik turizmi faaliyetleri kapsaminda
degerlendirilmesi gerekliyken, saglik turizmi faaliyetlerinde sunulan her hizmet medikal
turizm faaliyetleri kapsaminda degerlendirilmemektedir (Colakoglu ve arkadaslar,
2019). Bu nedenle aktif olarak saglik hizmeti talep ederek ulusal ve uluslararasi
gerceklestirilen seyahatler medikal turizm seklinde ifade edilir. Medikal turizm
kapsaminda sunulan saglik hizmetleri ¢ok genis bir hizmet alanini olusturmasina
ragmen ¢ogunlukla agiz ve dis tedavileri, estetik cerrahi, tiip bebek tedavileri, obezite-
kilo kontrol, kalp—damar cerrahisine yonelik saglik hizmetleri sunulmaktadir. Bu
hizmetlerin yan sira turistlerin bos zamanlarini degerlendirmeleri, dinlenmeye yonelik

faaliyetleri medikal turizmin turistik yonii, tibbi tedaviler icin yapilan cerrahi ve
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uzmanlik gerektiren diger uygulamalar ve sifa saglayan terapotik uygulamalar da
medikal turizmin medikal yonii olarak ifade edilmektedir. Medikal turizm
uygulamalarinin aslinda tip ve turizm alanlarindaki hizmetlerin ortaklaga yiiriitiilmesi ve
sunulmast sonucunda tam anlamiyla gergeklestigi goriilmektedir (Ataman ve

arkadaglari, 2017).

Medikal turizm terimi temelde tibbi tedavi almak amaciyla yasadiklari iilkenin
sinirlar1 disina seyahat gergeklestiren insanlari tanimlayan bir ifadedir. Yurt disinda
saglik hizmeti alma fikrini, tatil yapma ve saglik hizmeti almanin birlikte
gerceklestirildiginde ortaya ¢ikan maliyet ve faiz gibi bircok faktor etkilemektedir.
Hastins Center Raporun’da medikal turizmin bu nedenle kisilerin hem kendi iilkesinde
hem de gidecegi ililkede organ satisi ile ilgili yasadisi olan hizmetler, hastanin yasadigi
iilkede yasa dis1 olan fakat gitmeyi planladig: iilkede bazi kok hiicre tedavileri gibi
illegal olmayan hizmetler ve hastanin talep ettigi saglik hizmetinin hem kendi iilkesinde
hem de yurt disinda gidecegi lilkede yasal oldugu hizmetler seklinde ii¢ tiire ayrilmasi
Onerilmistir (Gainess & Lee, 2019).

Medikal turizm kapsaminda hizmet almak isteyen turistlerin tercihlerini
etkileyen durumlar tilke se¢imi ve saglik kurulusu secimi seklinde degerlendirilir. Bu
sliregte sosyo-ekonomik durum ve politik olaylar, seyahat kolayligi, turizm sektoriinde
yiiriitiilen faaliyetler, saglik turizmi mevzuati ve araci kuruluslar, seyahat edecek olan
kisilerin bulunduklar1 iilkede saglik hizmetinde kullanilan teknolojinin ve hizmet
sunumunda yer alan uzman personelin yetersizligi, bu iilkelerde saglik hizmetinde
katlanilan maliyetlerin yliksek olmasi, kisilerin saglik hizmeti almanin yaninda tatil
yapma isteklerinin olmasi lilke seciminde One c¢ikan etmenlerdir. Saglik kurulusu
seciminde ise daha kaliteli saglik hizmeti alabilmek, maliyetler, saglik iletisiminin
gelismis olmasi, iilkelerin tanitim faaliyetleri, bekleme siirelerinin daha az olmasi,
gelismis teknoloji gibi faktorleri goz 6niline alinmaktadirlar (Usta & Serdarasan, 2020).
Ozellikle yiiksek maliyetlerle ve uzun bekleme listeleri ile karsi karsiya kalan ve
gelismis {lilkelerde yasayan hastalar baska iilkelerden saglik hizmeti alma arayisina
girmektedir. Bu noktada kiiresellesme ile iilkeler arasindaki seyahatin kolaylasmasi ve
artmasi, saglik hizmetlerinde sinir Gtesi tibbi tedavi ve saglik bilinci ile medikal turizm

birgok iilkede biiyliyen bir endiistri haline gelmistir (Carrera ve arkadaslari, 2006).
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Saglik kurulusu secimlerinde bagimsiz kalite degerlendirme ve akreditasyon
kuruluglarinin 6nemi oldukca fazladir. Akreditasyon maliyetleri gelir diizeyi disiik
iilkeler i¢in yliksektir ve bu noktada katki saglamasi yoniinden tartismalidir. Saglik
kuruluslar1 akreditasyonun yarattigi tiim maliyetlere katlanmay1 kabul ederek, medikal
turizmde hasta sayilarimi artirmak amaciyla Uluslararas1 Birlesik Komisyon (JCI),
Uluslararas1 Standartlar Enstitiisii (ISO), Avustralya Uluslararasi Saglik Hizmetleri
(ACHSI), Kanada Uluslararas1 Akreditasyonu (ACI) gibi bagimsiz kuruluslardan
akreditasyon belgelerine sahip olurlar. Medikal turizm endiistrisinde yer alan aracilar,
saglik hizmeti saglayan kuruluslarin sahip oldugu ruhsat, egitim ve bagimsiz
kuruluglardan olan Joint Commission International (JCI) gibi kuruluslar tarafindan
verilen akreditasyon belgesiyle saglik hizmeti sunum kalitesinin uluslararasi nitelik
tasidigini belirterek potansiyel saglik turistine duyurmus olur. JCI tarafindan, medikal
turizmin popiilaritesinin artmasiyla Asya, Avrupa, Orta Dogu, Karayipler ve Gliney
Amerika’da ¢ok sayida saglik kurulusu akredite olarak sundugu saglik hizmetinin
uluslararas: standartta oldugunu belgelendirmistir. Saglik kuruluglart web sitelerinde
sahip olduklar1 bu belgelere ve ayrica Harvard Medical International, The Mayo Clinic
ve John Hopkins gibi saglik alaninda markalasmis saglik kuruluslarinin ve egitim
kurumlarmin internet adreslerine tanitim faaliyetleri kapsaminda yer vermektedirler
(Hopkins ve arkadaslari, 2010; Sevim & Sevim, 2019).

Saglik hizmeti almak isteyen medikal turistler, geleneksel medikal turizm
siirecini az gelismis iilkeler ile gelismis olan {ilkeler arasinda gerceklestirmekteydi.
Gliniimiiz medikal turizmi faaliyetleri ise gelismis tilkeler ile gelismekte olan veya az
gelismis tilkeler arasinda gerceklesmektedir. Medikal turistlerin bu siire¢ boyunca saglik
hizmeti almalarinin yaninda, bulunduklari iilkelerde ayn1 zamanda konaklama, yiyecek
ve icecek, ulasim gibi temelde turizm sektoriiyle ilgili olan diger turizm hizmetlerinden
de yararlandiklar1 ve bu sonucunda ise saglik hizmeti almaya gittikleri {ilkelerin

ekonomisine art1 bir gelir sagladiklari goriilmektedir (Akar, 2020).

Medikal turizmin 6zellikleri su sekilde ifade edilebilir (Agaoglu ve arkadaslari,
2019):

e Medikal turizm kapsaminda hizmet sunabilmek i¢in teknik yonden donanim

ve gerekli personel istthdami gerekmektedir.
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e Medikal turizm faaliyetlerinde yer alan saglik kuruluslarinda calisan
personellerin, yabanci hastalarla tedavi silirecini aksatmamak igin yeterli
diizeyde yabanci dil bilmesi ve dogru bir iletisim saglayabilmesi
gerekmektedir.

e Saghk kuruluglart medikal turizm kapsamindaki hizmetlerini uluslararasi
akredite sartlarin1 saglayarak sunmasi gerekmektedir.

e Medikal turizm yabanci hasta ve yanindakiler i¢in farkli turizm alanlarindan
faydalanmalarini saglayan bir saglik turizmi tliriidiir.

e Saglik kuruluglart medikal turizm alaninda hedef pazari adina gerekli tanitim
ve pazarlama calismalarim1 gergeklestirmeleri gerekmektedir. Bu noktada
devletlerin tim bu tanitma faaliyetlerine destek saglamasi Onem arz
etmektedir.

e Tanitim ve pazarlama faaliyetleri yiiriitiilirken, saglik hizmeti alacak olan
kisilerin yurt disindan hizmet talep edecek olmalar1 géz oniine alinarak, bu
hastalarin  tedavi siireclerini  destekleyebilecek sigorta ve saglik

kuruluslarinin 6n planda tutulmasi 6nem tasimaktadir.

2.1.1.3. Yash turizmi (3.yas turizmi) ve engelli turizmi

Diinya genelinde yasli niifus sayisindaki trend artis gostermektedir. Teknolojide,
tipta ve saglik hizmetlerinde ortaya ¢ikan ilerlemelerden dolayi toplumlarin 6lim

oranlarinda diisiis goriilmektedir (Setsri, 2017).

Yagsh turizmi elli yas ve tizerindeki bireylerin yasadiklari, ¢alistiklart ve giinliik
ithtiyaclarmi giderdikleri iilkenin smirlar1 disina seyahat etmelerini ve bu seyahat
stirecleri sirasinda turizm faaliyetlerinin sagladigi {iriin ve hizmetlere eriserek,
belirledikleri siire boyunca konaklama gerceklestirmeleriyle ortaya ¢ikan saglik turizmi
cesidi olarak tanimlanmaktadir (Ozdipginer, 2008). Bir baska tanima gére yasli turizmi
belli bir yasin iistiinde olan ve i hayat1 artik sona erip emekli olan insanlarin yasadiklar
iilkenin disindaki bir bolgeye seyahat ettigi bir saglik turizmi tiirii seklinde ifade
edilmektedir (Akbas ve arkadaslari, 2018).

Ileri yas déneminde kisilerin beslenme durumu bu dénem boyunca kronik

rahatsizliklardan, fiziksel, psikolojik, sosyo-ekonomik degisikliklerden etkilenmektedir.
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Bu donemin getirdigi degisikliklere bagli olarak beslenme ile ilgili yash turizmi
kapsaminda seyahat eden kisilerde 0©zel problemler ve c¢esitli ihtiyaclar
olusabilmektedir. Bu kisilerin konakladiklar: tesislerdeki restoranlarda menii ¢esitlerinin
Ozellestirilmesinin ~ gerektigi  belirtilmektedir. Yashh bireyler sagliklarmma ve
beslenmelerine daha fazla dikkat ettigi i¢in sunulan yemeklerin daha diisiik kalorili ve
giinlik almalar1 gereken besin Ogelerini igeriyor olmasit Onemlidir. Yash turizmi
kapsaminda seyahat eden Kkisilerin konaklama siireglerinde beslenme ilgili sorun
yasamamalari, konakladiklar1 bolgeyi basarili olarak degerlendirmelerinde oldukga
onemlidir. Diger saglik turizmi tiirlerine gére yash turizminin ayrildigi en 6nemli nokta
olan yiyecek-igecek kosullarinin uygunlugunun saglanmasi, bu alanda hizmet sunan ve
ilgili pazarda rekabet dstiinliigii elde etmek isteyen kurumlar igin dikkat edilmesi
gereken bir noktadir (Bayram & Oduncuoglu, 2019).

Diinya genelinde saglik turizmi faaliyetleri i¢inde yaslt bireylerin ne kadar bir
paya sahip oldugu net olarak bilinmemektedir. Fakat yaslilik doneminde genel olarak
kardiyovaskiiler rahatsizliklar ve kanser basta olmak iizere kronik rahatsizliklar, fiziki
yetersizlikler ve osteoporoza bagl olusan kiriklarin ¢ok fazla goriildiigii bilinmektedir.
Bu nedenle kanser tedavileri, kardiyovaskiiler ameliyatlar, goz ameliyatlari ve kalga-diz
protezleri gibi tedavi hizmetlerini, saglik turizmi faaliyetleri i¢inde daha c¢ok yash
bireylerin talep ettigi ifade edilebilir (Béliiktas, 2020). Ucgiincii yas turizmi kapsaminda
degerlendirilen turistlerin seyahat etme nedenleri diger turist gruplarina gore farklilik
gostermektedir. Yasin ilerlemesi, ihtiyag ve sosyal yonden ortaya cikan degisimler
seyahat etme nedenlerinin zaman igerisinde farklilasmasina yol agmaktadir. Yash
bireylerin bos vakitlerinin fazla olmasi, sosyal ve kiiltiirel faaliyetlerin ilgilerini ¢ekmesi
ve gelir diizeylerinin yiliksek olmasi seyahat etme nedenlerindeki bu farklilagmalara
ornek verilebilir (Kiliglar ve arkadaslari, 2017). Ileri yas grubunda yer alan insanlar
seyahatlerinde ¢ogunlukla sicak iilkeleri ve saglik turizmi hizmetlerinden faydalanmay1
isterler. Genel olarak ileri yas turizmi diinya genelinde artmaya baslayan ve tiglincii yas
grubunda yer alan insanlarin yararlandig saglik bakim hizmetlerini de igeren bir saglik
turizmi ¢esididir (Cabi, 2020).

Engellilik durumu, insanlarin varliginin baslangicindan itibaren giintimiize kadar

cogalarak gelmistir. Engelli bireylerin sayisindaki artisin en dnemli nedenleri olarak
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niifus sayisindaki yiikselis ve dogumdan itibaren olusan engellilik ile sanayi devriminin
temel olusturdugu, giinimiizde de devam eden is kazalari ve meslek hastaliklar
gosterilmektedir. Fakat insanlarin sahip oldugu engeller, onlarin seyahat etmelerinin
Oniine gecen bir durum degildir ve diger insanlardan hig¢bir farklar1 bulunmamaktadir.
Engelli turizm kavrami engelli kisilerin seyahat etmesi ile gergeklestirdikleri turizm

faaliyetleri anlamina gelmektedir (Y1ldiz ve arkadaslari, 2017).

Engelli bireylerin hizmet alim siire¢lerinde yasadiklar1 en 6nemli sorunlardan
biri ulagimdir. Engelli bireyler i¢in Oncelikle ulasimla ilgili yasadiklar1 sorunlarin
belirlenmesi ve bunlarin ortadan kaldirilmasi turizm faaliyetlerinde sorun yasamamalari
icin 6nemli bir adimdir. Engelli bireylerin seyahat siireclerinde karsilagabilecekleri
genel sorunlar ise ii¢ grupta incelenmistir. Bunlardan ilki bireylerin kendi bilinglerinde
ortaya cikan engellerdir. Zihinlerinde olusan bu engeller seyahat gerceklestirmek icin
cesaret eksikligi, kisinin engel durumundan dolay1 6zgiiven eksikligi, turistik faaliyetleri
stiresince faydalanabilecekleri olanaklara dair yetersiz bilgiye sahip olmalari
seklindedir. ikinci bir diger engel ise kisiler arasinda olusan ya da toplumsal kaynakli
engellerdir. Engelli bireylerin tatil siiresince yaninda olabilecek bir arkadasinin
olmamasi ve bu bireylerin sosyal yonden iletisim becerilerinin yetersiz olmasi seyahat
etmelerini kisitlayabilecek durumlardir. Ugiincii grupta ise yapisal engeller yer alir.
Yapisal engeller ise hizmet sunan konaklama tesislerinin olanaklari bakimindan engelli
bireylere yeterli bilgi aktaramamalari, yeterli teknolojik ve gilivenlik sistemlerinin
olmamasit ve bu olanaklar1 saglamak acisindan tesislerin isteksiz olmalar1 6rnek

gosterilmektedir (Ayyildiz ve arkadaslari, 2014).

Engelli bireylerin sayisit diinya genelinde giin gectikge artmaktadir. Diinya
genelinde engelli turizminin en biiylik pazar payma sahip oldugu ve bu pazarin
gelisiminin hizli bir sekilde arttigi goriilmektedir. Bu nedenle engelli bireylerin
karsilastiklar1 sorunlarin olugsmamasi ve azaltilmasina yonelik yabanci seyahat
acentelerinin ve engelli turizm faaliyeti ylriiten {ilkelerin gerekli calismalar

gerceklestirmeleri gerekmektedir (Aykan, 2019).
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2.1.2. Saghk turizminin olumlu ve olumsuz yonleri

Saglik turizmi faaliyetlerinin olumlu yonleri ilkelere sagladigi faydalar
bakimindan somut faydalar ve soyut faydalar olarak incelenmistir. Somut faydalar su
sekilde ifade edilebilir (Ozsar1 & Karatana, 2013):

e Saglk turizmi hareketliligi sayesinde yabanci turistlerin yaptig1 harcamalar
sonucu elde edilen gelirlerin, saglik turizmi hizmeti sunan {ilkelerin
ekonomik refahina fayda saglamasi,

e Saghk turizmi kapsaminda sunulan saglik hizmeti sirasinda, bu hizmeti
sunumunda yer alan insan giiciiniin bilgi paylagimi yapmasi ve ayn1 zamanda
stratejik ortaliklarin olusmasini saglamast,

e Saglik turizmi pazarinda yer alan ve hizmet sunan iilkelerin, kiiresel bir
rekabetin olmasi nedeniyle iilkelerine gelen yabanci hastalara daha kaliteli
hizmet saglamasi ayni zamanda kendi vatandaslarina da iyi bir hizmet

saglamasi seklindedir.
Soyut faydalar ise;

e Saghk turizmi faaliyetleri siireci i¢cinde sosyal ve Kkiiltiirel deneyimlerin
karsiliklr aktarilmasi,

e Saghk turizminin ilkeler arasindaki karsilikli hareketliligi yaratmasiyla
uluslararasi iliskilerin gelismesinde fayda saglamasi,

e Saglk turizmi pazarinda yer alabilmek i¢in kurumlarin global pazarlama ve
tibbi hizmet ticaretinin gelismesine olanak saglamasi,

e Ulkelerin saglik hizmeti sunumunda iyi bir imaj yaratmast,

e Termal turizm, medikal turizm ve diger saghk turizmi gesitleri ile saglik
turizmi faaliyetleri yiiriiten iilkelere rekabet avantaji sunmast,

o Ulkelerde genel olarak saglik hizmetinin gelismesiyle birlikte kamu ve 6zel
saglik kurumlarinin ortaklik kurmasini saglamasi,

e Ulkelerin sunduklari saglik hizmetine dair birgok yonden hasta
memnuniyetinin artmasinin saglanmasi seklinde ifade edilmektedir (Sahin &

Sahin, 2018).
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Saglik turizminin olumlu yonlerinin yani sira olumsuz yonleri de bulunmaktadir.

Bunlar (Orgev & Giimiis, 2017):

e Saglik sigortasi sirketleri ve bazi devlet politikalar1 kapsaminda baz iilkeler
vatandaglarinin yurt disindan aldigi saglik hizmetlerini 6dememektedir. Bu
durum hastalarin aldiklar1 tedavi bedelini kendi ceplerinden ddemelerine
sebep olmaktadir.

e Medikal turizm kapsaminda saglik hizmeti alan ve bir cerrahi operasyon
geciren hastalar genellikle kisa bir siire sonra iilkelerine donmektedirler.
Aldiklar1 tedavi sonrasi ortaya ¢ikabilen yan etkiler, olas1 komplikasyonlar
ya da kisinin gecirdigi operasyon sonrasi artt bir bakim ihtiyact kendi
ilkesinde tamamlanmaktadir. Bu noktada medikal turizmde hizmet sonrasi
stire kisitliligt cok 6nemli bir faktordiir.

e Saglik hizmetlerinde malpraktis ¢ok onemli bir konudur ve bazi {ilkelerin
malpraktis konusunda kapsamli yasalarinin olmamasi, yanlis uygulamalar ve
tedaviler olmast durumunda mahkemelerde yeteri kadar ¢oziime

ulasmamaktadir.

2.1.3. Saghk turizminin gelismesini saglayan faktorler

Saglik turizmi faaliyetlerinin gelismesine temel olusturan bazi faktorler yapilan
arastirmalar sonucunda ortaya ¢ikmaktadir.

Saglik turizmi cesitlerinden olan medikal turizm agisindan diinya niifusunun
yaslaniyor olmasi ve yasli niifusun artmasi ile hastaliklarinda ¢ogalmasi, diinya
genelinde saglik teknolojisinin ve internetin gelismesine yol agmustir. Gelisen bu
teknolojik imkanlarin sonucunda tilkeler saglik hizmetlerini iy1 bir sekilde pazarlayabilir
hale gelmislerdir. Bu sayede iilkelerinde gerekli saglik hizmetine erisemeyen insanlar,
bagka ilkelerdeki gelismis tedavi merkezlerine ulasabilmekte ve hizmet
alabilmektedirler (Yigit & Demirbas, 2020).

Yurt disinda saglik hizmeti almaya karar veren hastalar acgisindan bazi soru
isaretlerinin olusmasi saglik turizminde kaliteli hizmet sunma anlayisina yol agmustir.
Ornegin saglik hizmeti talep eden kisiler icin giiven sorunu olduk¢a dnemlidir. Saglik

kuruluglarinin bu noktada hasta giivenligini saglamalar1 gerekmektedir. Saglik hizmeti
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sunum siireci yabanci hastanin hastane smirlar1 i¢ine girdigi andan itibaren
baslamaktadir ve saglik kurumlart bu hastalarin saglik durumlarin1 korumak ve daha
lyiye gitmesine yonelik gerekli prosediirleri izlemek zorundadir. Bu kosullar
saglayabilmek adma saghik kurumlar1 c¢esitli Onlemler alarak ve en Onemlisi
personellerini bu konularda bilinglendirerek saglik turizminin gelismesine katki
saglamaktadir (Tiitiincii ve arkadaslari, 2011).

Yabanci hastalarin bolge se¢im kriterlerinin rekabeti arttirmasi nedeniyle saglik
turizmi faaliyetleri yiirliten {ilkeler ilizerinde 6nemli bir etkisi bulunmaktadir. Déviz
kurunun daha uygun olmasi, profesyonel sekilde sunulan hizmetler ve gelismis saglik
teknolojisinin cazip fiyatlara sunulmasi gibi hizmet alicilarinin 6nemli kriterlerini
saglayan tllkeler tercih edilmektedir. Saglik turizmi pazarinda rekabet {istlinligii
saglamak isteyen lilkeler bu kosullar1 saglayarak hem bircok iilkeden hasta agirlamakta
hem de saglik turizmi faaliyetlerinin de gelismesini saglamaktadir (Khanal & Shimizu,
2018).

Saglik kurumlari bazi hizmetlerin sunumunda bazi maliyetlere katlanmamak
adina dis kaynaklardan yararlanmaktadirlar. Benzer anlayis saglik turizmi faaliyetlerine
de yansimaktadir. Ornegin baz iilkelerin sinirlar1 i¢inde hasta bakimi hizmetlerini, golf
ve gerontoloji hizmetlerini saglayabilme imkani1 varken, vatandaslarini bu hizmetleri
cok daha uygun maliyetlere saglayan baska iilkelere yonlendirmeyi tercih etmektedir.
Bu yondeki uygulamalar saglik turizmi hareketliligine katki saglamaktadir (Karababa,
2017).

2.1.4. Diinyada saghk turizmi

Turizmin, internetin, medya araclarinin ve diger kitle iletisim araglarinin
etkisiyle gelismis iilkelerde bulunan bireyler, baska iilkelerdeki farkli saglik
imkanlarina, daha ekonomik ve daha kaliteli saglik hizmetlerine erisebilmek ile ilgili
istedikleri bilgiye kolayca ulasabilir hale gelmistir. Zaman ilerledik¢e saglik turizmi
pazar1 ve saglanan imkanlar biiyiimekte ve bunun sonucunda bu alana yatirim yapmak
isteyenlerin sayis1 artmaktadir. Teknolojik imkanlarin en ileri noktadaki saglik
hizmetine ulasmayr saglamasi, hizmet maliyetindeki diisiikliik, bekleme siirelerinin

kisalmasi, iilkeler aras1 ulasim kolaylig1 sayesinde seyahatlerin artmasi saglik turizmi
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sektorlinlin tiim diinyaya yayilmasinda ¢ok biiylik rol almaktadir (Akdu ve arkadaslari,

2018). Diinya’da medikal turizmde 6ne ¢ikan iilkeler Tablo 2.4’te verilmistir.

Tablo 2.1 Medikal turizmde 6nde gelen iilkelerin kitalara gore dagilimi (Medical Tourism

Guide, t.y.)
Orta Dogu ve Asya Avrupa Latin Amerika Afrika
Cin Avusturya Portekiz Arjantin Giiney Afrika

Hindistan Hirvatistan Rusya Brezilya
Israil Fransa Ispanya Karayip Adalari
Urdiin Almanya Isvigre Kolombiya

Malezya Yunanistan Tirkiye Kosta Rika

Filipinler Macaristan Ukrayna Guatemala

Singapur Litvanya Birlesik Krallik Meksika

Giiney Kore Makedonya Panama
Tayland Malta Peru
Birlesik Arap Emirlikleri Polonya

Hindistan, Tayland, Malezya, Singapur gibi bir¢ok {ilkenin, saghk turizmi
kapsaminda iilkelerinde 2,5 milyondan fazla saglik turistini agirladigi bilinmektedir.
Kolombiya, Filipinler, Brunei, Hong Kong, Litvanya, Macaristan, Urdiin ve Birlesik
Arap Emirlikleri saglik turizminde tercih edilen iilkeler arasindadir. Saglik turizmi
kapsaminda sunulan bir hizmet tiirii olan kozmetik cerrahi alaninda en ¢ok tercih edilen

tilkeler ise Brezilya, Arjantin, Tiirkiye, Bolivya, Meksika’dir (Sengiil & Bulut, 2019).

Malezya’ya gelen hastalarin %75’ inin Endonezya ve Filipinler gibi yakin
bolgelerden geldigi, Belgika’ya gelen hastalarin ise %60 kadarmin Hollanda’dan ve
%92’ sinin ise komsu olan Avrupa iilkelerinden geldigi bilinmektedir. Giiney ve Orta
Amerika {ilkeleri ise ABD’deki saglik hizmetlerinin maliyetlerinin yiiksek olmasi
sebebiyle, iilkeleri disinda tedavi arayisi icinde olan Amerikan vatandaslarina saglik
hizmeti sunmaktadir. Avrupa llkelerinde saglik turistleri yine Avrupa Birligi i¢indeki
tilkelerden saglik hizmeti almaktadirlar. Tiirkiye ve Malezya gibi iilkelerin turizm
yoniinden elverisli olmalari, saglik hizmetinin kalitesinin yliksek olmasi, iklim
kosullarinin elverisli olmasi, cografi konumun uygun olmasi, saglik teknolojileri
alaninda ileri noktada olmalari, saglik hizmeti fiyatlarinin daha diisiik olmas1 gibi birgcok
avantaja sahip olmasi bu {ilkelerin 6ne ¢ikmalarini saglar (Aksoy & Yilmaz, 2019).

Medikal turizmde bazi iilkelerin talep ettigi tedavi ticretleri Tablo 2.5’te verilmistir.
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Tablo 2.2 Medikal turizmde iilkelere gore tedavi iicretleri (ABD dolar1) (Medical Tourism
Association, 2021)

Kolombiya Hindistan Urdiin Meksika KCc-J‘.re Tayland Ukrayna  Vietnam

N . 8510-

Anjiyoplasti 11700 | 5.500-6200 ; 5.000-12.00 ; 10938 4000 o
Kalp Kapag: 20000 | 8500-11500 ; 10000-35000 | - 21188 | 6000-8000 ;
Degisimi
12000-

Bypass 11200 7000 ; 15000-35000 | - 17188 P ;
Kalca Protezi 8000 7000-14000 | 5640-7050 13500 25000 | 7813 | 3500-4500 | 6280-9860
Spinal Fiizyon [EPIN) 12000 ; 16000 23000 | 9500 3000 | 6800-7160

Diz protezi 8000 6000-12000 | 4230-5640 12500 20000 | 6563-12500 | 3500-4500 | 6900-9490
Dis Implanti 1500 ; 635-915 975 1500 | 1719-2813 | 500-700 | 1800-2200
Tiip Mide 5500 7500 | 2540-3245 6500 18000 | 9000-15000 | 5000 | 7010-8290
Gastrik Bypass [EELN) 9000 | 3950-6350 8000 20000 | 16800 5500 ;
Rinoplasti 3000 6200 | 2120-3250 3600 4100 | 313625 3500 | 780-3110
Yiiz Germe 5200 7200 6200 6000 2813 4050 | 2320-3220
Lo (G 2500 ; 4940-5640 - ; 5188 800-1500 | 690-1070

Basina)

e 2 2000 1400 | 1060-1200 2500 2700 1800 600-2000 | 1000-1260

Basina)

Uy Lzl 13000 6500 | 2540-5640 6500 8000 | 3750-15635 | 1500-3500 ;
Tedavisi

Diinya genelinde birgok iilke insan sagligi agisindan biiyiikk 6neme sahip olmasi
nedeniyle termal turizmle ilgili faaliyetlere yonelmektedir. Kaplica sularinin yaninda
rehabilitasyon hizmetleri, tedavi edici ve sagligr gelistirmeye yonelik hizmetler Avrupa,
Asya, Giliney Amerika ve Kuzey Afrika iilkelerinde sunulmaktadir. Modern saglik
hizmeti kapsaminda termal hizmetlerinin de sunulmasi anlayis1 Fransa, Italya, Almanya
ve Isvigre gibi iilkelerde de artmaya baslamis ve bu iilkeler termal turizme yonelik

yatirimlarini gerceklestirmislerdir (Zengin & Eker, 2016).
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Tablo 2.3 Diinya genelinde en iyi yirmi termal Pazar (Global Wellness Enstitute, 2018)

1 Cin 3900 17501$
2 Japonya 20972 12795%
3 Almanya 1625 7151%
4 Rusya 838 3667%
5 italya 768 1718%
6 Avusturya 181 961%
7 Macaristan 546 793%
8 Brezilya 207 718%
9 ispanya 293 683$
10 Polonya 203 674%
11 Tiirkiye 295 667%
12 ABD 280 631$
13 Cek Cumhuriyeti 131 627%
14 Fransa 175 627%
15 isvicre 73 479%
16 Slovenya 86 451%
17 Slovakya 116 439%
18 Tayvan 251 434%
19 izlanda 154 432%
20 Giiney Kore 108 336%

Global Wellness Enstitiite tarafindan yayimlanan 2017 yilina ait verilere gére Cin
ve Japonya’nin termal pazardan en ¢ok pay: alan ve termal isletme sayis1 diger iilkelere

gore oldukca fazla olan tilkeler olduklar1 goriilmektedir.

2.1.5. Diinyada saghk turizminde 6ne ¢ikan iilkeler

Aragtirmanin bu kisminda saglik turizmi pazarinda son yillarda 6ne ¢ikan
iilkelerin saglik turizmi faaliyetleri, genel saglik sistemleri, nadir hastaliklarla ilgili
politikalar1 ve diger faaliyetleri ile ilgili bilgiler verilmistir. Ulasilan bilgiler Tiirkiye’nin
saglik turizmi faaliyetleri kapsaminda nadir hastaliklarin tedavisindeki giiclii ve zayif

yonleri, riskleri, tehditlerinin tespit edilmesi i¢in kaynak olusturmustur.
2.15.1. Fransa

Diinya genelinde iilkelerin saglik sistemlerine yonelik Diinya Saglik Orgiitii’niin
2000 yilinda yaptig1 degerlendirmeler sonucunda Fransa’nin saglik sistemi en iyi saglik

sistemi olarak nitelendirilmistir. Ulkelerin saglik sistemlerini degerlendirmesinde
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onemli olan beklenen yasam siiresi, anne-bebek 6lim hizi gibi saglik gdstergelerinde
Fransa diger {lilkelerle kiyaslandiginda ¢ok iyi bir noktadadir. Fransa’da olusturulan
saglik sistemi iilke sinirlar1 i¢inde yasayan, gelir diizeyi ve giincel saglik durumlarinin
engel olusturmayacagi sekilde herkesi kapsayan bir saglik sistemidir. Genel Saglik
Sigortasi’nin Fransa’da kabul edilmesiyle toplumun %99,9° u bu kapsamda saglik
hizmetlerinden yararlanmaktadir. Aldiklar1 hizmetin bedelini cepten 6deyen hastalar,
sonrasinda 6dedikleri bedelin bir kismin1 veya tamamini geri 6demeler ile almaktadir

(Cegem ve arkadaslari, 2015).

Hastalarin ilag¢ kullanmas1 gerektigi durumlarda ise ila¢ temini sadece eczacilar
tarafindan saglanmaktadir. Fransa’da ilaglarin ¢ogu licretsiz sekilde alinabilmektedir.
Hastalar bazi ilaglarin ve tedavi amaci olmayan durumlarda kullanilan ilaglarin ise
maliyetlerinin belirli bir kismini 6derler. Hastaneler ise devlet hastaneleri ve 06zel
hastaneler olmak iizere ikiye ayrilmaktadir ancak 6zel hastaneler sunduklar1 hizmette
kar amac1 tasimazlar. Saglik hizmeti sunumunda 6nceligi insan saglig1 olan Fransa’nin,
saglik hizmetleri maliyetlerinin biiyiikk kismin1 devlet destegiyle karsiladig:
goriilmektedir. Ulkenin GSYIH’dan hem kamu hem de o6zel saglk hizmetleri
harcamalarina ayirdigi paym yiiksek olmasi, maliyetleri yiiksek saglik hizmetlerinin

finansmaninin saglanmasindaki en 6nemli noktadir (Cigek & Bozdogan, 2011).

Fransa saglik turizmi faaliyetleri kapsaminda degerlendirildiginde Avrupa’da en
cok tercih edilen iilkeler arasinda yer almaktadir. Ulkenin saglik turizmi alaninda,
ozellikle medikal turizmde ¢ok fazla tercih edilmesindeki en 6nemli neden diinya
genelinde kanser tedavilerinde yiiksek basarilara sahip olmasidir. Sundugu kaliteli
saglik hizmetinin yan1 sira Amerika Birlesik Devletleri gibi bazi gelismis tilkelere
kiyasla daha diisiik maliyetle saglik hizmeti sagliyor olmasmin payr da biiyiiktiir.
Ozellikle alaninda uzman hekimler devletten onay almaktadir ve saglik hizmeti sunan
kuruluglar her ii¢ yilda bir sertifikalandirilarak devlet tarafindan kontrollii bir sekilde
medikal turizm faaliyetlerini yiiriitmektedir. Saglik sisteminde olusturulan bu kontrollii
yapt sayesinde yabanci hastalarda giivenilir saglik hizmetine erisebilme algisi
olugmaktadir (Medical Tourism Loan, t.y.). Fransa’nin bazi gelismis ilkelere gore
saglik hizmetlerinin fiyatlar1 uygun olsa da Asya ve Dogu Avrupa’da medikal turizm

faaliyetleri yiiriiten iilkelere gore fiyat konusunda dezavantaja sahiptir. Saglik
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turizminde Onemli diger hizmetlerden olan konaklama ve beslenme, Fransa’nin
ozellikle biiyilik sehirlerinde oldukg¢a maliyetlidir. Bu durum potansiyel yabanci hastalar

tizerinde olumsuz etki yaratabilmektedir (Medical Tourism Guide, t.y.)

Fransa’nin nadir hastaliklara yonelik yiiriittiigii faaliyetler incelendiginde ise
diinya genelinde nadir hastaliklar adina 1997 yilinda bir ilke imza atti§1 goriilmektedir.
Fransiz Saglik Bakanligi ve INSERM (Fransiz Ulusal Saglik ve Tibbi Aragtirma
Enstitiisii) tarafindan desteklenen Nadir Hastaliklar ve Yetim Ila¢ Veritaban1 olan
Orphanet kurulmustur. Ozellikle Avrupa iilkeleri arasinda nadir hastaliklara yonelik
politikalarin  gelistirilmesi, planlamalarin ve stratejilerin belirlenmesi noktasinda
farklilar ¢ok fazladir. Fransa bircok Nadir Hastaliklar Ulusal Plan1 hazirlarken, diger
Avrupa iilkeleri ise bu konuda harekete gegmek icin yapmasi gereken eylemlere paydas

arayisina girmektedir (Rodwell & Aymé, 2015).

Hazirlanan ulusal planlardan birini 2005-2008 yillar1 arasinda iilkede uygulanir
hale gelebilmesi i¢in 100 milyon € degerinde bir biitge ayrilmistir. Fransa 3. Nadir
Hastaliklar Ulusal Planini ise 2018-2022 yillar1 arasinda uygulanmasi i¢in hazirlamistir.
Ulkede nadir hastaliklara sahip olan kisiler bu eylemler disinda nadir onkolojik
hastaliklara yonelik olan Kanser Plani'ndan ve nadir goriilen fiziksel engeller igin
hazirlanan Ulusal Nadir Engelliler Plani'ndan da yararlanabilmektedir. Nadir
hastaliklarda epidemiyolojik verilerin olmasi olduk¢a 6nemlidir. Fransa’da tiim nadir
goriilen hastaliklara yonelik verilerin toplandigi merkezi bir sistem olan BNDMR (fr.
Banque Nationale de Données Maladies Rares) olusturulmustur. Bu veri tabaninda
toplanan bilgiler ile nadir hastaliklara yonelik klinik calismalar ve saglik politikalar
sekillenmektedir. Olusturulan programlamalar sayesinde veri tabaninda 380.000’den
fazla hastanin bilgileri ve 4.200'den fazla nadir hastaligin tanimlamalar1 nadir hastaliklar
merkezinde toplanmaktadir. Tiim bu ¢alismalar sonucunda 2019 yilina kadar 143 nadir

hastaliga dair kayitlar olusturulmustur (Czech ve arkadaslari, 2020).

Nadir hastaliklarla ilgili bilgi diizeyi yliksek, bu alanda farkindalik sahibi olan
saglik caliganlarinin olmasi ¢ok Onemlidir. Saglik ¢alisanlarinin egitim siireclerinde
aldiklar1 dersler kapsaminda bu hastaliklarla ilgili yeterli bilgiye erisemeyebilirler.
Fransa bu 6nemli noktay1 gz oniine alarak iilkesindeki hekimlere, ebelere, hemsirelere

ve diger saglik calisanlarina nadir hastaliklarla ilgili 2 saat siiren egitimler vermektedir.

24



Universitede &grenim goren tiim tip Ogrencilerine ise tercih etmeleri durumunda,
tiglincli smif temel genetik derslerinin kapsami haricinde Paris’te bulunan Necker-
Cochin Tip Fakiiltesi’nde nadir hastaliklar konusunda egitim alma imkani da

saglanmaktadir (Elliott & Zurynski, 2015).

Nadir hastaliklara sahip hastalarin tedavi siirecinde kullanilan yetim ilaglara
erisimine yonelik yapilan bir calismada Avrupa genelinde kullanilan 115 yetim ilag ve
terapotik endikasyon ciftine karsilik kabul edilen 91 ilag bulundugu bilinmektedir.
Fransa’da ise 115 yetim ilaglarin %78,3” iiniin pazarlandig1 belirlenmistir. Bu ilaglarin
tamam1 yatan hastalar i¢in, %75,6° s1 da ayaktan tedavi goOren hastalar icin
kullanilabilmektedir. Ilaclarin pazarlanmasmin ardindan geri 6deme kapsamina
alinmasindaki siire ise yaklasik olarak bir yil siirmektedir ve regeteli satilan ilaclar
yalnizca hastanede c¢alisan uzmanlar tarafindan verilebilmesi nedeniyle Fransa’da
eczaneler vasitasiyla ilaglara erisim hastalarin %31,1 gibi bir oranina ulagmaktadir.
Yatan hastalar ilaglarin maliyetlerinden sorumlu tutulmamaktadir. Ayaktan tedavi alan
hastalar ise yetim ila¢ ve terapdtik endikasyon ¢iftinin %72’ sinin 6demeleri ulusal

saglik sigortasi kapsaminda karsilanmaktadir (Bourdoncle ve digeleri, 2019).
2.1.5.2. Hindistan

Hindistan’da yillar boyunca iilkeyi yonetmek i¢in secilen hiikiimetlerin kotii olan
saglik sistemlerini diizeltmeye yonelik calismalar yapacagina dair sozlerini
gerceklestirmedigi bilinmektedir. Hindistan’in saglik gostergelerinde iyilesmelerin
goriilmesine ragmen sinirlar etrafinda ve orta gelirli tilkeler arasinda geride kalmakta
ve diinya genelindeki hastalik yiikiiniin artmasina da sebep olmaktadir. Saglik
harcamalarinin biiylik bir kismmi kendisi ddeyen halkin, artan saglik harcamalari
nedeniyle daha da yoksul duruma gelmesi kaliteli saglik hizmetine erigememesine
neden olmaktadir (Patel ve arkadaslari, 2015). Hindistan’da dogumda beklenen yasam
siiresi Tiirkiye’yle yakindir. Diger onemli saglik gostergelerinden olan 65 yas st
niifus sayis1 iilkemize gore diisilk oranlardadir ve bu durum saglik hizmetlerinin
tyilestirilmesi gerektigini gostermektedir. Hasta basina diisen hekim sayisi orani ise
Hindistan niifusunun kalabalik olmasi nedeniyle iilkemize gore daha azdir. Her iki
iilkenin hasta basina diisen yatak sayisi karsilastirildiginda ise Hindistan’in oldukga

geride kaldig1 goriilmektedir. GSYIH’ dan saglik hizmetlerine ayrilan payin ve kisi basi
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saglik harcamalarinin oranlar1 karsilastirildiginda Hindistan’in Tiirkiye’nin gerisinde

yer aldig1 goriilmektedir (Cevik & Yiiksel, 2018).

Hindistan’1n saglik turizmi faaliyetleri degerlendirildiginde ise 6zellikle medikal
turizm alaninda diinya genelinde en ¢ok tercih edilen {ilkeler arasinda yer almaktadir.
Genel olarak saglik hizmetleri maliyetlerinin diisiik olmasi, diisiik fiyatlarla saglanan
saglik hizmetlerinin ileri saglik teknolojileriyle kaliteli bir sekilde sunulmasi, kisa
bekleme siireleri sayesinde hizmete erisimin kolay olmasi Hindistan’in tercih
edilmesindeki en Onemli nedenlerdir. Alaninda uzmanlasan saglik personellerinin
olmasi, saglik kuruluslarinin uluslararasi akreditasyon belgesine sahip olmasi ve hizmet
sunumunda gelismis saglik teknolojilerini kullanmasi, yabanci hastalarin saglik
durumlarin1 en dogru sekilde aktarabilmesinde 6nemli olan dil sorununun sagladig
cevirmenlik destegi sayesinde Hindistan’da olmamasi gibi onemli faktdrler medikal
turizmde iilkeyi ilk siralara tasimaktadir. Ayrica bir¢ok iilkenin kagindigi enfeksiyon
sorunu olusabilecek riskli cerrahi operasyonlarda dahi basarili sonuglar elde etmesi
Hindistan’a diinya genelindeki gelismis saglik kuruluslarina karsi rekabet avantaji

saglamaktadir (Akbolat & Deniz, 2017).

Hindistan nadir hastaliklarin tanisi ve tedavisi konusunda yetersiz uygulamalara
sahiptir. Hem toplumun genelinde hem de saglik personelinde nadir hastaliklara yonelik
farkindalik konusunda eksiklikler vardir. Saglik personelleri ve uzman hekimler
ogrenim siireclerinde daha ¢ok bulasici hastaliklar, diyabet, kardiyovaskiiler hastaliklar
ve kanserler gibi rahatsizliklart tedavi etmeye yonelik egitimler almaktadir. Saglik
calisanlarinin kendilerini nadir hastaliklar konusunda gelistirmesine yonelik egitim
imkanlarinin ve miifredatin olmamasi1 bu hastaliklarin tedavisinde iilkenin geri
kalmasmma neden olmaktadir. Saglik egitimindeki ve saglik kuruluslarindaki
yetersizlikler bu hastaliklarin teshis edilmesini zorlastirmaktadir. Gelismis iilkelerde
nadir hastaliklarin teshisi ortalama 7 giin gibi bir siire alirken, Hindistan’da net bir stire
bulunmamaktadir. Ulkedeki nadir hastaliklara dair tanimlamalar ve bu hastaliklar icin
yol gosteren istatistiki veriler yetersizdir. Nadir hastaliklarin tedavisinde kullanilan
yetim ilaglara Hindistan vatandaslarin erisimi zordur. Halk sagligi konusunda biling

olusturmakta geride kalan Hindistan akraba evliliklerinin Oniine gecememektedir ve
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nadir hastaliklarin daha ¢ok goriilmesine zemin hazirlayarak kiiresel bir yiik

olusturmaktadir (Rajasimha ve arkadaslari, 2014).

Nadir hastaliklara yonelik arastirma ve gelistirme faaliyetleri Hindistan’da goz
ard1 edilmektedir. Ulkede hali hazirda yiiriitillen Ar-Ge ¢alismalar1 toplum genelinde
yaygin goriilen hastaliklar i¢in yapilmaktadir ve bu durum nadir hastaliklarla ilgili bilgi
eksikligine de neden olmaktadir. Bazi iilkelerde devlet arastirma-gelistirme
caligmalarinin nadir hastaliklar {izerinde yiiriitiilmesi i¢in destek saglamaktadir. Yerel
diizeyde gergeklestirilen arastirilmalarda konu edilmesi i¢in tesvik programlari sunup,
bu alanda aragtirmalar yiirliten kuruluglara 9%15° lik bir oranda vergi destegi
saglamaktadir. Hindistan’da bu yonde destekleyici uygulamalarin olmamasi potansiyel
arastirmacilarin vazgegmesine neden olmaktadir. Nadir hastaliklarin tedavisinde
kullanilan ilaglarin Hindistan’da {retilmesi, iilkedeki inovasyon caligmalarinin
arttirllmas1 ve tedavi yontemlerinin kesfedilmesi icin iilkenin gerekli prosediirleri

hizlandirict politikalara ihtiyact bulunmaktadir (Taneja ve arkadaglari, 2020).
2.1.5.3. Cin

Cin 2009 yilina kadar saglik hizmetlerinde devlet finansmaninin ve toplum
saglik hizmeti saglayicilarinin desteginin azalmasi nedeniyle saglik hizmetlerinde
maliyetler artmis, insanlarin esit bir sekilde saglik hizmetine erigsmesi zorlasmis ve
saglik calisanlarinin iglerine son vermesi gibi olumsuz durumlar ortaya ¢ikmistir. Bu
nedenle Cin saglik sistemini iyilestirmek amaciyla 2009 yilinda bir saglik reformu
hazirlamistir ve halk saglhiginin korunmasinda ¢ok ©nemli bir hizmet olan birinci
basamak saglik hizmetlerine yatirimlarini 140 milyar Yen'e (20,3 milyar ABD Dolar)
kadar arttirmistir. Hiikiimet halkin esit bir sekilde saglik hizmetlerine erismesini
saglayip kronik hastaliklarin ve diger saglik harcamalarin yiikiinii birinci basamak
saglik hizmetleriyle hafifletmeyi de planlamistir (Li ve arkadaglari, 2017). Reformun
ardindan {ilkede saglik hizmetine erisim esit bir sekilde saglanmaya baslamistir.
Ulkenin saglik hizmetlerine yaptig1 finansal destek sayesinde gelir diizeyi diisiik olan
kisilerin saglik hizmetine erisimi kolaylasmis ayrica iilkedeki sosyal saglik sigortasi
(SHI) evrensel bir nitelik tagir hale gelmistir. Ancak saglik hizmetlerinin kalitesi
noktasinda Ozellikle bulasici olmayan hastaliklar i¢in hala iyilestirmelere ihtiyag

duyulmaktadir (Yip ve arkadaslari, 2019).
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Cin saglik turizmi faaliyetlerini hastalar ve yaslilar gibi insanlar1 simiflandiran
bir sistem {iizerine olusturmamustir. Ozellikle son yillarda iilkenin saghk turizmi
kapsaminda misafir ettigi kisilerin ¢ogunlukla saglikli bireyler olustugu belirtilmektedir.
Cin’de bulunan saglik turistlerinin asil beklentisi ister hasta ister saglikli olsun saglikli
yasam siirmeyi bir hayat tarzi haline getirmeyi basarmaktir. Fiziksel ve zihinsel a¢idan
iyi bir saglik durumunu elde etmek bu kisilerin en biiylik arzusudur. Cin’de saglik
turizmine katilanlarin deneyimlerinin turistik faaliyetlerdeki deneyimlerle paralel olmasi
gerektigi savunulmaktadir. Deniz manzarali bir odada tatil talep eden turistler 6rnek
gosterilerek kaplica hizmetlerinden faydalanmak isteyen saglik turistlerini de dag
manzaralt ve konforlu bir tesiste misafir edilmesi gerektigi diisiincesi hakimdir. Cin’in
geleneksel tip uygulamalarinin saglik turizmi faaliyetlerinde yeri biiyiiktiir. Bilimsel
yontemler, geleneksel Cin tibbr ile birlikte profesyonel sekilde sunulmaktadir. Temelde
insan sagliginin  korunmasina yonelik hizmet saglayarak, insanlarin zihinsel
yorgunlugunu giderici yoga ve meditasyon gibi uygulamalarla, kaplica tedavileri ile
saglikli bir yasam aligkanligi kazandirmayr hedefleyerek saglik turistlerini iilkeye
cekmektedir (Zhong & Deng, 2019).

Cin’de 10 milyonun {izerinde nadir hastalik teshisi almis hasta bulunmaktadir ve
bu hastalarin %70’ i ¢ocuklardan olusmaktadir. Bu hastaliklarin tan1 ve tedavileri i¢in
tibbi calismalara ihtiya¢ vardir. Ancak Cin’de saglik kuruluslan, ilag¢ sirketleri ve
toplum ydniinden heniiz bu hastaliklara yonelik farkindalik diisiiktiir. Ulke sinirlari
icinde bu hastaliklar tedavi etmeye yonelik ilag gelistirme ¢aligsmalar1 yapilmamaktadir.
Bu hastaliklarin tedavisine yonelik c¢alismalarin  yapilmas: i¢in gereken bilgi
kaynaklarindaki yetersizlik hiikiimet tarafindan fark edilmesiyle, verilerin toplanmasi
yoniinden tesvikler sunulmustur (Ni & Shi, 2017). Cin’de nadir hastaliklarin tedavisi
icin saglik hizmetlerinde iyilestirmeler yapilmasi1 gerekmektedir ancak gerekli
calismalarin yapilmasina engel olan bazi olumsuz durumlar bulunmaktadir. Genel
olarak nadir hastaliklarla ilgili bilgi eksikliginin olmasi bu hastaliklarin tan1 konma
stireclerinin uzamasma hatta yanlis tan1 konulmasma sebep olmaktadir. Tani
konulmasinda izlenelecek klinik yollar ve kilavuzlarin nadir hastaliklar igin
hazirlanmamis olmast bu sorunu biiyiitmektedir. Ulkedeki epidemiyolojik verilerin
tutulmasindaki eksiklik nadir hastaliklara yonelik politikalarin gelistirilmesine engel

olmaktadir. Cogu genetik kokenli olan nadir hastaliklar icin genetik testlerin ve
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molekiiler tan1 yontemlerinin kullanilmasi gerekmektedir. Ancak Cin hiikiimeti bu
yontemlerin kullanilmasi i¢in katlanmasi gereken maliyetlere kaynak ayirmamaktadir
(Cui ve arkadaslari, 2014). Hastaliklarin tedavisi i¢in kullanilan yetim ilaglarin
gelistirilmesi i¢in yetim ilag yasasinin olusturulmasi ve bu ilaglar icin Ar-Ge
calismalarinin olmamasi nedeniyle ilaglarin disaridan temin edilmesinin saglanmasi,
nadir hastalik tanimlamalarin yapilmasi, tani siireclerinin hizlanmasi i¢in bu hastaliklara
yonelik farkindaligin arttirilmas1  gibi c¢alismalara ihtiya¢ duyulmaktadir (Li ve
arkadaslari, 2020).

2.1.5.4. ABD

Amerika’da saglik hizmetlerinin yapist bircok iilkeye gore farkli sekilde
kurulmugtur. Genel olarak saglik hizmetleri birinci basamak, ikinci basamak ve ti¢lincii
basamak olarak gruplanmaktadir. Hastalar birinci basamaga basvurduktan sonra, bu
grupta yer alan saglik kuruluslarindaki tedaviler yetersiz kaldiginda sirasiyla ikinci ve
ticiincli basamak hastanelere yonlendirilirler. Amerika bu sevk zincirinden bagimsiz bir
sistemde saglik hizmeti saglamaktadir. ABD’de saglik kuruluslarinin asil amaci kar elde
etmektir. Hastalar 6zel saglik sigortasina tabi tutulurlar ve sigortalarinin kapsami
dogrultusunda ihtiyaglart olan saglik hizmetlerine erisebilirler. Gelir diizeyi diisiik olan
hastalar ise ihtiyact olan saglik hizmetine erismekte zorlanmalarina ragmen devlet

tarafindan bu konuda yeterli finansman saglanmamaktadir (Kursun & Rakici, 2014).

Amerika’nin OECD filkelerine kiyasla saglik hizmetlerine ayirdigi payn fazla
oldugu bilinmektedir. Toplumun saglik durumu etkileyecek bazi kosullar1 onlemekte
yaptig1 harcamalara ragmen beklenilen sonucu elde edememektedir. Obezite ve diyabet
gibi hastaliklarin goriilme orani hem yaslilarda hem de ¢ocuklarda oldukga yiiksektir.
Saglik hizmetlerinin tam anlamiyla sunulmasi i¢in yeterli saglik personelinin bulunmasi
cok onemlidir. ABD’de kisi basina diisen hekim sayis1t OECD f{ilkelerine kiyasla daha
az, kisi basina diisen hemsire sayisi ise daha yiiksek orana sahiptir. Onemli saglik
gostergelerinden olan dogumda beklenen yasam siiresi ise son yillarda diisiis
gostermektedir. Ulkede kalp ve kanser hastaliklari kaynakli &liimler daha fazla
goriilmektedir. Bebek 6liim orani ise 2018 yilinda %5,6 olarak belirlenmistir (Ugurlu
&Arslan, 2020). Bebek oliim oranlarinda yillar igerisinde goriilen 6nemli diisiise

ragmen, anne 6liim oranlarinda ise artis tespit edilmistir (Kirllmaz ve arkadaglari, 2017).
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Saglik turizminde ise yiliksek saglik hizmetleri maliyetlerine ragmen en ¢ok
tercih edilen {iilkeler arasinda yer almaktadir ve iilkenin saglik turizminden elde ettigi
gelir siirekli artis gostermektedir. Amerika sadece kendi iilkesine hasta ¢ekmekle
kalmayip, bagka tilkelerde de saglik kuruluslarini hizmete sunarak, saglik hizmetlerinin
kalitesini tanittimini saglamaktadir. Saglik teknolojisi alaninda ileri diizey cihazlarla
hizmet saglamasi giivenilir saglik hizmeti alma konusunda saglik turistlerine olumlu
imaj ¢izmistir. Saglk egitimi konusunda gelecegin saglik profesyonellerini donanimli
sekilde yetistirmesi, 6zellikle uzman doktorlarin yaptig1 ¢alismalarla diinya genelinde
adim1  duyurmasina katki saglamaktadir. Ulke genelinde saghk hizmetlerinin
akreditasyonu saglanarak, saglik kurumlarmin bircogunun kaliteli hizmet sundugu
belgelenmistir. Ayrica Amerika’daki uluslararasi hizmet sunan hastaneler arasindaki
hizmet kalitesinde iistiinlik saglama cabasinin, saglik turizmine olumlu yansimalari

olmaktadir (Tontus, 2015).

Amerika’nin nadir hastaliklarin tedavisinde kullanilan yetim ilaglara yonelik bir
takim politikalar1 bulunmaktadir. Amerikan Gida ve ilag Dairesi (FDA) ve Yetim
Uriinleri Gelistirme Ofisi’nin (OOPD) ortaklasa calismalar1 ile Amerika’nin nadir
hastaliklarla ilgili federal yasasi olan satig yoluyla ilgili ilag gelistirme ve dagitim
maliyetinden kar elde etmenin miimkiin olmadigi ABD’de 200.000 kisiden az goriilen
nadir hastaliklarla ilgili kararlar1 birlikte yiiriitilmektedir. Ornegin herhangi bir onay
almamis bir ila¢ i¢in yetim ila¢ tanim1 ya da pazarlama ¢alismalar1 bulunan bir ilaca
yetim ilag olarak kullanimina onay imkani saglanabilmektedir. Bir yetim ila¢ saglayicisi
tarafindan sunulmus ve kullanim onayr almis herhangi bir ilacin, ayni saglayici
tarafindan kullanima sunulan yetim ilaglardan daha iistiin oldugu klinik olarak etkililigi
kanitlanmas1 sartiyla yeni bir ilag tanimi imkani saglanmaktadir. Klinik istlinliiglin
olmasi daha fazla etkinligin ve giivenligin olmas1 demektir (O’Connor, 2013). ABD
nadir hastaliklarla ilgili hastalarin ihtiyaglarini karsilamak icin olusturdugu politikalara
ragmen saglik harcamalarinin faturalandirmasinda nadir hastaliklara %11’ lik bir kismin
distiigii belirlenmistir. 25 milyondan fazla Amerkan vatandasi bu hastaliklardan
etkilenmektedir. 1 Ocak 2020 tarihinden beri 564 yetim ilacin 838 nadir hastaligin
tedavisinde kullanilmasi i¢in FDA tarafindan onay verilmistir. Ancak FDA onaylh
ilaglara bu hastalarin rahat bir sekilde erismesindeki onemli bir engelin fiyatlandirma

politikalar1 oldugu da ayrica belirtilmektedir (NORD, 2021).
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Amerika’da nadir hastaliklar i¢in gen tedavi uygulamalar1 bulunmaktadir. Hasta
ve hasta yakinlar1 i¢in gen tedavisi karar1 almanin riskli yanlarinin olmasinin yan sira,
uygulanacak olan tedavinin mali yiikii olduk¢a fazladir ve ailelerin iflas etme olasiligi
dahi bulunmaktadir. Ulkede uygulanan saglik sigortasinin kapsamini anlamak zordur ve
bu durum nadir hastaliklarin gen tedavisinin geri 6deme sistemine de yansimaktadir.
Ormnegin sigorta sirketleri birden fazla tiirii bulunan bir nadir hastalik olan SMA igin
kullanilmasi plananan bir ilacin, sadece hastaligin en agir tiirii olan SMA tip 1’1 sigorta
kapsamina alacagini agiklamistir. ilerleyen siireglerde baskilar sonucunda bu
kararlarindan vazge¢melerine ragmen bu hastaliklarla miicadele eden hastalarin 6liim
veya sakatlilik riskini yok sayarak kendi ¢ikarlar1 dogrultusunda kararlar alan sistemin
kuruldugu g6z ardi edilmemektedir (White, 2019).

2.1.5.5. Giiney Kore

Giliney Kore saglik sistemi toplumun geneli kapsayan ulusal saglik sigortasinin
uygulanacag sekilde olusturulmustur. Ulkede olusturulan bu sistem sayesinde hastalar
sevk sistemine bagli kalmaksizin birinci ve ikinci basamak saglik kuruluslarinda
istedikleri uzman hekimi tercih edebilmektedirler. Ugiincii basamak saglik hizmetlerine
erismek istediklerinde ise ilk taniy1 aldiklar1 hekimin diizenledigi sevk ile saglik hizmeti
alabilmektedirler. Aldiklar1 hizmet karsiliginda vatandasin 6dedikleri katki pay1 hizmet
kapsamina gore farklilik gosterir. Uglincii basamakta ayaktan tedavi hizmetlerinde bu
oran %60 iken, yatan hastada bu oran %10 ile % 20 arasindadir. Ulkenin ulusal saglik
sigorta sistemi OECD iilkeleri ile karsilastirildiginda o6zellikle koruyucu saglik
hizmetleri ve herkes igin saglik politikasi iyi bir diizeydedir. Onemli saglik
gostergelerinden olan yasam beklentisi ve bebek 6liim hizinda uygulanan politikalarla
beklenilen sonuglara ulasilmistir. Ancak Giiney Kore’deki saglik harcamalarinin benzer
politikalar yiiriiten iilkelere kiyasla daha diisiikk oranda yapildig: belirlenmistir (Park ve
arkadaslari, 2016).

2018-2019 yillar1 arasinda kiiresel boyutta saglik turizmi pazarinda yaklagik
olarak %17’ lik bir artis olmustur. Bu artistan payini alan iilkeler arasinda Giiney Kore
de yer almaktadir. Son yillarda saglik sistemlerini gelistirerek, kaliteli saglik hizmeti
sunar hale gelen Giiney Kore cok sayida medikal turisti iilkesinde agirlamaktadir

(Letunovska ve arkadaslari, 2020).
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Saglik turizminde Asya iilkeleri arasinda altinci sirada yer alan Giiney Kore bir
medikal turizm bélgesi olarak dne ¢ikmaktadir. Ulkenin saglik teknolojilerinde goriilen
ilerlemeler ve estetik cerrahi uygulamalarinin popiilerligi sayesinde saglik turistleri i¢in
cazip bir yer haline gelmistir. Cin, Rusya, Vietnam, Suudi Arabistan, Kazakistan,
Ozbekistan ve Kambogya gibi iilkelerden estetik cerrahi uygulamalari igin gelen saglik
turistlerin sayisinda son yillarda yiizde yiizden fazla bir artis olmustur. Giiney Kore’nin
geleneksel medikal tip uygulamalarinin ve oftalmolojinin medikal turist sayisinin
artmasinda biiyiik katkis1 olmaktadir. Saglik turistlerinin iilkeye talebinde artis olduktan
sonra, ayn1 oranda saglik kuruluslarinin sayisinda da artis gozlemlenmistir. Giiney
Kore’de 31 saglik kurulusu, JCI tarafindan medikal turizm hizmet saglayicis1 belgesi

almistir (Kim ve arkadaslari, 2019).

Giiney Kore nadir hastaliklar konusunda ¢aligmalar yiiriiten bir tilkedir. Hastalik
stireglerinin zor olmasi nedeniyle ilag gelistirme ¢alismalarinin yapilmasi igin sistematik
sekilde ekonomik ve diizenleyici tesvikler sunmustur. Ulkede hastalarin ilaglara
erisiminin kolay saglanmasi i¢in yetim ilaclara yonelik 6zel mevzuat 2003 yilinda
olusturulmustur (Song ve arkadaslari, 2012). Ilgili mevzuat uygulamaya konulmadan
once Giiney Kore’de 2001 yilindan itibaren esas alinan katki paylarinin ddenmesinde
yardim saglanmasina yonelik bir politika bulunmaktaydi. Bu sayede hastaligin nadirligi
ve durumunun ciddiyetine gore uzman goriisleri alinarak, devlet desteginin alinabilmesi
icin bir belge hazirlanmaktayd: (Lim ve arkadaslari, 2019). Ayrica ilag ireticileri ve
kamu kuruluslari arasindaki birligin kolay bir sekilde saglanmasi i¢in Giiney Kore Nadir
Hastaliklar Orgiitii kurulmustur. Aile, Saglik ve Refah Bakanligi tarafindan 2008
yilinda Nadir Hastaliklar Arastirma Merkezi kurularak bir¢ok aragtirma projesi ve klinik
aragtirmanin  yiriitilmesine olanak saglanmigtir (Song ve arkadaglari, 2012).
Arastirmalarin tek bir merkezde yiiriitiilmesiyle bir¢ok nadir hastalik aginin igbirligi
yapmas1 onerilmektedir. Ulkenin bir baska ¢alismas1 Kore Biyobankas1 Projesi’dir. Bu
proje ile nadir hastaliklara sahip olan hastalarla ilgili bilgilerin toplanmasi saglanarak bu
hastaliklar iizerine c¢alisan saglik hizmeti sunucular1 agi olusturulup, farkli arastirma

projelerinden de veri toplanmasi amaglanmistir (Khosla & Valdez, 2018).
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2.1.5.6. Brezilya

Brezilya’nin saglik sisteminde niifusun yaklasik %75 lik kisminmi1 kapsamina
alan Birlestirilmis Saglik Sistemi (SUS) uygulanmaktadir. Bu sistemden kendi
vatandaslar1 disinda yabanci hastalar da yararlanabilmektedir. Ancak bu sistemde
karsilanan hizmet tiirii birinci basamak koruyucu hizmetler ve toplum saglhig
hizmetleridir. Ikinci ve iigilincii basamak saglik hizmetleri sunan kurumlarin ¢ogu
Ozeldir. Sunulan saglik hizmetlerinin maliyetleri ¢ogunlukla hastalarin cepten
ddemeleriyle karsilanmaktadir. Ulkede kisi basina diisen doktor sayis1 oldukga azdir ve
farkli iilkelerden doktorlar istihdam edilmektedir. Toplumda ileri yas niifusun ve genel
niifusun artig oran1t OECD iilkeleri ortalamasi altinda kalmaktadir. Brezilya’nin hastane
yatak sayilarinin yarisindan fazlasi 6zel saglik kuruluslarinda bulunmaktadir ve iilke
toplam hasta yatak sayist1 bakimindan OECD ortalamasinin gerisinde kalmaktadir.
Birlestirilmis Saglik Sistemi (SUS) kapsaminda sekretaryalar olusturulmus. Bu
sekretaryalar saglik alaninda bilimsel ve teknolojik gelismeler icin tesvikler saglamaya,
iilkeye ait epidemiyolojik verileri takip edip toplumda bazi hastaliklar1 6nlemeye ve

kontrol etmeye yonelik ¢aligmalar ytiriitmektedir (Kutlu & Yildirim, 2017).

Diinya genelinde en ¢ok saglik turisti ¢eken iilkeler arasinda Brezilya da yer
almaktadir. Brezilya’nin cografi konumu medikal turizm alaninda iilkeye avantaj
saglamaktadir. Tedavi maliyetlerinin uygun ve hizmet kalitesinin yiiksek olmasi tercih
edilmesindeki diger nedenlerdir. Ornegin bir Amerikan vatandas1 Brezilya’da saglik
hizmeti aldig1 zaman, tedavi maliyetleri arasinda %25 - %40’ lik farklilik olmasi
nedeniyle karlt duruma gegmektedir (Ozkan, 2019). Brezilya’da saglik turistlerinin talep
ettigi tedavi hizmetleri kozmetik ve plastik cerrahi, kalp ameliyatlar1, dis tedavileri,
kisirlik tedavisi, obezite cerrahisi, sa¢ ekimi, Oftalmoloji, genel cerrahi ve beyin
cerrahisidir. Ulkede JCI akreditasyonu almis 25 hastane bulunmaktadir ve bu hastaneler
Latin Amerika bolgesinin en 1iyileri olarak gdosterilmektedir. Hizmet kalitesini
belgelendiren hastanelerin olmasi, kozmetik cerrahi alaninda diinyanin en iyi
hekimlerinden bazilaria sahip olmasi, cogunlugu 6zel olan saglik kuruluslarinin ileri
saglik teknolojisine sahip olmasi ve o6zellikle medikal hizmetin yaninda tatil yapmak
icin 1yi destinasyonlara sahip olmasi iilkeye medikal turizmde avantaj saglamaktadir.

Ancak Brezilya’da yabanci dil bilen saglik personelinin az olmasi, dzellikle Ingilizce
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iletisim kurabilen saglik turistlerinin kendilerini dogru bir sekilde ifade edebilmesini

zorlastirmaktadir (Medical Tourism Guide, t.y.)

Brezilya’da nadir hastaliklarin tanimi 100.000°de 65 kisiden daha azini etkileyen
hastalik seklinde yapilmistir (Dharssi ve arkadaslari, 2017). 2004 yilinda Saghk
Bakanlig tarafindan Brezilya Birlestirilmis Saglik Sistemi’nde (SUS) nadir hastaliklara
sahip hastalar i¢in kapsamli bakim ulusal politikast hazirlanmistir. Ancak {ilkede ¢ok
fazla genetik uzmanin olmadig1 belirtilmektedir ve bu durum iilkede tibbi genetik
alanindaki egitimlerin yetersizliginden kaynaklanmaktadir. Bu durum genetik alaninda
ilerlemelerin kaydedilmesi ve var olan hizmetlerin eksiksiz uygulanabilmesine engel
olmaktadir. Az sayida olan genetik uzmanlar {ilke genelinde konum agisindan esit bir
dagilim gostermemektedir. Ciinkii genetik tedavi hizmetleri ¢ogunlukla tiniversite
hastanelerinde ve referans hastanelerde hastalara sunulmaktadir. Laboratuvar
altyapilaria sahip, sitogenetik incelemeler ve molekiiler biyoloji teknikleri gibi testlerin
bulundugu kurumlar, kraniyofasiyal anomaliler gibi bazi nadir hastaliklar tizerine
uzmanlagsmaktadir (Melo ve arkadaslari, 2015). Ornegin Brezilya’nin en giineydeki bir
eyaletinin bagkenti olan Porto Alegre’deki Hospital de Clinicas de Porto Alegre’de tibbi
genetik hizmeti sunulmaktadir. Latin Amerika kitasinda genetik kokenli nadir
hastaliklar igin referans bir hastanedir ve 2004 yilindan itibaren Diinya Saglik Orgiitii
ile tibbi genetik hizmetlerin ilerlemesine yonelik is birligi merkezi konumundadir. Bu
merkezde birkag laboratuar bulunmaktadir ve bazi konjenital metabolizma bozukluklar
agina ev sahipligi yapar. Nadir hastaliklar i¢in tam1 koyma kolayligi ve hastalik
verilerinin toplanmasi imkanlar1 saglamasinin yani sira bu hastaliklarla ilgili egitim

eksikligini tamamlamaya yonelik hizmet sunmaktadir (Giugliani ve arkadaslari, 2019).

Brezilya’da yenidogan taramasi uygulamalar1 yapilmaktadir. Ancak iilkenin
saglik bakanligi tarafindan 2001 yilinda baslatilan ve genetik aragtirmalarin klinik
alanda uygulanma amaci olmasina ragmen yenidogan tarama testleri kapsaminda sadece
alt1 hastalik incelenmektedir. Cogunlukla bu hastaliklarin belirlenmesinde hastalarin
olusturdugu gruplarin profesyonel destek ve isbirligi saglanmasina yonelik baskisi etkili
olmustur. Hasta gruplar1 ayrica, iilke genelinde bu hastaliklara dair ulusal veri
kayitlarinin olmamasi nedeniyle kendi hastaliklarina 6zgii verileri toplamaktadir. Yetim

ilaglarin kullanilmasina onay verilmesi noktasinda Brezilya, 75 giin iginde inceleme-
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onay kararmin verilmesi gerektigini belirtmektedir. Brezilya’nin tiim eyaletlerini
kapsayan, nadir hastaliklarla ilgili aragtirmalarin tesvik edilmesi igin giincel galismalar
cok fazla yapilmamaktadir. Bu alanda ¢alisan arastirmacilara finansal destek saglanmasi

igin yasa tasaris1 hazirlig: tartisilmaktadir (Dharssi ve arkadaslari, 2017).
2.1.6. Tiirkiye’de saghk turizmi

Ulkemizde 1980°1i yillarin baslarindan itibaren giiniimiize kadar 6nemli bir alan
haline gelen turizm sektorii saglik turizmi faaliyetlerini de kapsayarak hizmet sunumunu
gergceklestirmeye baglamistir. Tiirkiye'nin  saglik sektoriinde sundugu hizmetin
etkililiginin, verimliliginin arttirilmasi, saglik hizmetine erisimin kolaylagsmasi,
uluslararas1 diizeyde nitelikli saglik hizmeti sunmasi i¢in yapilan g¢alismalar saglik
turizmi faaliyetlerine olumlu bir sekilde yansimaktadir. Ulkemiz saglik turizmi alaninda
rekabet edebilmek ve bu pazarda hedefledigi payr alabilmek i¢in Eylem Planlari,
Kalkinma Planlar1 ve devlet tesviklerinde saglik turizmine yer vermektedir (Sahin &

Sahin, 2018).

Tiirkiye’nin saglik turizmi faaliyetleri ile ilgili gelisimi incelendiginde 2002
yilinin sonunda uygulanmaya baslanan “Saglikta Donilisiim Programi” sayesinde
tilkemizde sunulan saglik hizmetinin etkililigi, verimliligi ve erisilebilirliginin artmasina
yonelik, giincel bilgiler 1s1ginda ve daha nitelikli olacak sekilde bir¢cok yenilik ve
degisiklik uygulamaya konmustur (Soysal, 2017). Saghkta donlisim programi
uygulanmaya konuldugundan beri reformlar1 uygulanmaya devam etmektedir. Saglik
Bakanligi Oncelikli olarak donilisim programi kapsaminda Saglik Turizminin
Gelistirilmesi ifadesini 2013-2017 Stratejik Plani’na dahil etmistir. Bu anlayis
cercevesinde Saglik Bakanligi Saglikta DoOniisiim Programi ile sadece kendi
vatandaslarina degil turistin sagligi kapsamindaki kisilere de kaliteli ve uygun fiyath
saglik hizmeti saglamay1 hedeflemistir. Bu hedef dogrultusunda da Saglik Turizmi
Daire Baskanligi 2011 yilinda kurulmustur. Saglik turizmi i¢in gerekli sartlar1 saglamak
adina saglik hizmetlerinin gelistirilmesi i¢in yapilan milyarlarca dolarlik yatirimlara
karsin goriilen talep beklenilenin altinda kalmigtir. Bu durumun nedeni olarak istenilen
pazarlama aginin olusturulamamasi, reklam ve tanitim ¢aligmalarinda yeni pazarlarin
tespit edilmesiyle kurum bazli tanitim calismalar1 yerine saglik sektoriimiizii tanitan

caligmalar yapilmas1 gerektigi gosterilmistir. Saglik sistemimizde yapilan bu
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tyilestirilmelerin diger iilkelere duyurulmasi ve {ilkemizin tanitilmasi icin Saglik

Turizmi Koordinasyon Kurulu (SATURK) kurulmustur (Siilki, 2017; SATURK, t.y.).

Iklim kosullari, giivenlik, fiyatlarin uygunlugu ve ulasim yoniinden géreceli
olarak daha fazla avantajlara sahip olan Tiirkiye medikal turizm, termal turizm ve SPA-
Wellness, ileri yas ve spor turizmi faaliyetlerini sunma noktasinda bu avantajlarini
kullanmaktadir. Hizmet sunabilecegi saglik turizmi cesitlerinin her kesimden insana
hitap edebilmesi ayrica Onemli bir niteliktir. Cografi konumu itibariyle iilkelere
yakinlik, baska iilkelerde olmayan dogal kaynaklar ve elverisli iklim sartlar1 ile kiiltiirel
yonden cesitlilik, Tiirkiye’nin 6zellikle Ortadogu iilkeleri i¢in ¢ok kiymetli saglik

turizmi destinasyonu olmasina olanak saglamaktadir (Yardan ve arkadaslari, 2014).

Tiirkiye’nin 2023 hedefleri kapsaminda saglik turizmi de yer almaktadir. Bu
sektorlin gelistirilmesi ve elde edilecek kazanclarin arttirilmasi hedeflenmektedir. Bu
dogrultuda saglik turizmi faaliyetleri alanindaki ¢aligmalara hiz kazandirilmis ve Saglik
Bakanlig: ile birlikte Ekonomi ve Kiiltiir Bakanliklarinin ortak ¢alismalart ile saglik
turizmi alaninda yasal diizenlemeler ve planlar dogrultusunda destekleyici ¢aligmalar
uygulanmaya baglamistir. Saglik hizmetleri sunumunda ayrica 6nemli olan personellerin
ve bu alanda caligmalar yiiriitenlerin egitimi, iilkemizin saglik turizmi alaninda
taniimina yonelik ¢alismalar ve bu c¢alismalarda reklam ve danismanlik konularindaki
harcamalarda kuruluglara yardim, bu alanda faaliyetlerini ger¢eklestiren kurumlara
vergi indirimleri gibi destekleyici hizmetlerin saglanacag: ayrica belirtilmistir (Dinger &

Serdaroglu, 2017).

Bulgaristan, Tiirk Cumbhuriyetleri, Almanya, Romanya ve Irak gibi komsu
ilkelerden iilkemize ¢ok sayida hasta saglik hizmeti almak amaciyla gelmektedir.
Ulkemizde saghk turisti sayisinda yillar gegtikge artis yasanmasi, iilkemizin saglik
turizmi alaninda taninirliligmin artmasiyla iligkilendirilmektedir. Saglik hizmeti almak
amaciyla gelen turistlerin tedavi masraflarinda %50 ile %65 oraninda fiyat farkinin
olmas1 bir avantaj yaratmaktadir. 2011 yil1 saglik turisti verileri incelendigi zaman
tilkemizde 5.487 saglik turisti kamu hastanelerinde, 53.986 saglik turisti ise Ozel
hastanelerde tedavi olduklar1 goriilmektedir. Ulkemize tedavi olmak amaciyla gelen
turistler en ¢ok ortopedi, goz, beyin cerrahisi, onkoloji, plastik cerrahi, dis ve

kardiyoloji, sa¢ ekimi, tiip bebek tedavisi alanlarinda hizmet talep etmektedirler.
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Ulkemizde bu saglik hizmetlerinin ¢ok daha diisiik maliyetli olmasu, ileri teknoloji ve
yiiksek hizmet kalitesi standardini yakalamis olmasi Tiirkiye’nin medikal turizm

alaninda tercih edilmesindeki nedenlerdendir (Uziimcii & Cimen, 2019).

Saghik ve Tibbi
Nedenler
% 3

_\

Diger
% 97

Sekil 2.1 Tiirkiye’de saglik turizminin turizmdeki pay1 (%) (TUIK, 2020)

TUIK (2020) Turizm Istatistikleri, 2020 yillik verilerine gore, yabanci turistlerin
tilkemize gelis amaglarinda saglik ve tibbi nedenlerle gelen ziyaretcilerin oran1 %3’ tiir.
Diger baghiginda ise gezi, eglence, sportif ve kiiltiirel faaliyetler, akraba ve arkadas
ziyareti, aligveris, egitim, staj ve is amacl ziyaretler yer almaktadir. Saglik hizmeti
almak amaciyla gelen ziyaretgilerin orani diger turizm faaliyetlerinin yaninda daha az
olsa da saglik turizmi faaliyetlerinde diger turizm tiirlerine gore daha fazla gelir elde

etme potansiyeli oldugu bilinmektedir (Kaya, 2018).

Tablo 2.4 Saglik turizmi kapsaminda en ¢ok hasta kabul eden ilk 10 il (Saglik Bakanligi, 2021)

1 Istanbul 333.183
2 Antalya 76.243
3 Ankara 64.410
4 [zmir 21.531
5 Kocaeli 19.823
6 Bursa 15.231
7 Samsun 13.573
8 Mugla 13.176
9 Gaziantep 12.099
10 Tekirdag 10.397
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Saglik Bakanligi’ndan alinan 2020 yilina ait verilere bakildiginda saglik
turizmi kapsaminda iilkemize gelen kisilerin en ¢ok Istanbul ilinden hizmet aldig
goriilmektedir. Bu durumun nedenleri olarak Istanbul’da bulunan saglik kuruluslarinda
diger illere gore sayisinin daha fazla olmasi, bu ildeki saglik kuruluslarinin alaninda
uzmanlagmis saglik personelinin daha fazla olmasi, kullanilan saglik teknolojisinin
diger illerdeki saglik kuruluslarina gére daha gelismis olmasi soylenebilir. Ayrica farkli
iilkelerden iilkemize ulasimin Istanbul’daki havalimanlar1 sayesinde gerceklestiriliyor
olmasi, saglik turizmi kapsaminda iilkemizden hizmet talep edenlerin fazladan yol
maliyetlerine katlanmamasi agisindan Istanbul’un daha cok tercih edilmesine sebep

olabilecegi diisiiniilebilir.

2020 yilinda saglik turizmi kapsaminda iilkemize gelen toplam hasta sayisi
724.501°dir (Saghik Bakanlgi, 2021). Ulkemizde saglik hizmeti almay: planlayan
yabanct hastalar, diinya genelinde 2020 yilinda {lkeler arasi seyahatlerin
gerceklesmesine engel olan Covid-19 pandemisinin olmasi ve seyahatleri esnasinda
Covid-19 bulasma korkusuyla iilkemizden saglik hizmeti almay1 ertelemis olabilirler.
Pandemi kosullar1 sonlandigi zaman iilkemizde hizmet almayi planlayan yabanci

hastalarin sayisinda artis goriilecegi sdylenebilir.
2.1.6.1. Tiirkiye’de saghk turizmi politikalar:

Ulkemizde saghk turizmi faaliyetlerine katilan hasta sayisinin artmasi ve saglik
hizmetlerindeki olanaklarin gelismesi nedeniyle bu alanda hizmet sunanlar igin piyasay1
diizenlemek ve sorunlar1 ¢ozmek adina devlet tarafindan yasal diizenlemeler ve tesvikler
uygulanmaya bagslamistir. 2011 yilinda 6zel saglik kuruluglariin kendi catis1 altinda
geriatrik tedavi merkezi ve klinik konuk evi agabilme imkani sunulmasiyla 6zel saglik
kurumlart turistik konaklama isletmelerinde turistin sagligi kapsaminda saglik hizmeti
sunabilir hale gelmistir. Saglik kuruluslarimin sunduklari hizmet karsiliginda talep
ettikleri tcretler farklillk gostermeye basladikga turistlerin bu konuda giivenlerini
sarsmamak ve magdur olmalarin1 6nlemek amaciyla Saglik Turizmi ve Turistin Saglig
kapsaminda sunulan hizmetler i¢in Saglik Hizmetleri Fiyat Tarifesi uygulanmaya
baslamistir. Bu fiyat tarifesine gore belirlenen taban fiyatlarin ii¢ kati kadar tavan
fiyatim Saglik Bakanli1 ve Universite hastaneleri, 6zel hastaneler ise tavan fiyatlarini

Saglik Bakanligina bildirecek sekilde ylikiimlendirilmistir (Kiigiik, 2020).
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Saglik Bakanligi temel amacinin tilke vatandaslarinin saglik durumunu korumak,
gelistirmek ve herkesin esit bir sekilde kaliteli saglik hizmeti alabilmesini saglamak
olmas1 nedeniyle 2019-2023 Stratejik Plani’n1 hazirlamistir. Saglik turizmi ise alt amag
olarak “Ulkemizin sosyoekonomik kalkinmasina ve kiiresel sagliga katkida bulunmak;
saglik endiistrilerinde milli teknolojiyi gelistirmek ve yerli iiretimi artirmak™ baslig
altinda ‘Tiirkiye’nin saglik turizmi pazarinda tercih edilen {ilkeler i¢cinde olmasini
saglamak’ ifadesiyle stratejik plana dahil edilmistir. Belirlenen stratejiler ise su

sekildedir (Saglik Bakanligi, 2019):

e Etkin sekilde yapilan tamitim faaliyetleri, pazarlama uygulamalar1 ve
uluslararas: isgbirligi sayesinde saglik hizmeti alacak turist sayist ve elde
edilen gelir arttirilacaktir.

e Saghk turizminde hizmet kalitesinin arttirllmasma yonelik fiziki alt yapi
tyilestirilecektir.

e Saglik turizminin gelistirilmesi amaciyla medikal turizm tgilincii yas turizmi,
termal turizm ve rehabilitasyon turizmi ile birlikte ele alinacaktir.

e Saghk turistleri i¢in hizmet sunumunda teknik altyapi ve dijital servisler
gelistirilerek, ililkemizden daha kolay bir sekilde saglik hizmeti almalari
saglanacaktir.

e Saghk turizmi faaliyetleri i¢in ulusal marka plan1 ve stratejileri hazirlanip
gelistirilecektir.

e Saghk turizmi alaninda uygulanan hukuki uygulamalar gilincellenecek ve
saglik turizminin bu konuda gelismesi adina yeni ve etkin destek saglayici

mekanizmalarin olugsmasina yonelik ¢aligsmalar yapilacaktir.

Saglik turizmine yonelik hedeflere devlet kalkinma planlamalarinda da yer
verilmektedir. On Birinci Kalkinma Plani’nda (2019-2023) saglik turizminin, saglik
sektoriinde faaliyet gosteren kurumlarin fiyat ve hizmet kalitesi bakimindan gekici giigte
oldugu iilkeler hakkinda bilgi edinmedeki artigin ve bilgiye erisimin kolaylig1 sebebiyle
biiyiimesi beklenmektedir. Ulkemizde yash niifusun artmasi ile kronik rahatsizliklarm
maliyetinin ve iilkeye yiikiiniin arttigi ve bunun sonucunda saglik hizmetlerinde

etkinligin ve teknolojik gelismelerin artmasini bir avantaja ¢evirerek, saglik turizmi
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alaninda bu gelismelerin bir potansiyel yaratacagi ifade edilmistir. Bu goriisler
neticesinde On Birinci Kalkinma Plani’nda saglik turizmi ile ilgili asagidaki politikalara
yer verilmistir (Tirkiye Cumhuriyeti Cumhurbaskanligi Strateji ve Biitce Baskanligi,
2019):

e Ulkemizde konaklayan turistlerin kalis siirelerinin uzatilmasi ve turizm
faaliyetlerinin yil boyunca gergeklestirilmesi saglanarak saglik turizminin
gelismesine yonelik tanitim ve yatirim ¢aligmalar1 yapilacaktir.

e Saglik turizmi hizmetlerinin hem nitelik hem de nicelik olarak iyilestirilmesi
bu pazarda iilkemizin bilinilirliginin ve tercih edilmesinin arttirilmasi
saglanacaktir.

e Saghk turizmi kapsaminda yliriitilen faaliyetlerde akreditasyonlar ve
denetimler yapilacak, hukuki diizenlemeler getirilecektir.

e Ulkemiz adma saglk turizmi kapsaminda tanitim ve pazarlama calismalar

yapilacaktir.
2.1.6.2. Tiirkiye’de medikal turizm

Tiirkiye OECD Hilkelerinin saglik gostergelerinin genel ortalamasina goére daha
diisiik bir konumda yer almaktayd: ancak 2002 yilsonu itibariyle Saglikta Doniistim
Programinin uygulamaya girmesiyle saglik hizmetlerinde ciddi bir reform saglanmistir.
Ulkemiz vatandaslarmin arasinda ayrim gozetmeyen Genel Saglik Sigortasi (GSS)
sistemi kurulmustur. Kamuya hizmet sunan devlet hastaneleri ve Sosyal Sigortalar
Kurumu (SSK) hastaneleri tek bir cati altinda hizmet sunmaya baglamistir. Birinci
basamak saglik hizmetlerinin 6nemi artmis ve aile hekimlikleri olusturularak iilkenin
kentsel ve kirsal bolgelerinde hizmet sunmaya baslanmistir. Acil saglik hizmetlerinde
tim vatandaglara {icretsiz olarak saglik hizmeti verilmeye baslanmistir. Saglik
hizmetlerindeki doniisiim tilkemizin medikal turizmde cazibe merkezi haline gelmesine

temel olusturulmustur (Kiling, 2017).

Tiirkiye’de medikal turizme olan ilginin artmasindaki énemli noktalardan biri
0zel saglik kuruluslarinin bu alanda kendi biinyelerinde yaptigi calismalar olarak
gosterilmektedir. Ozellikle kuruluslarini A sinifi hastane olarak nitelendiren hastanelerle

birlikte birgok ©zel saglik kurulusu, diinya genelinde diizenlenen medikal turizm
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fuarlarina katilmaya baslamistir. Kurumlar hastalarina daha iyi hizmet verebilmek i¢in
“Yabanci Hasta Departmanlar1” kurmuslardir ve bu sayede medikal turizm i¢in 6nemli
olan 0zel ilgi gercevesinde, giiven saglayan bir imaj yaratmay1 basarmiglardir. Yabanci
Hasta Departmanlarinin yaptigi bu c¢alismalar sayesinde {iilkemizde tedavi olmayi
planlayan yabanci hastalarin, iilkemize gelme noktasindaki olumsuz diisiinceleri

oldukg¢a azalmistir (Sahbaz ve arkadaslari, 2012).

Saglik hizmeti sunarken alaninda uzmanlasmis personele sahip olmasi, saglik
kuruluslarimizin alt yapisinin yeterli ve kullandig1 saglik teknolojisinin ileri diizeyde
olmasi, cografi konum itibariyle potansiyel hastalarimizin fazla olmasi ve sunulan
saglik hizmetini daha uygun fiyatli olmas1 Tiirkiye’ye medikal turizm alaninda avantaj
saglamaktadir. Medikal turizm kapsaminda hizmet alan yabanci hastalara otel
konforunda verilen hizmet, hizmet aliminda bekleme siirelerinin uzun olmamasi, diinya
genelinde bir¢ok iilkeden iilkemize ulasimin kolay ve kisa siirede saglanmasi, saglik
hizmeti alabilmelerinin yaninda turistik tatil imkaninin saglaniyor olmasi, saglik
kuruluslarimizin uluslararas1 bagimsiz kuruluslar tarafindan akreditasyon belgesine
sahip olarak hizmet kalitesini belgelendirmesi iilkemizin medikal turizm alaninda
avantaja sahip olmasinda ve tercih edilmesindeki diger unsurlardir (Giimiis & Ozgiiven,
2015; Temizkan & Temizkan, 2020).

Tiirkiye’ye medikal turizm kapsaminda hasta gonderen iilkeler dort ayr1 grupta
degerlendirilmektedir. Saglik altyapisi ve saglik personeli bakimindan yetersiz kalan
Balkan iilkeleri, Orta Asya’daki Tiirk Cumhuriyetleri gibi gelismekte olan {ilkeler,
kendi siirlar igerisinde yogun Tiirk niifusuna sahip olan iilkeler (Hollanda, ABD,
Belcika ve Almanya), tedavi hizmetlerinin yiiksek fiyatli oldugu ve talep edilen
tedavilerin sigortalar kapsaminda yer almadig: iilkeler, bekleme siireleri uzun olan

Ingiltere ve Kanada gibi iilkeler seklinde siralanmaktadir (Altsoy & Boz, 2019).
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Tablo 2.5 Medikal turizmde karsilagtirmali fiyatlar ($) (Birdir & Buzcu, 2014)

Kroner Kalp Kalca Diz Omurga Yag
Arter Kapag Protezi Replasman | Fiizyonu Aldirma
Bypass Degisimi Ameliyati Operasyonu
Ameliyat1

ABD 129,750 58,250 45,000 40,000 62,000 9,000

Tiirkiye 11,375- 16,950 10,750 11,200 7,125 3,333
15,000

Almanya 17,335 N/A 11,644 11,781 13,500- 4,376

15,000

Tayvan 18,900 27,500 7,500 8,000 5,900 4,000

Singapur 30,000- 12,500 10,725 9,350 9,000 3,000
33,000

ingiltere 27,770 25,000 15,840 20,600 32,400 4,950

Tablodaki veriler incelendiginde, hastalara yapilacak islemler i¢in talep edilen
bedeller iilkeler arasinda oldukga farklilik gostermektedir. Ozellikle bypass ameliyati
icin talep edilen licret Amerika’da oldukca fazladir. Bu sebeple insanlarin baska
iilkelerde saglik hizmeti arayislar1 olagan bir durumdur. Ulkemizin talep ettigi tedavi

ticretleri ise diger tlilkelere kiyasla hasta tercihlerinde avantaj yaratabilecegi soylenebilir.

600.000
500.000 496.324
412.724
392.950
400.000 409.328 359.668
353.965
300.000
270.000 279.077 262.012 268913
206.605 177.783
200.000 186.000 143811
156.176 142,355 gng L53064——4 131127
100.000 91 961109678 323359130251 . % :
: 77.003 84.000-4
74.093 2 m705519 e, .

0418474
17.817 424442 o32-675-4
2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

Kamu Ozel Toplam
Sekil 2.2 Medikal turistlerin kamu ve 6zel hastanelere gore dagilimi (Saglik Bakanligi, 2020)

Saglik Bakanligi’na ait verilerde iilkemizde saglik hizmeti alan yabanci
hastalarmn, 2018’in ilk 6 aymnin da dahil oldugu 10 yillik bir donem boyunca yaptiklar
kurum tercihleri goriilmektedir. Bu verilerin sunuldugu dénem boyunca iilkemizde
hizmet alan medikal turistlerde 6zel saglik kuruluslarini tercih edenlerin daha fazla

oldugu, 2013-2015 yillar1 arasinda kamu-6zel hastane tercihindeki farkin arttig
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goriilmektedir. Grafikte toplam medikal hasta sayis1 da verilmistir. Ozellikle 2014 yilina
kadar iilkemize gelen medikal turist sayilarinin arttigi, takip eden iki yil boyunca hasta

sayisindaki diisiise ragmen 2017 yilinda tekrar artisa gectigi goriilmektedir.

|
Kulak Burun Bogaz Hastaliklari 2241

Kardiyoloji 2447

Genel Cerrahi — 2498

\
Ortopedi Ve Travmalotoji I e 2948

1

Plastik, Rekonstriiktif Ve Estetik Cerrahi 2955
i¢ Hastaliklari 7 3044
Tibbi Onkoloji _‘ 3065

Kadin Hastaliklari ve Dogum | 4678

\
GOz Hastaliklar — 4825
Deri Ve Ziihrevi Hastaliklari J ;

6013
! ! ! I |
0 1000 2000 3000 4000 5000 6000 7000

Sekil 2.3 2018 yil1 ilk 6 ay medikal turistlerin bagvurdugu ilk 10 klinik (Saglik Bakanligi, 2020)

Saglik Bakanligi’na ait 2018 yiliin ilk 6 aylik verilerine gore iilkemize gelen
medikal turistlerin en ¢ok hizmet aldigi klinik Deri ve Ziihrevi Hastaliklar, en az

basvuru alan klinik ise Kulak Burun Bogaz Hastaliklaridir.

Ulkemiz medikal turizmi tam anlamiyla gerceklestirmesi igin saglik teknolojisi,
alt yap1 yeterliligi, genel turizm gibi bir¢ok yonden avantaja sahiptir ancak Tiirkiye’ye
benzer niteliklere sahip Asya iilkeleri daha fazla medikal turist agirlamaktadir.
Ulkemize daha fazla medikal turist gekebilmek igin Saglik Bakanlhgi, Kiiltiir ve Turizm
bakanliklari ile tiim paydaslarin katilimiyla pazarlama faaliyetlerine dair diizenlemeler
ve tesvikler saglanmalidir. Medikal turizm sunumunda yer alan saglik calisanlarina
iletisim becerisi ve Kkiiltiirel yeterlilige yonelik egitimler verilmesi Onerilmektedir

(Cavmak & Cavmak, 2020).
2.1.6.3. Tiirkiye’de termal ve SPA-Wellness turizmi

Tiirkiye’nin essiz dogal kaynaklari, uygun iklim kosullari, onemli tarihi ge¢misi,
kiiltiirel yonden zenginligi ve geleneksel kaplica ile Tiirk Hamami hizmetine sahip
olmasi uluslararasi diizeyde saglik turizmi ve termal turizmde ilerleyebilmesi agisindan

biiyiik avantaj yaratmaktadir (Sandal & Karademir, 2015). Jeotermal kaynak yoniinden

43


http://www.klinikiletisim.com/

olduk¢a zengin olan iilkemiz diinya genelinde ilk yedi iilke arasinda yer almaktadir ve
Avrupa’da ise ilk sirada yer almaktadir. Termal turizmde 6nemli bir etken olan termal
sularmin debi ve sicakliklari, {ilkemizin fiziksel ve kimyasal oOzellikler yoniiyle
Avrupa’daki termal kaynaklara kiyasla daha iistiindiir. Tiirkiye’de 46 ilde yaklasik 190
termal tesis hizmet vermektedir (Martin & Kingir, 2017). Ulkemizin termal su

kaynaklarinin bulundugu bolgeler asagidaki harita iizerinde belirtilmektedir.

Sekil 2.4 Tiirkiye’nin termal su kaynaklarmin bulundugu bolgeler (Saglik Bakanligi, 2017)

Ulkemizde termal su kaynaklari oldukga fazla olmasina ragmen bu kaynaklardan
yeterli diizeyde faydalanilmadigi bilinmektedir. Termal tesislerde genellikle bu
bolgelerde yasayip giliniibirlik hizmet alan ya da yillik tatillerini bu bolgede gegiren
misafirler agirlanmaktadir. Termal saglik hizmetlerinin kapsami ¢ok genis olmasina

ragmen tesislerde konaklama siirelerinin kisa olmasi diger onemli bir durumdur

(Bostan, 2020).
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Tablo 2.6 Kiiltiir ve Turizm Bakanligi 2020 yili termal otellere ait veriler (Kiiltiir ve Turizm
Bakanligi, 2020)

Tesise Gelis Sayis1 Geceleme Ortalama Kalis Siiresi
Tiiri Sinifi
Yabanci Yerli Toplam | Yabanci Yerli Toplam | Yabanc1 | Yerli | Toplam
5 101260 | 597475 | 698735 | 180784 | 1254840 | 1435624 1,79 2,10 2,05
Yildizh
Termal Yllfllzll 24 966 248147 | 273113 98 065 452 329 550 394 3,93 1,82 2,02
Otel 3

4372 94 598 98 970 6 457 155 869 162 326 1,48 1,65 1,64
Yildizh

Toplam | 130598 | 940220 | 1070818 | 285306 | 1863038 | 2148344 2,18 1,98 2,01

Termal
Miistakil
Apart
Otel

47 2707 2754 758 7187 7945 16,13 2,65 2,88

Tablodaki 2020 yilina ait veriler incelendiginde hem termal otel hem de termal
miistakil apart otellerde konaklayan yabanci turist sayisi oldukga azdir. Yerli ve yabanci
turistlerin termal saglik turizmi agisindan onemli olan ortalama kalig siireleri birbirine

¢ok yakindir ve en ¢ok 5 yildizli termal otellerin tercih edildigi goriilmektedir.

Ulkemizin termal kaynaklarinda sahip oldugu zenginlige ragmen yeterince
kullanilamamasi, termal saglik turizmi kapsaminda yabanci misafirlerin sayisinin az

olmasindaki sebepler su sekildedir (Zengin & Eker, 2016):

e Nitelik ve nicelik bakimindan ¢ok ¢esitli olan termal su kaynaklari tizerinde
yeterli incelemelerin yapilmamast ve yapilan bilimsel arastirmalarin
gerektigi sekilde degerlendirilmemesi,

e Termal su kaynaklarinin cografi dagilimu,

e Termal saglik hizmetlerinin yogun olarak bulundugu bolgelerde sunulan
hizmetlerin beklenen diizeyde olmamasi,

e Tesislerin alt yapilarinin yetersiz kalmasi ve yasanilan sorunlar,

e Tanitim ve pazarlama faaliyetlerinin termal turizmde zayif olmasi, diger
turizm faaliyetlerinin termal turizmin 6niine ge¢mesi,

e Termal tesislerin tibbi tedavi noktasinda saglik calisant ve donanim

bakimindan yetersiz kalinmasidir.

Ulkemize SPA-Wellness hizmetlerinden faydalanmak igin yaklasik olarak
250.000 yabanci turistin geldigi bilinmektedir. Saghik turizmi adina tlilkemizin yillik

olarak hedefledigi kazang 6-7 milyar dolar civarindadir. Yabanci turistlerin iilkemizde
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ortalama geceleme siireleri 4-5 giin ve bu konaklamalardan elde edilen gelir 650-700
dolardir. SPA turizmi kapsaminda gelen yabanci turistlerin ortalama konaklama siiresi
10 giin ve bu siire boyunca elde edilen gelir ise 1400-1500 dolardir. Elde edilen gelirler
bakimindan iilkemiz i¢in SPA-Wellness turizminin 6nemi oldukca fazladir ve lilkemizin
bu alanmi gelistirmeye yonelik ¢alismalarda bulunmasi gerekmektedir. SPA hizmetlerine
ve hedef pazarlara yonelik iilkemizin net yatak kapasitesi 7000 civarindadir (Deger,

2020).

SPA hizmetleri kapsaminda sunulan Thalasso terapi deniz suyunda bulunan
mineraller ve elementlerden daha ¢ok faydalanmak i¢in deniz suyunun 1sitilmasi
yoluyla uygulanan, hem fiziksel hem de zihinsel yonden iyilesmeyi saglayan son
yillarda oldukg¢a popiiler olan bir uygulamadir. Ortalama dokuz giinliik bir tedavi
siresinin olmasi saglik turizmi faaliyetlerini yiiriiten iilkeler i¢cin oldukca dnemli bir
noktadir (Taskin, 2018). Ancak iilkemiz deniz suyundan yararlanma ve Thalasso terapi
uygulamalari konusunda yeterli sayida hizmet sunamamaktadir. Thalasso terapi
merkezleri Saglik Bakanligi’nin Kaplicalar Yonetmeligine gore ruhsatlandirilmaktadir.
Yonetmelige gore alaninda uzmanlasmis ve yabanci dil bilen personellerin olmasi
gereklidir ancak bu alandaki uzman kisiler genellikle kaplicalarda caligsmayi tercih
etmektedir. Hizmet sunumunda kullanilmasi gereken aletler olduk¢a yiiksek fiyath
oldugu i¢in tesisler bu maliyetlere katlanmamay1 tercih etmektedir. Bu nedenlerden
dolay1 tilkemizde sadece 10 tesis ruhsat alabilmistir ve sadece liiks otellerde bu hizmete

erigilebilmektedir (Ugurlu ve arkadaglari, 2016).
2.1.6.4. Tiirkiye’de ileri yas ve engelli turizmi

lleri yas grubunda yer alan turistler cogunlukla seyahat ettikleri bolgelerde
rehber esliginde tur, ylirliyiis, tarihi alanlar1 ve miizeleri ziyaret, golf ve doga parklarina
gitmek gibi ¢esitli aktivitelere katilmay: talep etmektedirler (Kozak ve arkadaslari,
2019). Ancak iilkemizde ileri yasa yonelik hem turizm kapsaminda her sey dahil
sistemin uygulanmasi hem de saglik turizmi kapsaminda daha c¢ok saglik ve iklime
dayali hizmet sunulmasi, ileri yas turistlerinin beklentilerini tam anlamiyla
karsilanmamasina neden olup iilkemiz adina dezavantaj olusturmaktadir. Ulkemiz bu
noktada ileri yas turistlerin beklentilerini g6z 6niine alarak hizmet sunumunda gesitlilige

yonelmelidir. ileri yas turistlerini baska iilkelere seyahat etmeye iten en Snemli nedenler
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olan gezi, eglence, doga, tarih ve kiiltiirel faaliyetlerin bir arada oldugu kentlerimizin
belirlenmesi Onerilmektedir. Belirlenen bu kentler “cazibe sehirler” olarak ifade
edilmektedir. ileri yas saglik turizmindeki genel beklentileri karsilayan bu sehirler
arasinda “turistik koridor” olusturularak hizmet paketleri hazirlanmasi ile tilkemize ileri

yas turistleri cekmenin daha kolay olacagi ifade edilmektedir (Arici, 2019).

2015 ve 2016 yilinda Tiirkiye’yi ziyaret eden yabanci turistlerin yaklasik %6’
sini ileri yas turistlerinin olusturdugu ifade edilmektedir. Ulkemize ileri yas gurubundan
en ¢ok turist gonderen iilkenin Almanya oldugu, Avustralya’nin ise {ilkemize
gonderdigi turist sayisinda en ¢ok ileri yas turistin oldugu belirtilmektedir (Kiliglar ve
arkadaglari, 2017). Tirkiye’de ileri yas turizminde firsat yaratmasi adina bazi iilkelerin
kosullar1 dikkat ¢ekmektedir. Diaspora saglik turizmi yoniinden 6nemli bir potansiyel
olusturan Almanya’da, kadinlar ve erkeklerde beklenen yasam siiresinin uzun olmasi
sebebiyle, iilke bu vatandaslarin1 yurt disindaki yash bakim merkezlerinde kalmalarini
desteklemektedir. Uygun iklim sartlar1 olmayan, uzun bekleme siireleri olan ve yiiksek
maliyetli hizmet sunan Iskandinav iilkeleri de ileri yas turizminde iilkemiz icin bir
potansiyeldir. Yash niifusu artmakta olan Danimarka, Finlandiya, Isve¢, Norvec ve
Rusya gibi iilkeler bu saglik turizmi ¢esidi i¢in O6nemli bir pazar olusturmaktadir

(Aydemir & Kilig, 2017).

Engelli turizminde ise Tiirkiye’de engelli bireylere yonelik tesislerin
olusturuldugu, bazi otellerin engelli bireylere hizmet sunabilmek i¢in tesislerinde
diizenlemeler yaptigi ancak hem tesis sayilarinin hem de yapilan diizenlemelerin
yetersiz kaldig1 bilinmektedir. TURSAB biinyesinde olusturulan Engelsiz Turizm
Komitesi tarafindan tilkemizdeki engelsiz turizme yonelik sorunlar engelli bireylere
yonelik toplu tasima araglarinin ve gerekli isaretlendirmelerin yetersiz olmasi, seyahat
edilen bolgelerdeki miize ve diger gezi alanlarmin engelli bireylere uygun
diizenlenmemesi, konaklanilan tesislerdeki odalarin, banyo ve tuvaletlerin, dinlenme ve
restorant alanlarinin yonetmeliklere uygun sekilde tasarlanmadigi, engelli bireylerin
sorun yagamalar1 durumunda yardim alabilecekleri yerlerin kisitli oldugu seklinde ifade

edilmektedir (Meri¢ & Isik, 2019).
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2.2. Nadir Hastaliklar

2.2.1. Nadir hastaliklarin tanimi ve epidemiyolojisi

Nadir hastaliklar tibbi ve toplumsal agidan konusulan giincel bir konu haline
gelmistir. Nadir hastaliklar uzun bir siire gérmezden gelinmistir ancak bu hastaliklar
dikkat ¢ekmeye basladik¢a hem arastirmacilar tarafindan hem de saglik politikalari
olusturulurken ilgililerce 6nem verilmesi gereken bir konu haline gelmistir. Nadir
hastaliklar sonucu olusan bozukluklar, uzun siireli sakatliklara sebep olmasi ve yasam
stiresini kisaltmasi ile insani ve soysal olarak yiiksek maliyetler yaratmasi agisindan

halk sagligi lizerinde 6nemli etkiler yaratmaktadir (Mazzucato ve arkadaslari, 2014).

Herhangi bir toplumda, belirli bir sikligin altinda, o toplumun genel niifusuna
oranla az sayida kiside goriilen rahatsizlik ve hastaliklara, ortaya ¢ikan bu hastaliklarin
toplumda nadir olarak goriilmesi sebebiyle karsilasilan sorunlara ‘nadir goriilen
hastaliklar’ veya ‘nadir hastaliklar’ ifadesi kullanilmaktadir. Nadir hastaliklar
giiniimiizde yaygin olarak goriilen hastaliklara gore ¢ok daha az insani etkiler. Herhangi
bir hastaligin nadir hastalik olarak tanimlanabilmesi igin siklik degerinin de nadir
olmasi gerekir. Ornegin Avrupa’da herhangi bir hastalik ya da bir rahatsizlik durumu,
2000 kiside 1 kisiden azin1 etkiliyorsa bu hastalik nadir hastalik olarak
tanimlanmaktadir (EURORDIS, 2018).

Amerika’da Yetim Ilag Kanunu (Orphan Drug Act) nadir hastaliklari, bir
hastalik ya da bir durum toplumda 200.000°den daha az kisiyi etkiledigi zaman o
hastaligi nadir hastalik olarak tanimlamaktadir (Food & Drug Administration, t.y.).
Japonya’da ise nadir hastaliklarin yasal tanim1 50.000’den daha az hastay1 ya da 2500
kigiden 1’ini etkileyen hastalik ya da durum olarak tanimlanmaktadir (Julkowska ve
arkadaglari, 2017). Tanimlar incelendiginde, bir hastaligin nadir hastalik olarak ifade
edilebilmesi i¢in o hastaligin toplumda goriilme sikliinin az olmasi gerektigi

sOylenebilir.

Halk sagligi agisindan oncelikli olarak ele alinmasi gerektigi tartisilan nadir
hastaliklar, toplumun yaklasik olarak %6-8" ini etkiledigi bilinmektedir. Nadir
hastaliklarla ilgili bu bilgiyi destekleyen veriler olduk¢a sinirhidir ve bu sebeple nadir

hastaliklarin gergek yikiinii belirlemek zorlasir. Verilerin net olarak bilinmemesi bu
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alana ayrilmas1 gereken kaynak ve bakim siireclerine gereken dnemin verilmemesine
neden olmaktadir. Genel popiilasyonlar iizerinde nadir hastaliklarin etkisine dair
calismalar kisithdir. italya’da popiilasyon iizerinde yapilan bir calismada nadir
hastaliklarin yaklasik olarak diyabetten iki kat fazla yasam kaybina sebep oldugu tespit
edilmistir (Walker, 2017).

Nadir hastaliklarin yarattigi zorluklar ve bu zorluklar1 yenmek ic¢in yeni
¢Ozlimlerin bulunmasi konusunda farkindaligin olugsmasi sayesinde, uluslararasi alanda
bu zorluklarin ve tedavi yontemlerinin arastirilmasi igin isbirliklerinin yapilmasi 6nemli
hale gelmistir. Bu dogrultuda Isve¢’in Stockholm kentinde 2005 yilinda ilk kez
Uluslararas1 Nadir Hastaliklar ve Yetim Ilaglar Konferans1 yapilmis ve bu konferansta
ABD Ulusal Saglik Enstitiileri ve Avrupa'daki Nadir Hastaliklar Ofisi’nin katkilar ile
birgok konu ele alinmistir. Konferansta saglanan isbirliginin hala devam etmesi
sayesinde Avrupa ve ABD’deki yetim ila¢ tanimlamalarmin uyumlulastiriimas: ve
koordinasyonu gibi onemli konular ele alinmaktadir ve bunun sonucunda yeni
tedavilerin onaylanmasinda daha fazla isbirligi yapilmasi saglanmaktadir (Schieppati ve
arkadaglari, 2008).

Genellikle ciddi sekilde ilerleyen bircok nadir hastaliklarda (Kondrodisplazi,
Rett Sendromu, Neurofibromatosis, Proksimal Spinal Muskiiler Atrofi/SMA,
Osteogenezis Imperfekta) belirtiler dogum sirasinda ya da gocukluk déneminde ortaya
cikabilir. Bu durumun yani sira bazi nadir hastaliklar ise (Crohn hastaligi, ALS,
Charcot-Marie-Tooth, Kaposi Sarkomu ve Huntington hastaliklart gibi) yetiskinlik

doneminde ortaya ¢ikmaktadir (Orphanet, 2012).

Nadir hastaliklarda ortaya ¢ikan fiziksel ve mental bozukluklar kisilerin hayat
kalitesini olumsuz yonde etkiler ve bu kisilerin hayattan beklentisini diisiiriir. Nadir
hastaliklar epidemiyolojik olarak iilkeler arasinda farkl sekilde goriinse de, iilkeler igin
cok 6nemli halk saglig1 sorunlarindandir. Bu nedenle nadir hastaliga sahip kisiler i¢in
Ozel tani, tedavi ve izlem giicliigii ortaya ¢ikabilir. Bu noktada sik goriilen hastaliklarla
nadir hastaliklar1 6zel yaklasim ve uygulamalar yoniiyle ayri sekilde ele almak
onemlidir (Diindar & Karabulut, 2010).

Yasami tehdit eden fiziksel ve zihinsel olarak sakat birakabilen bu nadir

hastaliklara karst halk sagligi yaklasgiminin smirli uygulandigi goriilmektedir. Bu
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durumun temel sebebi hasta sayisinin az olmasi ve hastalarin tiim niifuslara dagilmis
olmasi seklinde gosterilmektedir. Baska bir sebep ise bazi hastaliklarin temel risk
faktorlerinin belirlenmesi ve bu risklerin ortadan kaldirilmas: i¢in diisiiniilen
yaklasimlarin, bu hastaliklara sebep olan temel faktorlerin dogustan olmasi ya da bu
durumun geri alinamamasi nedeniyle uygun olmamasidir. Bunlara ek olarak halk sagligi

uzmanlari igin nadir hastaliklarin bazi olumsuz noktalar1 bulunmaktadir (Valdez, 2016):

e Nadir hastaliklarin tanilarinin zor ve gecikmis olmasi,

e Olgu tanimlarinin siirveyans i¢in eksik olmast,

e Hastaliklarin kayit altina alinmasi i¢in Uluslararas1 Hastalik Siiflandirmasi
(ICD) kodlarinin yetersiz olmast,

e Hastaliklarin temelindeki molekiiler ya da fizyolojik durumlarin
bilinmemesi,

e Uzmanlagmis ve koordinasyonu saglanmis tibbi bakim hizmetlerinin yetersiz
olmasi,

e Saglik aragtirmalarinin kiigiik 6lgcekte olmasi nedeniyle kanita dayali tedavi
ve rehabilitasyon standartlarinin olmamasi,

e Giincel tedavi ve ilaglarin gelistirilmesinin yavas olmasi,

e Hastaliklara dair kayitlarin ve veri tabanlarinin kapsamlarinin sinirh

olmasidir.

Hastaliklara yonelik aragtirma merkezlerinin kendi arasinda ve hastaliklarin
iligskilendirilmesinde uyumun olmasi, eldeki verilerin paylasimi bu hastaliklarin daha az
ve farkli cografik alanlarda goriilmesi nedeniyle nadir hastaliklar hakkindaki bilgileri
ilerletmek agisindan ¢ok onemlidir. Bu nedenle siir 6tesi ve hastaliklar arasindaki bu
calismalar kit kaynaklarin en verimli sekilde kullanilmasinda da ¢ok etkilidir. Ozellikle
hasta kayzitlari, biyobankalar ve biyoinformatik analiz yontemleri omik aragtirmalar i¢in
bir temel olusturmaktadir. 2011 yilinda olusturulan Uluslararast Nadir Hastaliklar
Arastirma Konsorsiyumu (IRDIRC), nadir hastaliklar alaninda arastirmalar yiiriiten ve
yatirnm yapan kuruluglar1 ve aragtirmacilari, nadir hastaliklar i¢cin 200 yeni tedavi
yontemi ve 2020 yilina kadar bir¢cok nadir hastaligin teshisini koymak adina ortak bir
amagta birlesmelerini saglamistir. 2017 yilina gelindiginde bu amaglarin bir¢ogunun

gerceklestirildigi belirtilmektedir. Bazi tedavi uygulamalar1 ayni hastaliga odaklanirken,
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nadir hastaliklarin biiyiik ¢ogunluna yonelik uygulanan tedavilerin hastaliklarin nadir
goriilmesi sebebiyle biiyiik bir darbogaz olusturdugu ifade edilmektedir (Lochmiiller ve
arkadaglari, 2018).

Nadir hastalik teshisi alan bireyler tarafindan bakildiginda hastalarin karsilastig
temel sorunlardan birisi az sayida kisiye nadir hastalik tanis1 konulmasidir. Yasadiklari
niifus i¢inde genellikle tek ya da sayili arastirmalar yapilmaktadir ve bu ¢aligmalara ait
sonuglar niifusun geneline atfedilebilecek kadar gerceke¢i olmamaktadir. Tan1 konulmus
kisi ya da aile, bu hastaliklarla ilgili olusturulmus gruplarla ya da bu hastaliklarla
miicadele eden ailelerin oldugu sosyal medya gruplartyla iletisim saglayarak hastalikla
ilgili yasayacaklari siire¢ler, semptomlar ve olasi sonuglar hakkinda bilgi
edinmektedirler. Sosyal aglarla olusturulan bu baglantilar hastaligin sonucunda ortaya
cikan gelisimsel, fiziksel ve psikolojik bozukluklar nedeniyle hastalar iizerinde
damgalamalarin yapilmasina da engel olmaktadir. Bu baglantilarin 6zellikle ¢ocuklarin
maruz kalabilecegi olumsuz durumlara karsi, hem ailelerin hem de toplumun
bilinglendirilmesinde 6nemli oldugu goriilmektedir (Groft & de la Paz, 2017). Nadir
hastalik teshisi almis bireyler ve bu alanda g¢alisan arastirmacilar i¢in bu hastaliklara
sahip kisilere ait bilgilere erisebilmek Onemli olabilmektedir ve bu amacgla nadir
hastaliklar teshisi alan hastalarin kayitlarinin tutuldugu merkezlerdeki verilerle, nadir

hastaliklara yonelik epidemiyolojik ¢alismalar yapilmaktadir.

Italya’nin Veneto Bolgesinde yapilan, 2006 ile 2016 yillar1 arasin1 kapsayan bir
calisma ile bu yillar arasindaki ilgili veri tabanina kayitli 29.826 hastanin verileri analiz
edilmistir. Hastalarin %29,1° 1 18 yas altinda, %26,1° 1 14 yas altinda ve %3’ i 15-17
yaglarinda tani aldigi belirtilmektedir. Yaklagik olarak 3 hastadan 1°’i konjenital
anomalilere sahiptir (%32). Yetiskinlige gecis yapan hastalarm %15,9” u hematolojik
hastalik, %12,1” i nadir géz hastaliklari, %7,9’ u nadir timér ve %7,7” si dogustan
metabolik hastalik teshisi almigtir. Pediyatrik grupta yer alanlarin %42,9° u konjenital
anomaliden, %17,2° si hematolojik hastaliklardan, %7,8” i dogustan metabolik
hastaliklardan ve %6,2” si nadir goz hastaliklarindan etkilenmektedir. Yetiskin grupta
ise en ¢ok nadir goz hastaliklar1 tanist konmustur (%19,5) ve bu grubun %8,7” ini
konjenital anomaliler ve %9,1’ ini dogustan metabolik hastaliklar olusturmaktadir.

Calisma siiresi i¢inde pediyatrik hastalarin 157’ sinin vefat ettigi ve ¢alisma siiresince
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mortalite verileri en ¢ok %33,6” s1 konjenital anomaliler, %23,4” liik kism1 merkezi sinir
sistemi hastaliklar1 ve %13,9” u dogustan metabolik hastaliklardan olugmaktadir. Bu
hastalik gruplari pediatrik hastalarin %56,8’ ini, cocuk ve ergen 6liimlerinin %75,3” {inii
olusturmaktadir. Bu ¢alismaya ait hastalarin hastalik siniflandirmasina goére (ICD9-CM)

yiizdelik dagilimlar1 Tablo 2.7° de verilmistir (Mazzucato ve arkadaslari, 2018).

Tablo 2.7 Hastalarin hastalik siniflandirmasina gére (ICD9-CM) dagilimlar

Hastalik Gruplar1 (ICD9-CM) (0-17 yas) (=>18 yas)
Bulasici ve paraziter hastaliklar 0 0,4
Neoplazmalar 6,6 2,8
Endokrin bozukluklar: 2,4 2
Metabolizma bozukluklar1 7,8 9,1
Bagisiklik bozukluklar 3,4 4.8
Kan ve kan yapici organ hastaliklari 17,2 11,7
Merkezi sinir sistemi bozukluklari 3 10,3
Periferik sinir sistemi bozukluklari 3,1 6,9
Goz ve adneks bozukluklari 6,2 19,5
Dolasim sistemi hastaliklari 3,7 4,1
Sindirim sistemi hastaliklar1 0,4 2,7
Genitotiriner sistem hastaliklari 0,1 1,2
Deri ve deri alt1 doku hastaliklar: 0,7 55
Kas-iskelet sistemi hastaliklar1 ve bag dokusu 2,2 10,1
Konjenital anomaliler 42,9 8,7
Perinatal dénemden kaynaklanan belirli durumlar 0,2 0

Orphanet nadir hastaliklara sahip olan kisilere tan1 konmasinin, hasta bakiminin
ve tedavi siireclerinin daha iyi sartlara gelmesi icin bu hastaliklarla ilgili bilgi toplayip

gelismesini saglayarak bir kaynak olusturmaktadir (Orphanet, 2021).

Nadir hastaliklar kiiresel halk sagliginda 6nemli olmasi nedeniyle kamu
politikalarinda farkindalik yaratmasi i¢in bu hastaliklarin kiiresel nokta prevelansini
hesaplamak amaciyla bir ¢alisma yapilmistir. Bu ¢alismada Orphanet veri tabaninda yer
alan 2018 yilina ait halka agik epidemiyolojik veriler kullanilmistir. Orphanet
verilerinde 6172 nadir hastaliga dair agiklamalar yer almaktadir ve 5018 inin (%81,3)
baslangi¢ yas1 tanimlanmistir. Bunlarin 3510° unun (%69,9) baslangici sadece pediatrik,
908’ i (%18,2) hem pediatrik hem yetigkin, 600° i (11,9) ise yetiskin grupta yer
almaktadir. Kayith nadir hastaliklarin 4440° min (%71,9) genetik oldugu belirlenmistir.
Calismaya nokta prevelans degerine sahip 3585 nadir hastalik dahil edilmis; nadir
kanserler, bulasici hastaliklar ve zehirlenmeler (868), farkli epidemiyolojik rakamlarla
aciklanan ve heniiz belgelenmemis olan nadir hastaliklar (1719) dahil edilmemistir. Bu
caligmaya ait vaka raporlarindan kiiresel nokta prevelansin belirlenmesine ydnelik

hesaplama tablosu Tablo 2.8’de verilmektedir (Wakap ve arkadaslari, 2020).
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Tablo 2.8 Orphanet vaka raporlarindan kiiresel nokta prevelans hesaplamasi

.. Nadir Hastaliklar Vaka 100.000"de Nokta
Gostergeler — . .
Say1 Yiizde Sayisi Prevelans Tahminleri
Vakalar / Aile
Raporlan
Vakalar 2496 69.6 85 680
Aileler 344 9.6 3418
Prevelans
Dolayli Nokta
2840 79.2 89 098 1,2
Prevelans
Nokta Prevelans 745 28.8 - 3481.1-5909.1
Toplam 3585 100 - 3482.3-5910.3

Nadir hastaliklarin kiiresel nokta prevelansinin 100.000’de tahmini minimum ve
maksimum simurlart 3.482,3 —5.910,3 olarak hesaplanmis ve diinya genelinde 262,9—
446,2 milyon, Avrupa Birligi’nde ise 17,8-30,3 milyon insanin nadir hastaliklardan
etkilendigi ifade edilmistir (Wakap ve arkadaslari, 2020).

Nadir hastaliklarin tanimlamalari, bu hastaliklara sahip kisilerin toplam sayist,
hastaligin temel nedenleri ya da kiimiilatif yayginlig: ile ilgili iilkeler arasinda ortak bir
bilgi birligi olmamasina karsin nadir hastaliklarin toplumlara ciddi oranda yiik
olusturdugu ifade edilir. Konjenital bozukluklar, deformasyonlar ve kromozomal
anormallikler, yeni doganlarda tiim olimlerin %22,2° sini, tim bebek Oliimlerinin
%20,8 ini ve 1-4 yas arast 6limlerin %10,7 sini olusturdugu bilinmektedir. 2005 y1l1
Avrupa Nadir Hastaliklar Konferansi sonucunda olusturulan raporda, 323 nadir
hastaliga dair beklenilen yasam siirelerinin analiz edilmesi sonucunda nadir hastaliklarin
%25,7’ sinin potansiyel olarak 5 yasindan 6nce 6liime sebep oldugu, %36,8” inin daha
kisa yagsam siiresine neden oldugu, %37,5° inde ise normal bir yasam siiresinin
beklendigi ifade edilmistir. Ilag pazarmda bulunan bazi yiiksek maliyetli ilaglarin, nadir
hastaliklarin tedavisinde kullanilmasinda etkili olacagi planlanmaktadir. Yetim ilaglar
icin yapilan yillik harcamalarin 2007 yilinda 15 milyar dolar oldugu, 2013 yilinda ise
sadece Amerika Birlesik Devletleri’nde 30 milyar dolar oldugu tespit edilmistir. Nadir
hastaliklarin tedavisinde kullanilan yetim ilaglarin satilmasi sonucu diinya genelinde

2017 yilinda 125 milyar dolar harcama yapildig1 ve bu harcamanin muadili olmayan
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receteli ilaglarin satisinin %15,9” una denk geldigi de ifade edilmektedir (Ferreira,
2019).

Hastalarin nadir hastaliklarin tedavisi nedeniyle yasam boyu katlanilmasi
gereken maliyetler ililkeden iilkeye ve hastalifa gore degisiklik gosterebilmektedir.
Omegin Kistik fibrozis icin bir hastanin harcamas1 287.591 € olabilirken, Amerikan
verilerinde ise harcama miktarinin 1.907.384 € olabilecegi belirtilmistir. Duchenne kas
distrofisi i¢in rehabilitasyon hizmetleri ve tibbi ekipman dahil 541.593 € - 546.112 €
arasinda maliyet olusabilecegi, kirilgan X sendromunda erkek hasta i¢in yagsam boyu
harcamalarin 980.057 € iken kadin hasta i¢cin 546.112 € oldugu, hemofili i¢in ise
133.024 € - 258.025 € oldugu ifade edilmektedir (Angelis ve arkadaslari, 2015).

Nadir hastaliklarin olusturdugu yiikiin tahmin edilmesi zor olmasina ragmen,
saglik bakim hizmetlerinin planlanmasi agisindan ¢ok énemlidir. Bu hastaliklarin saglik
sistemi iizerindeki etkisinin dl¢iilmesi evrensel tanimlarin yetersiz olmasi, her yil yeni
hastalik tiirlerinin kesfedilmesi ve her lilkede bu hastaliklarin yaygimliginin farkli olmasi
nedeniyle zorlagmaktadir. Ulusal diizeyde yapilan ve ulusal demografik kayitlardan
olusan g¢aligmalar yetersiz kalmaktadir ve daha ¢ok bu alandaki uzman pratisyenlerin
bireysel ¢alismalarima dayali olarak calisilmaktadir. Bu nedenle yapilan caligmalar
saglik hizmetlerinde 6nemli olan yatan hasta verileri ya da hasta kalig stireleri gibi daha

detayl bilgileri igermemektedir (Chiu ve arkadaglari, 2018).
2.2.2. Yetimilaclar

Yetim ilaglar nadir hastaliklarin tedavisi i¢in kullanilan ilaglar olarak
tanimlanmaktadir. Bu ilaglara yetim denmesinin nedeni, nadir hastaliklara sahip olan
hasta sayisinin oldukc¢a az olmasidir ve bu nedenle ilag¢ gelistiriciler i¢in arastirma
gelistirme ve pazarlama faaliyetlerine biitce ayirmanin veya bu ilaglar1 pazarlamanin

karlt olmadig1 diisiiniilmektedir (Dogug, 2017).

Saglik teknolojilerinin finanse edilmesi ile ilgili kararlar alinirken maliyetlerin
etkin olmast ¢ok Onemlidir. Nadir hastaliklarda kullanilacak yetim (6ksiiz) ilaglarin
tiretiminin ¢ogunlukla oldukg¢a pahali oldugu bilinmektedir. Bazi iilkeler yetim ilaglarla
ilgili arastirma ve gelistirme caligmalarindan fayda saglayabilmek ve kendilerini de

giivence altina almak adina 6nlemler almistir. Ancak bu iilkelerin ¢ok az1 saglik hizmeti
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sunan kuruluslart bu konuda finanse etmeye yonelik maliyet etkililik kriterlerini
saglanmasina destek saglamaktadir. Ilag ve tedaviye yonelik gelistirici c¢alismalar
yapanlar i¢in randomize kontrollii ¢alismalar, g6zlemsel c¢alismalar ve uzman
goriisiiniin  dahil oldugu cesitli kaynaklardan gelen bilgiler 6nemlidir. Bu bilgiler
vasitastyla maliyet etkililikle ilgili belirsizlikler giderilir ve ilaglarla ilgili finansman
karar1 verilir. Bu durum yetim ilaglarla ilgili finansman karar1 alinirken zorlagsmaktadir
¢linkii yetim ilaglarla ilgili kanit tabaninin maliyet etkililik tahminler igin yetersiz

oldugu diistintilmektedir (McCabe ve arkadaslar1, 2005).

Bazi iilkeler ise yetim ilaglarin ihtiya¢ duyulmasi halinde pazara daha kisa
zamanda ulasmas1 icin prosediirleri hizlandirmaktadir. Oncelikli incelemelerin
yapilmasi, hizli onay ve hizlandirilmis onaylarin gerceklestirilmesi prosediirleri
uygulanmaktadir. Aslinda bu siireg hem yetim hem de yetim olmayan ilaglarda
yapiliyor olsa da bu hizlandirilmis siire¢ yetim ilaglar i¢in daha kabul edilebilir olarak
degerlendirilmektedir. Ayrica yetim ilaglarin otomatik olarak hizlandirilan islemler igin
uygun olmamasi da 6nemli bir noktadir. Ulkelerin bazilar1 yetim ilaglarin terapotik
etkisinin degerlendirilmesine yonelik kriterleri daha esnektir. Hizlandirilmak istenen
sireg igin Oncelikle karsilanmamis ihtiyag, ciddiyet ve yiiksek klinik etkililige dair
standartlarin saglaniyor olmasi gerekmektedir. ABD’de tedavi siirecinde ilerleme
saglayan ya da daha once giderilmemis bir ihtiyaca cevap olan yetim ilaglara dncelik
verilerek incelemesi yapilmaktadir. Hizlandirilan degerlendirme siiregleri sayesinde,
pazarlama faaliyetlerine yonelik siirecler, ihtiya¢ duyulan genel siirenin yaklasik olarak

yarist kadar zamanda tamamlanmis olmaktadir (Gammie, 2015).

Hiikiimetlerin ve iilke yetkililerinin bazilar1 ¢esitli ekonomik ve diizenleyici
calismalarla, yetim ilaglarmin arastirilmast ve gelistirilmesinin tesvik edilmesine
yonelik ilag mevzuatlarint ve politikalarin1 degistirmiglerdir. Politika ve mevzuat

degisikligine giden tilkeler sunlardir (Franco, 2013):

e ABD Yetim Ila¢ Yasasi: Amerika Birlesik Devletleri’nde Ulusal Nadir
Bozukluklar Orgiitii vasitasiyla ilag sirketlerini nadir hastaliklar igin ilag
caligmalarinin yapilmas1 adma tesvik saglayacak bir yasanin olmasina
yonelik baskilar ve lobi faaliyetleri yiiriitiillmekteydi. 1979 yilinda FDA nadir

hastaliklara yonelik su yargiya ulasilmasini saglamistir: ‘Bir ila¢ hayat
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kurtaran ya da baz1 hastalar i¢in benzersiz biiyilik fayda saglayan noktadaysa,
hiikiimet tarafindan o ilaci arastirmak ve hastalarin kullanimina sunmak bir
yiikiimliiliiktiir.” Bu faaliyetlerin sonucunda 1983 yilinda ABD’de Yetim Ilag
Yasasi kabul edilmistir.

Avustralya Tedavi Uriinleri Yasas1 1990: Avustralya’da olusturulan bu
yasa ile yetim ilaclar1 gelistirmeye yonelik tesvikler diizenlenmistir. 1997
yilinda ise tam yetim ilag politikas1 olusturulmustur.

Singapur: Ilaclar - Yetim ila¢ 1991: Diinya genelinde yayimlanan iigiincii
yetim ilag yasasi, Singapur’un yetim ilag mevzuatidir. Singapur bu alandaki
gelistirme c¢alismalarina olan ihtiyaci erken fark eden bir iilkedir. Bu
mevzuat ile uzman hekimler tarafindan tespit edilen ve Singapur’da yetim
ilaglara yonelik pazarlama faaliyetlerini yiiriitmek isteyen ilac sirketlerine
olanak ve tesvik sunulmayan bazi nadir hastaliklar i¢in kullanilan yetim
ilaglarin, yurt disindan da temin edilmesi saglanmaktadir.

Japonya Farmasotik Kanunu 145: 1993 yilinda Japonya’da nadir
hastaliklar igin ilag gelistirilmesinin tesvik edilmesine yonelik 6nemli
goriilen yenilikleri uygulamaya ge¢irmek amaciyla Farmasotik Kanununu
giincellemistir.

Kanada politikalari: 1997 yilinda Kanada yetim ilaglar i¢in 6zel yasal
diizenlemeler yapmayr kabul etmemistir ¢ilinkii Kanadalilarim ABD
tarafindan onaylanmis yetim ilaclara erisim hakki 6nceden verilmistir.
Ayrica yetim ilaglarin gelistirilmesi i¢in tesvik edici bir¢ok politikalar1 da o
tarihte mevcut oldugu belirtilmektedir.

Avrupa Birligi (Yonetmelik EC No. 141/2000): 28 Nisan 2000 tarihinde
yetim ilaglarla ilgili mevzuat kabul edilmistir. 1999 yilinda Avrupa
Komisyonu tarafindan nadir hastaliklar ve yetim ilaglarinin incelenmesi ve
ilgili mevzuatin hazirlanmas1 talep edilmistir. Avrupa Birligi de yetim
ilaglara yonelik hazirlanan mevzuati kabul etmistir. Bu mevzuatta Avrupa
Birligi diger iilkelerde var olan ilkeleri 6rnek almistir ve ilag sirketlerinin
yetim ilag gelistirmesi ve pazarlamaya tesvik edilmesi yer almaktadir.
Tayvan Yetim Ila¢ Mevzuati: Yetim ilag yasasina olan gereksinimi

nedeniyle Tayvan’da Ocak 1998 tarihinde, bu 6nemli halk sagligi sorununa

56



yonelik toplantilar diizenlenmistir. Yapilan toplantilar sonucunda yasa
olusturucular tarafindan Yetim Ilag Yasas1 6rnegi diizenlenmis ve 9 Agustos
2000 tarihinde uygulanmaya konmustur. Olusturulan bu yasa 8 Aralik 2010

tarihinde revize edilmistir.
2.2.3. Nadir hastaliklarin nedenleri

Nadir hastaliklardan birinin teshisini almis bireyler ve bu hastalarin yakinlari,
tan1 konulan bu hastaligin anlamini ve genel olarak bu hastaligin etkisini anlayabilmek
icin dogal olarak ‘Bu nasil benim basima geldi? Ne yapmam gerekir? Bu hastalik nasil
oldu?’ gibi sorularmmin cevabini arayarak yasadiklari siire¢le basa c¢ikmaya
calismaktadirlar. Biyoloji biliminde ortaya ¢ikan bilimsel ve teknolojik ilerlemelerden
faydalanan epidemiyolojik, molekiiler ve diger ¢alismalarin gegen son yirmi yil i¢inde
belirli bir nedenden meydana gelen nadir hastaliklarin ortaya ¢ikmasinda biiyiik bir pay1
olmustur. Yetim ilag yasasi, nadir hastaliklar yasasi ve gelistirilen diger birgok
politikalar tedavi edici olan iiriinler i¢in gerekli dikkate, kaynaga ve tesvike yonelimin

olugsmasini da saglamstir (Field & Boat, 2010).

Nadir hastaliklar yasami tehdit eden, kronik olan, siirekli ilerleyen, cogunlukla
sakat birakan ve dejeneratif hastaliklar olarak ifade edilmektedir. Klinik tespitleri,
ortaya ¢ikma nedenleri, hastaliklarin etkiledigi kitleler, ortaya ¢iktig1 yas ve hastaligin
agirhgr agisindan farklilik gdstermesine ragmen, temelde genetik kokenli hastaliklar
olarak ifade edilmektedir. Ancak nadir hastaliklarin genetik temelli olmayan tiirleri de
bulunmaktadir. Genetik temelli olmayan nadir hastaliklarin nedenlerinin viral ya da
bakteriyel bulagmalardan, ¢evresel faktorlerden ve alerjilerden kaynaklanabilecegi ifade

edilmektedir (Faurisson ve Kole, t.y.: 19).

Nadir hastaliklarin nedenlerin  birgok farkli faktérden olustugu ifade
edilmektedir. Nadir hastaliklarin ¢ogunda tamamen genetik kaynakli ya da
kromozomlarda olusan degisikliklerden kaynakli nedenlerin oldugu goriisii hakimdir.
Bazi nadir hastalik tiirlerinde ise hastaligin olugsmasina neden olan genetik farkliliklarin
nesilden nesile gegebilecegi bilinmektedir. Bu durumun disinda kalanlar ise genellikle
aile i¢inde ilk kez tani alan, rastgele ortaya ¢ikan hastalardir. Enfeksiyonlar, bazi nadir
kanserler ve nadir otoimmiin hastaliklar dahil birgok nadir hastaliklar ise kalitsal 6zellik

tasimamaktadir. Bu konu lizerinde ¢alisan arastirmacilar yillar ilerledikce farkl bilgiler
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elde ederken, bir¢cok nadir hastaligin ise asil nedeni heniiz tam olarak bilinmemektedir

(GARD, 2021).

Bir hastaligin nedeninin genetik, bulasic1 ya da baska bir nedenden dolay1 olup
olmadiginin bilinmesi, 0 hastaligin mekanizmasi ile ilgili tiim bilgilerin bilindigi
anlamina gelmemektedir. VHL geni 6rneginde oldugu gibi mutasyonlarin neden olarak
gosterilmesine ve fenotipik tiirlerinde baska bir genin rol aldig1 bilinmesine ragmen Von
Hippel-Lindau sendromu ile ilgili tespit edilmesi gereken bir¢ok seyin oldugu
belirtilmektedir. Daha yaygin goriilen kistik fibroz ve orak hiicre hastaligi gibi nadir
hastaliklarin nedenleri ve hastaliklarin mekanizmalarinin oldukga iyi anlasildigi ancak
bu hastaliklarin tedavisi ve Onleyici uygulamalar noktasinda hala eksikliklerin oldugu
goriilmiistiir. Bir hastaligin nedeninin dogru bir sekilde belirlenmesi, genellikle o
hastaligin O6nlenebilmesi ve etkili bir sekilde tedavi edilebilmesi adina 6nemli bir
kaynak saglayabilmektedir. Bazi nadir hastaliklarin ise birden ¢ok nedeni
olabilmektedir. Kemik iligindeki kdk hiicrelerinde olusan hasarin sonucunda ortaya
cikan ve Amerika Birlesik Devletleri'nde her yil yaklasik 500 ila 1.000 hastada tani
konulan Fanconi anemisi gibi bazi aplastik anemi tiirleri kalitsal olabilmektedir. Bu
durumun yani1 sira kloramfenikol toksik bir maddeye maruz kalmak, hepatit ve herpes
viriisii gibi bir enfeksiyon, radyasyon ya da kemoterapi gibi etkenler sonucunda da

aplastik anemiler goriilebilmektedir (Field & Boat, 2010).

Yillardir  teshis edilmesi ile birlikte gerekli tanimlamalarimin  ve
siniflandirmalarinin yapilmasina ragmen bazi nadir hastaliklarin temel sebepleri heniiz
uzmanlar tarafindan bulunamamaktadir. Uzun yillar 6nce tespit edilen, gerekli
tanimlamalar1 yapilan ve ¢esitli alt tanimlar1 da bulunan nadir goriilen kemik hastalig
Gorham hastaligina sebep olan herhangi bir neden tespit edilememistir. Bu duruma
benzer bir baska 6rnek ise NIH (Uluslararast Saglik Enstitiisii) blinyesinde finansmani
saglanan Nadir Hastaliklar Klinik Arastirma Agi’'na baglhi Vaskiilit Arastirma
Konsorsiyumunun heniiz nedenleri belirlenmemis olan, kan damarlarini etkileyen nadir

hastaliklar olan alt1 vaskiliit durumlarin {izerinde ¢alismaktadirlar (Field & Boat, 2010).
2.2.3.1. Genetik nedenleri

Nadir hastaliklarin pek c¢oguna dair kesin nedenlerin belirlenmedigi

bilinmektedir. Bu duruma ragmen nadir hastaliklarin 6nemli bir kisminda asil sorunun,
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tek bir gen tlizerindeki mutasyonlar oldugu tespit edilmektedir. Mutasyon kaynakli
hastaliklar nadir goriilen genetik hastaliklar olarak ifade edilmektedir. Ortaya ¢ikan bu
genetik mutasyonlarin biiyilk kisminin nesilden nesile gecebilecegi goriilmiistiir. Bu

durum bazi nadir hastaliklarin neden aile genelinde goriindiigiiniin de bir yanmitidir (NIH,
2020).

Tek bir gen iizerinde goriilebilen birden fazla degisik mutasyonlarin, farkli
Ozelliklere sahip olabilecegi ya da ciddi boyutlar1 olan bir hastaliga neden olabilecegi
bilinmektedir. Fanconi anemisi gibi bazi1 hastaliklarin, hepsi birbirinden farkli gendeki
bozukluklardan kaynaklanan, bir¢cok ¢esidi de bulunmaktadir. Daha Onceleri tek bir
bozukluk olarak ifade edilen miiskiiler distrofi, su an dokuz temel forma sahiptir ve bu
farkli formlardan en iyi bilineni ise Duchenne kas distrofisidir. Williams-Beuren
sendromu gibi bazi nadir durumlarda, birden ¢ok gen bu hastaligin ortaya ¢ikmasini
saglayacak farkli belirtilere neden olmaktadir. Bu sendrom iizerinde yapilan bir ¢aligma
sonucunda, bu hastaligin olmas1 durumunda kardiyovaskiiler sorunlar yaratan bir genin
oldukga net bir sekilde goriildiigli ve ayn1 zamanda yedi tane geninde bu hastaligin diger

ortak 6zelliklerini tiretmekte rollere sahip oldugu belirtilmektedir (Field & Boat, 2010).

Genetik alanindaki son zamanlarda ortaya ¢ikan gelismeler, giiniimiizde bilinen
hastalik genlerinin ve hastaligin olusmasina neden olan kromozamal bozukluklarin
sayisinin  artmasmin yaninda molekiiler nedenleri bilinen hastaliklarin ya da
bozukluklarin sayisinin artmasini da saglamaktadir. Bu duruma ait verilere, 8000’den
fazla fenotipi ya da genetik nedeni bilindigi 6n goriilen hastaliklar1 siniflandirmis olan
“Insanda Cevrimi¢i Mendel Kalittm" (OMIM) olarak cevrimigi olarak erisilebilen
"Mendelian Inheritance in Man" (MIM) katalogunda yer verilmektedir. 1990 yilindan
giintimiize kadar goriilen bu bozuklardan 4500°den fazlasinin molekiiler etiyolojisinin
tanimlandig1 ve bu hastalik genlerinin sayisinin 1 Subat 2016 tarihinden itibaren 3075
oldugu ifade edilmektedir. Son yillarda kaydedilen bu gelismelere ragmen,
hastaliklarinin yaklasik olarak yarisinin temel nedeni tespit hala edilememektedir.
Molekiiler nedeni bilinen hastaliklarin goriildigii vakalarda kalitim paterninin yaklasik
olarak yarisinda otozomal resesif, %43’ iinde otozomal dominant ve %6' sinin ise X'e

baglantili oldugu ifade edilmektedir (Kvarnung & Nordgren, 2017).
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Nadir genetik durumlarin genellikle kalitsal oldugu ifade edilmektedir ancak
sporadik veya sans mutasyonlarinin bir sonucu olarak da ortaya cikabilmektedirler.
Viicudun bag dokularinda olusan bozukluk olan Marfan sendromu goriilen hastalarin
dortte birinin ebeveyninin sperminde veya yumurta hiicresinde tesadiifen olusan
sporadik mutasyonlar olusabilmektedir. Belirli genetik mutasyon ya da mutasyonlarin
hala tanimlanmamasi nedeniyle bazi hastaliklarin kalitsal oldugundan siiphe
duyulmaktadir. Hastaliklara dair tespit edilen genetik nedenlerin bazilarinin tim
olgular1 agiklayamadigi ve diger genlerin hastaliklara neden olabilecegi ifade

edilmektedir (Field & Boat, 2010).
2.2.3.2. Diger Nedenler

Nadir hastaliklarin  bazilarinin  bulasict nedenleri bulunmaktadir. Nadir
goriilmelerine ragmen kuduz, botulizm ve Rocky Mountain benekli atesi gibi
enfeksiyonlar 6rnek gosterilebilir ve bu enfeksiyonlar korkutucu 6zelliktedirler.
Bazilarinda ise naegleria fowlerinde oldugu gibi belirsizlik bulunmaktadir. Arastirma
dergilerinin de zaman iginde Lemierre sendromu gibi olduk¢a nadir goriilen enfeksiyon
olgularina dikkat ¢ektigi ve antibiyotiklerin kullanilmasiyla elimine edildigi
bilinmektedir. Balamuthia mandrillaris ve Chromobacterium violaceum gibi bazi
enfeksiyonlarin ise diinya genelinde nadir oldugu diisiincesi hakimdir.  Nadir
hastaliklarin bulasici nedenleri gelismis iilkelerde goriilme siklig1 oldukca azdir ancak
ekonomik yonden zayif kalan {ilkelerde bu durumun tam tersinde seyrettigi
bilinmektedir. Baz1 hastaliklar etkin tedavi yontemleri kesfedilmeden once gelismis
iilkelerde de yaygin bir sekilde goriilmiistiir. Tiiberkiilozun Amerika Birlesik Devletleri
gibi zengin iilkelerde goriilmesi bu duruma ornektir. Tiiberkiiloza yonelik etkili 6nleyici
ve iyilestirici uygulamalarin kesfedilmeden once, ¢ogu ilaca direngli olan bu hastaligin
baska diger hastaliklarin gelismesine ve yayilmasina sebep oldugu ve etkili dnlemler
alinmamast durumunda suan nadir goriilen bu hastaligin tekrar yayilma ihtimali
bulunmaktadir. 1990’11 yillarin bagina ABD’de ani bir sekilde bildirilen vaka sayilarinin
artt1g1, salgin durumuna gelip hastalar1 ve saglik personelini etkiledigi bilinmektedir. Bu
alandaki arastirmalarda, genetik faktorlerin de bulasici ajanlara olan duyarlilig
arttirabilecek ya da koruyucu etki olusturabilecek bir durum yaratabilecegine

deginilmektedir (Field & Boat, 2010).
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Nadir hastaliklarda genetik olmayan bir¢ok faktoriin hem dogum 6ncesinde hem
de dogum sonrasinda insanlarin gelisimine yonelik olumsuz etkileri goriilebilmektedir.
Ornegin hamilelik siirecinde maruz kalinan toksoplazmoz, kizamikgik, sitomegaloviriis
gibi maternal enfeksiyonlar, toksik o6zelligi olan maddeler (dogum Oncesi alkol
kullanim1, dogum oncesi veya dogum sonrasi kursun icerikli maddelere maruz kalma,
valproat gibi zararl ilaglarin dogum 6ncesinde kullanmak durumunda kalma), dogum
oncesi beslenme diizeninin dogru olmamasi ve iyot eksikligi gibi baz1 gereksinimlerin
karsilanmamasi, perinatal asfiksi, prematiire dogum, beyin radyasyonu ve travmatik
beyin yaralanmalari olumsuz etkilere neden olabilmektedir (Kvarnung & Nordgren,
2017).

Nadir hastaliklarin biiylik bir kisminin genetik nedenlere bagli olarak ortaya
ciktigl, %20’ lik kisminin ise genetik dis1 nedenlerden kaynaklandig:i bilinmektedir.
Nadir hastaliklarin bazilarinin, yerlesim alanlarinin bazi kisimlarinda ya da etnik kdkeni
farkli olan topluluklarda goriilme siklig1 daha fazla olabilmektedir. Kuzey Avrupa’da
oldukga az goriilen thalasemi olgular1 Akdeniz’de ¢ok daha fazla goriilmektedir benzer
sekilde Tip 1 Gaucher hastaliginin Ashkenezi Yahudilerinde goriilme sikligi daha
fazladir (Giilhan, 2018).

2.2.4. Nadir hastaliklarda koruma, hastaliklarin teshisi ve tedavisi

Nadir hastaliklarin dogal seyrine yonelik tek bir tanim bulunmamaktadir. Bu
hastaliklarin baglamasinin hemen dncesindeki siirecten itibaren, presemptomatik evre ve
cesitli klinik uygulamalardan gegerek bitecegi noktaya kadar ilerlemesi ya da herhangi
bir miidahalede bulunulmaksizin kronik olarak sakat kalmis ya da yasamini yitiren
hastalarin olmasi bu hastaliklarin siireglerini tanimlayabilir. Aslinda nadir hastaliklarin
bu dogal siiregleri esnasinda yasanilan durumlara yonelik bazi miidahalelerin ya da
siireci degistirmek icin cesitli faktdrlerin uygulanabilecegi bilinmektedir. Ornegin gesitli
ilaglar, kimyasallar gibi toksik maddelere maruz kalma durumlarinin azaltilmasi ya da
engellenmesi, beslenme diizenine ek olarak folik asit gibi takviyelerin kullanilmasi ya
da bu hastaliklara sahip olan aile biiyiiklerinin torunlarina yonelik genetik danismanlik
hizmetlerinin saglanmasi, hastaliklarin dogurabilecegi yan hastaliklar1 Onlemek ve
prognozu iyilestirmek amaciyla tarama programlarinin gelistirilmesinin saglanmasi,

hastaliklarin mekanizmalarin1 tedavi edebilecek Onleyici uygulamalarin gelistirilmesi,
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hastalik siiresi boyunca yasanabilecek klinik durumlar ve komplikasyonlara kars1 hem
hastalara hem de ailelere yonelik sosyal destek sunularak yasam kalitesine katki
saglanmas1 gibi. Bu uygulamalarin hastaliklarin dogal seyrine Onlem amach
uygulanarak hastaliklara dair insidans ya da prevelans gibi bazi epidemiyolojik
tahminleri azaltacagi, hastalarin engellilik durumunu azaltip yasam kalitelerini
iyilestirecegi, hastalarda beklenilen yasam siiresini uzatacagi ve cocuklar iizerindeki

kalitsal riskleri azaltacagi 6n goriilmektedir (Paz ve arkadaslari, 2010).

Hastalarin hastalik gruplarina gore dagiliminda yiiksek orana sahip olan
konjenital anomalilerin geligsmesini engelleyici 6nlemler bulunmaktadir. Konjenital
anomalilerin dogum 6ncesinde 6nlenmesi yani birincil koruma asamasindaki 6nlemlerin
birgogunda niceliksel ve niteliksel yonden dogru beslenme ve fiziksel aktivitelerin
planlanmas1 ve toksik aligkanliklardan (alkol, tiitiin, yasadisi uyusturucular) uzak
durulmasi gibi sadece saglikli yasam tarzina yonelik Oneriler bulunmaktadir. Bu
bireysel Onerilerin yani sira genel niifusa yonelik bilinen saglik durumunu i¢in korunma

onlemleri de bulunmaktadir. Bunlar (Bermejo & Martinez-Frias, 2010):

e Gebeligin planlanmasi: Konjenital anomalilerle ilgili en iyi ve en etkili
onleyici tedbirdir. Hamileligin, en dogru ebeveyn yaslarinda planlanmasini
saglar. Hamilelik siirecinin en basindan sonuna kadar olan siiregte zararli
maruziyetlerden kaginilir.

e Hamilelik 6ncesi tibbi konsiiltasyon: Saglikli bir hamilelik ve dogumun
temeli olan, hamile kalmadan 6nce en iyi tibbi kosullar1 saglamak i¢in hem
babanin hem de annenin fiziksel durumunu, bilgilerini, tutumlarini ve
davraniglarin1 degerlendirilmesidir. Beslenme, kilo, hastalik taramalari, ilag
kullanimi, enfeksiyonlar ve asilar, mesleki ve ¢evresel tehlikeler, aile dykiisii
de degerlendirmelerde yer alabilir.

e Tekrarlayan gebelik kaybi1 veya uzun siiren kisirlik durumunda 6zel tibbi
konsiiltasyon: Bu sorunlar1 yasayan bireylere 6zel arastirmalarin yapilmasi
gerekmektedir.

e Toksoplazmaya karsi bagisiklamanin belirlenmesi: Anne herhangi bir
protozoa temas etmemisse bazi basit hijyenik 6nlemleri almalidir. Ornegin

kedilerle temastan kaginmak, bah¢ede eldiven kullanmak ve Onceden
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dondurulmadan az pismis et yememek gibi. Bu korunma onlemi o6zellikle
merkezi sinir sistemi lizerinde ciddi sonuglari olan fetal enfeksiyonu
engellemektedir.

e Her iki partner i¢in HIV/AIDS ve STD (cinsel yolla bulasan hastaliklar)
taramasi ve gerekirse tedavi gergeklestirilmesi: Bu taramalar ile fetiis i¢in
riskler en aza inmektedir aksi durumda fetiis zarar gorebilir ve zihinsel
gerilik, sagirlik ve korliik gibi ciddi gelisimsel engeller goriilebilmektedir.

e Anne veya baba herhangi bir kronik hastalik tanisi alirsa, bu hastalik ve
tedavisi, ebeveyn icin bu hastalik siirecini en iyi sekilde yonetecek sekilde
degerlendirilmelidir ancak embriyo ve fetiis i¢in risk arttirllmamalidir.

e Bazi aile bireylerinin dogustan kusurlari oldugu bilindiginde veya anne
babanin akraba oldugu durumlarda: Genetik testler uygulanirken aile
Oykiisiine gore degerlendirmelerin  yapildigi bir genetik merkezden
danigsmanlik alinmasi 6nemlidir.

e Bir hekim tarafindan dogum 6ncesi gerekli bakimlar ve diizenli kontrollerin
yapilmasi gerekmektedir ve gebelikle ilgili her tiirlii insidans, akut hastaliklar

veya siiphe yaratan durumlar degerlendirilmelidir.

2.2.4.1. Nadir hastaliklarin teshisi

Nadir hastaliklara yonelik uzmanlagmanin bu hastaliklarin dogal seyri sebebiyle
sinirli oldugu belirtilmektedir. Bu hastaliklara sahip olan insanlarin dogru saglik
hizmetini alabilmesi, bu alanda uzmanlagmanin yiiksek oldugu kuruluslarin ya da saglik
calisanlarmin yetersiz olmast sebebiyle genellikle zor olabilmektedir. Ayrica nadir
hastaliklara sahip olan hasta sayisinin az olmasi, saglik calisanlarinin bu alanda
kendilerini gelistirmelerini gii¢ hale getirmektedir. Yasadigi semptomlar sebebiyle bir
saglik kurulusuna basvuran hastanin bu olumsuz durumlarin yani sira yanlis tan1 almasi
ve bu sebeple yanlis tedavilere yonlendirilmesi s6z konusu olabilmektedir. Bu durum
hastalarin saghigini riske atmaktadir. Bu olumsuz kosullarin yasanmasi nedeniyle, bu
hastaliklarda uzmanlasmis merkezlerin hastalarin yasadigi bolgede olmasina ragmen
cogu zaman hastalar dogru tedavi hizmetini aldigindan emin olmak i¢in yasadiklar
siirlar digina maddi yonden zorlayici olsa bile seyahat ettikleri bilinmektedir (Pak,
2017).
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Nadir hastaliklarin teshisi ¢ogunlukla zaman almaktadir. Bu durum hastalarin
beklenilen yasam siiresinin kisalmasina neden olabilmektedir. Avrupa’da 17 iilkeden
18.000 hastanin ve Prader-Willi Sendromu, Crohn Hastaligi, Frajil X Sendromu,
Duchenne Muskular Distrofi, Marfan Sendromu, Tuberous Sclerosis, Kistik Fibrosis ve
Ehlers-Danlos Sendromu ile alakali faaliyet yiiriiten kuruluslarin dahil edildigi bir
caligmada bu hastaliklardan tani1 alan kisilerin %25’ nin ilk tanisinin yasadig
belirtilerden 5-30 yil sonra kesinlestigi tespit edilmistir. Dogru tan1 almadan 6nce bu
hastalarin %40’ 1na farkli tanilar konulmus ve bir siire¢ c¢izilmistir. %60’ 1na ise
herhangi bir tan1 konulamadig1 goriilmiistiir. Dogru tan1 alamayan hastalara ise aslinda
gerekmeyen ve kaynaklarin gereksiz kullanilmasina sebep olan tibbi uygulamalar
yapilmustir. Bu hastalarin %10” unda goriilen semptomlarin psikolojik oldugu kanisina
varilmis ve bu yonde tedavi hizmetleri almalar1 saglanmistir. Tan1 konulan hastalarin
%2’ si aldiklar1 taninin dogrulugundan emin olmak amaciyla yurt disindaki merkezlere
yonelmislerdir. Hastalar agisindan tan1 koyma siiregleri degerlendirildiginde ise, hasta
ve uzmanlar arasindaki iletisimin yetersiz kaldigi tespit edilmistir. Nadir hastaliklara
tan1 koymanin uzun zamanlara yayilmamas icin, bu hastaliklara yonelik merkezlerin

gerekli donanima ve uzmanliga sahip olmasi 6nemlidir (Diindar & Karabulut, 2010).

Tanimlanmis molekiiler patogeneze sahip nadir hastaliklar1 olan hastalarin ¢ogu,
tan1 testlerine ulagabilmekle ilgili sorunlar yasamalart sebebiyle molekiiler tanidan
mahrum kalmaktadirlar. Bu durumu ortadan kaldirmak ve molekiiler tanilar
yayginlastirmak i¢in The International Rare Diseases Research Consortium (IRDIRC)
hastalik geni olmayan 3500 fenotip i¢in genlerin kesfine yonelik calismalar
yirtitmektedir. Bu konsorsiyum genomik ¢esitlilie dair dogru ¢ikarimlarin
yapilmasinda farkli kaynaklara ait verilerin tutulmasinin 6nemli oldugunu
belirtmektedir. Cinkii hastalik fenotiplerini doguran tim varyantlarla ilgili bilgi
toplayan ve listeleyen bir genotip-fenotip veritabaninin olmasi, nadir hastaliklar igin
dogru ve giivenilir tanilarin konmasinda gereklidir. Ayrica rastgele ortaya c¢ikan
bulgularin klinik bir ortamda genomik dizilemenin klinik raporlanmasma yonelik
uluslararasi ¢alismalarin olmasi, bu hastaliklara sahip olanlarin yiiksek verimli ve uygun
maliyetli testlere erisimindeki siireyi kisaltacagi Ongoriilmektedir (Cutillo ve

arkadaslari, 2017).
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The Diagnostics Scientific Committee (DSC) nadir hastaliklara tan1 konulmasini
kolaylastirmak ve daha iyi hale getirmek i¢in bircok faaliyet gergeklestirmistir.
Matchmaker Exchange (MME), birlesik fenotip ve genotip veri tabanlar1 ag1 kurularak
gen kesfini gelistirilmesi ve daha kolay hale gelmesi saglanmistir. Standart bir
terminolojiye dayali bagli kalarak hastaliklarin kodlamak ve smiflandirilmak dogru
teshisin, uygun tedavinin ve arastirmacilarin veri toplamasmin saglanmasi igin temel
faktorler olarak ifade edilmistir. Bu olanaklarin saglanmasi i¢in ilk girisimlerden biri,
IRDIRC, Orphanet, Online Mendelian Inheritance in Man (OMIM) ve Human
Phenotype Ontology'den (HPO) temsilcileri tarafindan gergeklestirilen bir isbirligi
sonucu olan Uluslararasi Insan Fenotip Terminolojileri Konsorsiyumu'nun (ICHPT)
calismasidir. ICHPT, bu hastalarinin karsilastigi baslica anormallikleri belirten fenotipik
terimlerin bir listesini hazirlamistir. Ayrica ICHPT, DECIPHER ve PhenomeCentral
gibi ¢ogu nadir genetik hastaliklar veri tabani tarafindan onay gérmistiir. Hastalarin tani
almasindaki zorluklardan dolay1r Orphanet, saglik ve tibbi bilgi sistemlerinde nadir
hastaliklara erisimin kolay saglanabilmesi icin hastalik isimlerini listeleyen
Orphacodes’u tasarlamigtir. Bu hastalik isimleri listesi, Diinya Saglik Orgiitii'niin
Uluslararas1 Hastalik Siniflandirmasinin (ICD-11) revize edilmesinde bir taslak olarak
alinmig ve Fransa'daki kamu hastanelerinin saglik kayitlarinda uygulanir hale gelmistir
(Boycott ve arkadaslar1, 2019).

2.2.4.2. Nadir hastaliklarin tedavisi

Kiiresel boyutta nadir hastaliklarin tedavisine yonelik hiikiimetlerin 1ilag,
biyolojik ve tibbi cihaz iireticilerinin ve bu alanda faaliyet yiiriiten vakiflarin, nadir
hastaliklara dair aragtirma yapilmasina ve yetim ilaglarin tiretilmesine yeteri kadar 6nem
verilmesine karsin nadir hastaliklarin  ¢ogu i¢in tedavilerin yetersiz kaldigi
bilinmektedir. Tedavilerin yetersiz kalmasinin temel sebeplerinin bu hastaliklara
yonelik arastirma ve gelistirme faaliyetlerinin maliyetlerinin  yiiksek olmasi,
kullanilmast planlanan cogu bilesigin ilgili pazara ulasmasiin zor olabilmesi, nadir
hastaliklarin ¢esitlerinin ¢ok fazla olmasi, hasta niifusun kiigiik yastaki kisilerden
olusmasi, bu alana yapilmasi tasarlanan yatirimlara kiyasla diinyadaki diger projelerin
ve yasal gerekliliklerin daha uygun olmasi seklinde ifade edilmektedir (Groft & de la
Paz, 2017).
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Bu hastaliklarin dogal seyrinin farkli olmasi1 yeni tedavi hizmetlerinin hasta basi
maliyetinin, diger hastaliklar i¢in sunulan tedavi hizmetlerine gére cok daha fazla
olmasima neden olmaktadir. Paroksismal nokturnal hemoglobiniiri i¢in kullanilan bir
ilacin yillik olarak bir hasta basina maliyetinin 500.000 Kanada Dolarindan ¢ok daha
fazla olabilecegi ongoriilmektedir. Bu hastaliklara yonelik yeni gelistirilen tedavilerin
hastalarin hizmetine sunuldugu zaman katlanilmasi gereken yliksek maliyetlerin diisiik
fayda ve maliyet oranin1 degerlendirirken, kit kaynaklara sahip olan ve tedavilere fon
saglama potansiyeli olanlar i¢in maliyet etkililigin beklenilen kriterleri ne yazik ki

karsilamadig ifade edilmektedir (Coyle ve arkadaslari, 2013).

Nadir hastaliklarin  tedavileri belirlenirken uygulanacak olan tedavilerin
etkililiginin g6z oniinde bulundurulmasi gereklidir. Bu dogrultuda tedaviler su sekilde

planlanmaktadir (Field & Boat, 2010):

o lyilestirici Tedaviler: Nadir karsilasilan bu hastaliklarin iyilestirici
tedavileri de nadirdir. Baz1 nadir zehirlenmelerde ve nadir enfeksiyonlarin
sebep oldugu durumlarda es zamanli tedaviler bu tiir olgularda basarili
olabilmektedir. Aort koarktasyonu gibi nadir goriilen anatomik kusurlarin
bazilar1 ameliyatla miidahale edilebilir ve iyilesme saglanabilir. Biiytlik
arterlerin transpozisyonu gibi cerrahi islemler ile tedavisi gergeklestirilen
sorunlarda, siirekli tibbi olarak miidahale gerektiren anatomik anomalilerden
farkli oOzellikleri bulunmaktadir. Organ nakli ile ¢o6ziim aranan bazi
durumlarda tibbi uygulamalar basarili sekilde yapildig1 zaman paroksismal
noktiirnal hemoglobiniiri, Diamond-Blackfan anemisi, Wiskott-Aldrich
sendromu ve ayrica bazi kanserler i¢in tedavi olarak kabul edilmektedir.

e Hastallk Degistiren Tedaviler: Bu yonde uygulanan tedavilerde amag
hastaligin ilerlemesini 6nlemek ve hastaya verdigi zarar1 azaltmak adina
altta yatan patolojiyi hedef alir. Uygulanan tedavilerin ¢cogunlukla etkileri
kisa stireli olmaktadir ve bu nedenle tekrar eden tedavi uygulamalari
yapilmas1 gerekir. Bu tedaviler hastaligin bazi belirtilerinin hafiflemesinde
faydali olurken bazi belirtilerinde ise etkisiz kalabilir. Gaucher hastaliginda
kullanilan enzim tedavileri karaciger ve kemiklerdeki belirtilerde fayda

saglarken beyinle ilgili semptomlarda etkili olmamaktadir.
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e Semptomatik ve Fonsiyonel Tedaviler: Nadir hastaliklarin ¢ogunda diger
yaygin hastaliklarda oldugu gibi agrili ve zorlayict semptomlar
goriilmektedir. Bu semptomlara yonelik tedaviler ayn1 zamanda tedavilerin
dogurdugu komplikasyonlari, enfeksiyonlar1 (kistik fibroz veya primer
siliyer diskinezininden olan bronsit veya pnémoniyi) ya da anemiyi tedavi
etmeyi ya da Onlenmeyi saglayabilir. Bu hastaliklarin semptomlarini
hafifletmek i¢in ilaglar, cerrahi islemler, beslenme destekleri, psikolojik
destekler, fizyoterapi destekleri, tibbi cihazlar gibi degisik tedavi

yontemlerinden ve branglardan fayda saglanmaktadir.

Nadir hastaliklarin tedavisi icin gelecege yonelik yapilan degerlendirmelerde
gen tedavilerinin ¢ok dnemli olacagi vurgulanmaktadir. Bu hastaliklara yonelik yillardir
yapilan gen transferleri denemelerinin basarisiz olarak nitelendirildigi, istenmeyen
olumsuz durumlar yarattig1 ve bunun sonucunda gen terapisine olan inancin azaldigi
diisiniilmektedir. Ancak okiiler hastaliklar ve bagisiklik yetersizliklerinde elde edilen
basarilar sayesinde gen tedavileri tekrar giindeme gelerek, gen tedavileri ile cesitli
denemeler tekrar yapilarak hematolojik, immiinolojik, okiiler ve metabolik sorunlar ve
kanser tiirlerinde basarili sonuglarin arttigi kanitlanmistir (Fernandez ve arkadaslari,
2018).

2.2.5. Baz nadir hastaliklar

Arastirmanin bu boliimiinde ¢ok sayida nadir hastalik ¢esidi olmasina ragmen,
toplumlarda goriilen bu hastaliklarin insanlarin yasamsal faaliyetleri iizerindeki
etkilerini ifade etmek amaciyla toplumlarda daha sik goriilen bes adet nadir hastaliga

yer verilmistir.
2.2.5.1. Huntington Hastahg

1872 yilinda George Huntington tarafinda ilk kez detayli olarak ¢aligilan Huntington
hastalig1 giiniimiizde en yaygin sekilde goriilen monojenik norolojik rahatsizliktir. Bu
hastalikta bozuk olan genlerin saglam olan genler ilizerinde baskin olmasi ve bu
kalitimsal sorunun bireylerin yetiskinlik doneminin basinda ortaya c¢ikmasi, ilerleyen
seyri ile fiziksel, zihinsel ve davranigsal bozukluklarin bir arada goriildiigii hem hastalar

hem de hasta yakinlar1 i¢in zorlayici bir hastaliktir (Bates ve arkadaslari, 2015).
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Huntington Hastaligi’nin 30-50 yaslarinda ortaya c¢iktig1 bilinmektedir. Bazi
hastalarda ise daha teshis koyulmadan uzun siire Oncesinde belirtileri ortaya
cikabilmektedir ve genellikle ge¢ teshisin nedeni hastalarin ailesinde bu hastaligin
oldugunun bilmemesinden kaynaklanmaktadir. Istem dis1 kas hareketleri, yiiriirken
takilmalar, konsantrasyon problemleri, hafiza sorunlari, ruh halinde olumsuz degisimler
goriilmektedir. Bu tarz belirtiler yasayan hastalarin bir ndrologa basvurmasiyla beyin
taramalar1 ve genetik testler sayesinde teshis konulmasi kolaydir (Norodejenerasyon
Arastirma Laboratuvari, 2008). Huntington teshisi alanlarin %80’ inde hastaligin
baslangicindan sonraki 10-15 yillik siiregte psikiyatrik belirtilerin biligsel belirtilerden
daha fazladir. Hastalarin kendilerini 6ldiirme riski toplumdaki diger nedenlere bagli
intihar oranlarina gore daha fazladir. Bu hastalik geni tasiyiciliginin toplumdaki
bireylere kiyasla saldirganliga ve sinirlilik haline daha fazla meyilli olunmasina sebep
oldugu da belirtilmektedir. Huntington hastalarinda sizofreni, obsesif kompulsif
bozukluk ve sanrisal bozuklar ortaya cikabilmektedir (Fistik¢i ve arkadaslari,
2013).Hastalig1 durdurmaya veya yavaslatmaya yonelik bir tedavi yontemi giiniimiizde
bulunmamaktadir. Bu hastalikla ortaya cikan depresyon, istem dis1 hareketler ve
davranigsal sorunlardan olusan belirtileri azaltmak i¢in kullanilan bazi ilaglardan destek

alimmaktadir (International Parkinson and Movement Disorder Society, 2016).
2.2.5.2. Crohn Hastahg

Crohn hastalig iilseratif kolit ile beraber kronik inflamatuar bagirsak hastaligi (IBD)
olarak degerlendirilir. Amerika Birlesik Devletleri’nde 3 milyon kisinin (niifusun %1,3’
i) inflamatuar bagirsak hastaligi tanis1 aldig tahmin edilmektedir. Crohn hastaliginin
yillik olarak 100.000 kiside 3-20 vaka sayis1 seklinde goriildiigii bilinmektedir.
Hastaligin ortalama baslangi¢ yasimin 30 yas civart oldugu, 20-30 yaslar1 arasinda ve
50’li yaslarda hastaligin zirve yaptigi goriilmektedir. Crohn hastaligi agizdan aniise
gastrointestinal sistemin belirli bir boliimiinii etkileyebilmektedir. Bu hastaligin
belirtileri degiskenlik gosterebilmektedir ancak g¢ogunlukla ishal, karin agrisi, kilo
kaybi, bulanti, kusma ve bazen ates veya titreme gibi belirtiler goriilmektedir
(Feuerstein & Cheifetz, 2017). Hastaligin tedavisinde ise 5-aminosalisilik asit (5-ASA),
Antibiyotikler, Sistemik Steroidler ve Budesonid ile Immiinomodiilatdr tedaviler
uygulanmaktadir (Unal, 2010).
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2.2.5.3. Albinizm

Albinizm nesilden nesile gegebilen genetik kokenli bir hastaliktir. Canlilara renk
saglayan melanin pigmentinin iiretilmesinin bir kismina ya da tamamina engel olan
genetik bozukluklarin sonucunda ortaya ¢ikmaktadir. Diinya geneline bakildiginda bir
toplumda Albinizm goriilme oranmin yaklasik olarak 1/17.000 oldugu ifade
edilmektedir. Bu oran dogrultusunda iilkemizde de 3000-4000 kisinin Alibinizmli
olabilecegi tahmin edilmektedir. Yaklasik olarak bir toplumda her 70 kisiden birinin
Albinizm genine sahip oldugu tahmin edilmektedir (Albinizm Dernegi, 2016).

Albinizmin bilinen iki tiirii bulunmaktadir. Bu tiirlerden ilki Okiilokutan6z Albinizm
(OCA)’dir. Albinizmin en sik goriilen tiirlerinden olan bu tiirde sag, cilt ve goz degisik
sekillerde etkilenmektedir. Viicudun bu boélgelerinin ve genel viicut killarinin rengi
olmamaktadir. Bu hastalarin viicudu beyazdir ve melaninin pigmentinin eksikligi
nedeniyle gilinesin zararli etkilerine karsi dogal koruyuculart bulunmamaktadir. Bu
nedenle uzun siireli glines 1s1nlarina maruz kalan bu hastalarda deri rahatsizliklar1 ve cilt
kanseri riski oldukc¢a fazladir. Giinesten koruyucu 6nlemler almak bu hastalar i¢in ¢ok
onemlidir. Ikinci bir tiir olan Ocular Albinizm (OA) ise bir 6nceki tiirden farkl1 olarak
viicutta sadece gozdeki melanin eksikligi ile ortaya ¢ikmaktadir. Bu bireylerde g6z
rengi yas ilerledikce koyulasabilmektedir. Sadece erkek ¢ocuklarinda goriilen bu tiir X

kromozomuna bagli olarak anneden aktarilmaktadir (Kirici, 2018).
2.2.5.4. SMA (Spinal Muskiiler Atrofi)

Spinal Muskiiler Atrofi kalitsal olarak sinir kaslarini etkileyen bir hastaliktir.
Omurilikte bulunan ve kaslarin hareket etmesini saglayan sinir hiicrelerinde
bozulmalarin meydana gelmesi ile bu hiicrelerin islevlerini yitirmesi sonucunda hastalik
meydana gelmektedir. Baz1 bozukluklarin meydana geldigi bu hiicreler kaslara viicudun
hareket etmesini saglayan iletileri gonderemezler ve kaslar zayiflamaya baslar. Viicutta
kol ve bacak kaslari, govde ile solunum kaslar1 zarar goriir. SMA hastaliginin doért farkh

tiirde ve boyutta ¢esidi bulunmaktadir (Yildiz & Yalgin, 2020).

Cocukluk doneminde goriilen tiirler li¢ grupta incelenmektedir. Bu hastaligin en
agir seyreden tiirii olan SMA Tip 1 hastalig1 bebeklik doneminin ilk 6 ayinda goriilmeye
baslamaktadir ve hastalar 2 yasma erismeden hayatim1i kaybeder. SMA Tip 2’de
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bebeklik doneminin 7-8 aylik zaman diliminde goriilmektedir ve bu hastalar desteksiz
oturabilirken yiirliyemezler. Bu hastaligin en hafif siddetlisi olarak ifade edilen Tip 3’te
ise 18. aydan sonra ortaya c¢ikmaktadir ve hastalarin ¢ogu destek alarak hareket
edebilirler.  30-40°l1 yas araliginda goriilen Tip 4 ise Tip 3 ile benzer belirtileri
gostermektedir (Yener & Erden, 2014).

2.2.5.5. Progeria Sendromu

Hutchinson-Gilford Progeria Sendromu ¢ocukluk doneminde goriilen nadir genetik
bir hastaliktir. Bu sendromla diinyaya gelen cocuklar dogum esnasinda normal bir
goriinime sahip olurlar ancak kisa zaman iginde yasli bir birey gibi belirtiler
gostermeye baslarlar. Kiigiik ¢gene yapisi, sa¢ dokiilmesi ve fiziksel olarak kii¢iik viicuda
sahip olmak gibi durumlar s6z konusudur. Bu sendrom nedeniyle kisiler ¢ok hizli
yaslanma belirtileri gosterirler ve aynmi yasgh bir birey gibi viicutlarinda solunum ve
kardiyovaskiiler rahatsizliklar goriilebilmektedir. Hastalarin ortalama yasam siiresi 13
yildir. Bu hastaligin goriilme sikliginin 4 milyonda 1 oldugu tahmin edilmektedir
(Pollex & Hegele, 2004). Progerianin su an bir tedavisi bulunmamaktadir. Kanser
tedavisinde kullanilan inme, iskemik atak ve bas agrisin1 bu hastalikta da azaltan bir ilag
kullanilmaktadir ve hastalarin ortalama yasam siiresini 1.6 y1l uzattig1 tespit edilmistir

(Molekiiler Biyoloji ve Genetik Toplulugu, 2017).
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3. YONTEM

3.1. Arastirmanin Amaci ve Onemi

Diinyada cok sayida kiside nadir hastaliklarin goriilmesi, nadir hastaliklarin
tanillanmasinda karsilasilan sorunlar ve tedavilerinde sunulan imkanlarin sinirli olmasi
nadir hastaliklarin ilkeler i¢in halk sagligi sorunu olmasina neden olmaktir. Diinya
genelinde yaklagik 7-8 bin nadir hastalik oldugu bilinmektedir. Avrupa ve ABD’de
yaklasik 25-30 milyon, Tiirkiye’de 6-7 milyon kisinin bu hastaliklardan etkilendigi
ifade edilmektedir. Nadir hastalikla miicadele eden hastalar ve hasta yakinlar1t maddi ve
manevi yonden zor siiregler gecirmektedirler. Ulkesinde nadir hastaliklara yonelik
yetersiz tan1 ve tedavi imkanlar1 olan kisiler bagka tilkelerde saglik hizmeti alma
arayisina girmektedir. Nadir hastaliklara yonelik arastirmalarin  yetersiz ve bu
hastaliklara yonelik farkindaligin az olmasi hem bu hastaliklarla miicadele edenleri hem
de uzman hekimleri zorlamaktadir. Nadir hastaliklara 6nem veren, bu alanda farkindalik
yaratan, klinik ¢aligmalara destek veren ve yetim ila¢ kullanimlarint hizlandiran iilkeler
diinya genelinde one c¢ikmaktadir. Ancak uluslararasi diizeyde calismalar siirh
kalmaktadir. Nadir hastaliklarla ilgili calisma yiiriiten iilkelerin yabanci hasta ¢ekme
potansiyelinin yiiksek oldugu distiniilmektedir. Saglik turizmi faaliyetleri yiiriiten
iilkelerin bu potansiyeli fark etmesinin saglik turizmi pazarinda s6z sahibi olmalarinda
onemli bir faktor olacagi sdylenebilir. Tiirkiye saglk turizminde en ¢ok tercih edilen,
her gecen yil kazancini arttiran ve saglik turizmi faaliyetleri i¢in bir¢ok avantaja sahip
olan bir tlkedir. Fakat sahip oldugu avantajlara ragmen saglik turisti gesitliligi
bakimindan sinirli kalmaktadir. Ozellikle medikal turizmde, iyi bir saglik alt yapisi
olmasma ragmen smirli hizmet c¢esidi sunmaktadir. Tiirkiye’nin saglik turizmi
pazarindan almak istedigi paya erisebilmesi hatta daha fazlasini alabilmesinde nadir
hastaliklarin 6nemli bir katkist olacagi diisiiniilmektedir.

Tiirkiye’de daha Once nadir hastaliklar ve saglik turizminin birlikte
degerlendirildigi bir c¢alisma bulunmamaktadir. Tirkiye’de saglik turizminin
gelismesine yonelik, diinya genelinde 6nemli bir konu olan nadir hastaliklarin saglik
turizmi kavramiyla irdelenmesi, nadir hastaliklar turizmi alaninda {ilkemizin

potansiyelini ortaya koymak bu arastirmanin amacini olusturmaktadir.
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3.2. Arastirmanin Yontemi

Aragtirmada diinya genelinde Saglik turizmi faaliyetlerinde son yillarda &ne
cikan tilkelerin literatiir 6rnekleri verildikten sonra nadir hastaliklara yonelik uyguladigi
politikalar ve diger ¢alismalarina ait bilgiler literatiir arastirmasi sonucu belirlenmistir.
Amacina gore tanimlayici tiirde bir aragtirmadir. Tiirkiye’nin nadir hastaliklara yonelik
uygulamalar1 ve politikalarina yonelik bilgiler elde edildikten sonra diger iilkelerin
verileri g6z Oniline alinarak arastirmanin bir durum analizi olmasi, arastirmanin
yiiriitiildiigli donemin pandemiye denk gelmesi ve Saglik Bakanlig1 dahil hastanelerden
verilere ulasilamamas1 ve pratikte katki saglayacak yonlerin olusturulmasi bakimindan

SWOT analizi teknigi ile degerlendirilmistir.

SWOT Analizi (Strengths, Weaknesses, Opportunities, Threats — Giiglii yanlar,
Zayif yanlar, Firsatlar, Tehditler) kuruluslarin giiclii ve zayif yonlerini belirlenmesi
dogrultusunda, ele alinan kuruluglara yonelik incelenen alandaki firsat ve tehditlerini
belirleyerek gelecekleri icin strajiler gelistirmek anlamina gelmektedir (Yesiltag ve
arkadaglar1, 2009). Saglik turizmi alaninda faaliyet gosteren kurumlar ve iilkeler bu
faaliyetlerini siirdiirebilmek ve hizmetlerini gelistirmek i¢in hizmet talep edecek
kisilerin beklentilerini karsilamalar1 gerekmektedir. Ulkelerin ve kurumlarin ¢evresinde
olusan degismeler sunduklar1 hizmete yonelik firsat ya da tehdit olusturabilir. SWOT
analizi ise iilkelere ve kuruluslara i¢ ve dis ¢cevre analizi yaparak olusan bu degisimlere

kars1 daha hazirlikli olmalarini saglar (Ozan ve arkadaslari, 2015).

Bu arastirmaya yonelik yapilan SWOT analizi sonucunda Tiirkiye’nin saglik
turizmi faaliyetleri kapsaminda nadir hastaliklarin tedavisindeki riskleri, tehditleri,

giiclii ve zay1f yonleri tespit edilmistir.
3.3.Arastirma Sorulari

Arastirma kapsaminda belirlenen sorular su sekildedir;

e Saglik turizmi kapsaminda; nadir hastaliklarin tedavisinde Tiirkiye’nin Gii¢li
ve Zayif yonleri nelerdir?

e Saglik turizmi kapsaminda; nadir hastaliklarin tedavisinde Tiirkiye’ye yonelik

Tehditler nelerdir?
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e Saglk turizmi kapsaminda; nadir hastaliklarin tedavisinin Tirkiye’de

sunulmasi, Tiirkiye’ye ne gibi Firsatlar yaratir?
3.4. Arastirmanin Simirhhiklari

Ulkelere ait saglhik turizmi ve nadir hastaliklarla ilgili bilgiler literatiirden elde
edilen veriler ile arastirmanin amact dogrultusunda SWOT analizi teknigi ile
degerlendirilmistir. Bu ¢alisma literatiir taramas1 ve SWOT analizi teknigi ile sinirlidir.

Aragtirma pandemi doneminde gerceklestirilmistir.
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4. BULGULAR

Arastirmanin bu kisminda Tiirkiye’nin nadir hastaliklara yonelik faaliyetleri,

literatiirden elde edilen bilgiler dogrultusunda degerlendirilmistir.

4.1. Tiirkiye

Tiirkiye’de 2003 yilinda insan saglhigini 6n planda tutan Saglikta Doniistim
Programi (SDP) uygulanmaya baglamistir. SDP sayesinde saglik hizmetlerine erisimin
esit bir sekilde saglanmasi ve kolaylasmasi, saglik giivencesinin herkesi kapsamasi,
hizmet kalitesinin arttirilmasiyla hasta memnuniyetinin artmasi ve tim bunlarin siirekli
hale getirilmesi hedeflenmistir. Bu hedeflere yonelik ¢aligmalarin sonucunda hastane,
saglik personeli, hasta yatagi ve almman saglik hizmetleri sayisi gibi bazi Onemli
istatistiksel verilerde 2002-2014 yillar1 arasinda 6nemli artiglar goriilmiistiir (Boyact,
2020). Konca ve Demirci’nin (2019) G20 iilkeleri ve Tiirkiye nin saglik sistemlerini
yillara gore degerlendirdigi ¢alismada kisi bas1 toplam saglik harcamasi, sigara kullanim
orani (15 yas tstii), 1000 kisiye diisen hekim sayisi, beklenen yasam siiresi, bulasici
hastaliklarin, yetersiz beslenme, dogum Oncesi ve sonrasi Olimlerin tiim Oliimler
icindeki orani analiz edilmistir. Tiirkiye’nin de bulundugu G20 iilkelerinin 2000-2015
yillar1 igindeki saglik alanindaki verimlilik diizeyleri incelenmistir. Ulkemizin incelenen
doénemlerin timiinde saglik sistemi i¢in onem arz eden bu degiskenler gergevesinde
verimlilik diizeyini arttiran iilkeler arasinda oldugu tespit edilmistir. 2003 yili itibariyle
uygulanmaya baglanan SDP ile getirilen yeniliklerin, iilkemizde yillar igerisinde saglik

alaninda artan verimlilige 6nemli bir katkis1 oldugu sdylenebilir.

Tiirkiye’ye ait baz1 onemli saglik gostergelerinin OECD iilkeleri verileri ile
karsilastirlldigi calismada, Tiirkiye’deki kisi bast saglik harcamalart miktar1 ve saglik
hizmetlerine ayrilan payin diger iilkelerin ortalamasinin altinda kaldigi belirlenmistir
(Sayilh ve arkadaglari, 2017). Tirkiye’de dogumda beklenen yasam siiresi yillar
itibariyle artig gostermistir. Ancak lilkemizde kronik hastaliklarin erken 6liimlere yol
acmadaki oraninin yiiksek oldugu bilinmektedir. Anne 6liim hiz1 ve bebek 6liim hiz1 ise
yillar igerisinde diisiis goOstermistir fakat bazi bolgelerdeki olim hizlarn {ilke

ortalamasinin iizerinde goriilebilmektedir (Biiyliksoy, 2019).
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Tiirkiye’nin saglik turizmi faaliyetleri ile ilgili bilgiler literatiir kisminda
verilmigtir. Aragtirmanin bu kisminda ise Tiirkiye'nin saglik turizmi pazarindan daha
fazla pay alabilmesi igin, tespit edilmesi 6nemli olan giiglii, zayif yonleri ile firsat ve

tehditleri verilecektir. Sahin ve Sahin’in (2018) yaptig1 analiz su sekildedir:

e Giiclii Yonler: Akreditasyon belgesine sahip saglik kuruluslarmin olmasi
ve saglik hizmetlerini uygun fiyatlarla saglamasi, cografi konumu
dolayisiyla ulasimin elverisli olmasi ve vizesiz seyahatin miimkiin olmasi,
zengin termal kaynaklariyla diinya genelinde ilk siralarda yer almasi ve
sahip oldugu termal ve medikal kaynaklarini turistik faaliyetlerle birlikte
sunma imkan1 saglamasi, gelismis saglik teknolojisine ve alaninda uzman
saglik personellerine sahip olmasi, siirekli olarak bircok dilde saglik
turistlerine destek saglanmasi, uluslararasi ila¢ firmalarinin ve otellerin
tilkemizde hizmet sunmasidir.

e Zayif Yonler: Akredite olmus kamu hastanelerinin yetersiz olmasi, saglik
turizmi mevzuati ile ilgili saglik personelinin bilgi diizeyinin diisiik olmasi,
yabanci dil bilen saglik personeli sayisinin az olmasi, saglik turizmi ile ilgili
tamitim  ve pazarlama faaliyetlerinin  yetersiz  olmasi, hizmet
fiyatlandirmasinda farkliliklar ve yasal olmamasma ragmen komisyon
alimlar1 olmasi, Tiirkiye’deki saglik turizmi farkindaliginin az olmasi,
malpraktis durumunda yasalarin yetersiz kalmasi, hastaneler, oteller ve
ulagim saglayan kuruluslar arasinda koordinasyonun zayif olmasi, alaninda
uzman saglik personellerinin beyin gocii ile kayb1 ve uluslararasi hizmet
sunan saglik kuruluslarimizin olmamasidir.

e Firsatlar: Diinya genelinde saglik hizmetlerine olan talebin artmasi, birgok
iilkede bekleme siirelerinin uzun ve saglik hizmetlerinin yiiksek fiyatl
olmasi, saglik turizmi faaliyetlerine uluslararast kuruluslarin ilgisinin
artmast ve yatirimlar yapmasi, llkenin tanmitim faaliyetleri i¢in bilgi
teknolojilerinin  kolaylik saglamasi, kalkinma planlarinda ve yasal
diizenlemelerde saglik turizmine yer verilmesi, saglik turizmi sertifika

programina katilanlarin hastanelerde istthdam edilmesidir.
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e Tehditler: Kiiresel olaylarin saglk turizmi faaliyetlerini olumsuz
etkilemesi, Tirkiye’nin  turizm  sektOriinii  sinirimizdaki  ilkelerin
sorunlarinin olumsuz etkilemesi, saglik turizmi pazarinda rekabetin fazla
olmasi ve iilkemizin ilaglar1 disaridan tedarik etmesi, siirekli degisen saglik
mevzuatlarinin zaman kaybina ve maddi zarara sebep olmasi, saglik
kurumlarinin hizmet kalitesi yerine uygun fiyatli hizmeti 6n planda tutmasi,
yabanci hastalar arasinda fazla getiri saglamalart bakimindan bir ayrim

gozetilmesi seklindedir.

Tiirkiye’de verilerin tutulmasindaki yetersizliklerden dolayi, lilkemizin nadir
hastaliklar prevelansi ile ilgili bilgi eksikligi olmasina ragmen Avrupa ve ABD’ye gore
daha diisiik oranlarda oldugu ifade edilmektedir. Ulkemizdeki nadir hastaliklarin tanimi
ise ultra nadir hastaliklar ifadesine uygundur ve bu ifade herhangi bir bolgedeki 100.000
kisiden yaklasik olarak 0,1 ile 9 arasinda bir prevelans degerine karsilik gelmektedir.
Akraba evlilikleri nadir hastaliklarin nedenleri arasinda yer almaktadir ve akraba
evliliklerine Tiirkiye’de sik rastlanmaktadir. Bu durumun bir sonucu olarak Tiirkiye’de
akraba evlilikleri nedeniyle olusan nadir hastaliklarin prevelans degeri daha fazladir
(Urek & Karaman, 2019). Tiirkiye’de akraba evliliklerinin ve nadir hastaliklarm cok
fazla goriilmesi nedeniyle genetik alaninda ¢alismalar yapanlarin tilkemizle ilgili gesitli
bulgular1 olmustur. Tiirkiye’de akraba evliliklerinin oran1 %21,21° dir ve bu oran
bolgelere gore %20-25 oraninda degisebilmektedir. Otozomal resesif bozukluklarin
akraba evliliklerinden dogan g¢ocuklarda olma olasilig1 iilkede goriilme olasiligindan
daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Bu dogrultuda Tiirkiye’de 5-7 milyon kisinin nadir
hastaliklardan etkilenmis olabilecegi tahmin edilmektedir (Diindar &Karabulut, 2010).

Tiirkiye’de nadir hastaliklara yonelik uygulanan tarama programlar
bulunmaktadir. Bunlardan ilki Yenidogan Tarama Programidir. Bu tarama programu ile
Fenilketoniiri, Konjenital hipotiroidi, Biyotidinaz eksikligi, Kistik fibrozis ve Konjenital
adrenal hiperplazi (pilot ¢alisma olarak 2017 yilinda Konya, Adana, Kayseri ve
Samsun’da) nadir hastaliklarinin erken tani ve tedavisinin saglanmasi ve ayni zamanda
aile bireylerine danigsmanlik hizmeti sunulmasi amaclanmaktadir. Yenidogan
doneminde yapilan diger tarama programlari ise Yenidogan Isitme Taramasi Programi

ve Gelisimsel Kalca Displasizi Programi’dir. Diger bir tarama uygulamasi ise Evlilik
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Oncesi Tarama Programlaridir. Bu program dahilinde Akdeniz anemisi, eritrosit enzim
hastaliklari, orak hiicreli anemi ve hemofili gibi kalitsal kan hastaliklar1 taranmaktadir.
Ancak evlilik oncesi tarama programlarmna kistik fibrozis, SMA, frajil X ve Duchenne
Miiskiiler Distrofi (DMD) gibi nadir hastaliklarin eklenmesi onerilmektedir (TUSEB,
2019). Evlilik Oncesi Tarama Programma SMA’nin dahil edilmesi hususunda SMA
Bilim Kurulu’nun olusturulmasina karar verilmistir. Olusturulan bilim kurulu tarafindan
gerekli altyap:r hazirliklar1 heniiz tamamlanmamistir. Ulkemizde heniiz nadir hastaliklar
veri tabaninin olmamasi, nadir hastaliklara 6zgii derneklerin kendi veri kayit
sistemlerini tam anlamiyla olusturamamasina ragmen uygulanan tarama programlari
sayesinde fenilketoniiri ve biyotinidaz eksikliklerinin insidansina dair veriler
tutulmaktadir. Ufuk 2020 projelerine benzer uluslararasi veya ulusal diizeyde nadir

hastaliklar veri taban1 kurma ¢alismalari yapilmaktadir (TBMM, 2020).

Tiirkiye’de yetim ilaglara yonelik yeniliklere ilgili bakanliklarin stratejik
planlamalarinda yer verilmektedir. 2015-2018 donemi icin hazirlanan Tiirkiye Ilag
Sektorti Strateji Belgesi Eylem Plani’nda nadir hastaliklarla ilgili tilkemizin su anki
durumu ve eksikliklerinin belirlenip, elde edilen verilerin sonucunda Tiirkiye nin yetim
ilag politikasinin olusturulacagi belirtilmistir. Bu politikalarin bir tamamlayicist olarak
tilkemizin nadir hastaliklar 6zelinde bir veri tabaninin olusturulmasi ve 6zellikle nadir
hastaliklarin tanilanacagi merkezlerin kurulmasi, olusturulan ulusal kayit sisteminin
nadir hastaliklarla ilgili olusturulmus bilisim aglariyla entegre olmasi saglanacaktir.
Ayrica nadir hastaliklarin tedavisinde kullanilan ilaglarin Tiirkiye’de tiretilmesi ve
gelistirilmesi i¢in Ozel politikalarin olusturulacagi ifade edilmistir. Fakat bu
planlamalarin heniiz uygulamaya ge¢medigi bilinmektedir (Dogug, 2017). Nadir
hastaliklar igin Avrupa Ilag¢ Kurumu’nun belirledigi 60’tan fazla yetim ilagtan 50
adetinin Tiirkiye’de bulundugu ve yarisinin ruhsatli bir sekilde sunuldugu belirlenmistir.
Avrupa Ilag Kurumu’nun yetim ilag olarak kabul ettigi ilaclarin yaklasik yarisi
Tiirkiye’de SGK tarafindan geri ddeme kapsamindadir (Urek & Karaman, 2019).
Tiirkiye’de yetim ilag sinifinda yer alan ilaglarin iigte birlik bir kismi1 ise TEB tarafindan
saglanmaktadir. Ruhsatlandirilmayan ve TEB tarafindan temin edilemeyen yetim
ilaglara hastalarin erismesinde biiyiik zorluklar yasanmaktadir. Yetim ilaglarin yurt
disindan alim esaslar1 ve protokolii 2007 yilinda ¢ikarilmistir. 2011 yilinda Tiirkiye Ilag

ve Tibbi Cihaz Kurumu, Ulusal Yetim ilag Kilavuz Taslagi’ni ilgili sektorden kisilere
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sunarak oneriler almistir. Hazirlanan taslagin giincel hali ilag¢ Bilincini Gelistirme ve
Akiler Ilag Dernegi’nin diizenledigi “Nadir Hastaliklar ve Yetim ilag Sempozyumu ve
Yetim ilag Yonetmelik Calistayr” sonucunda hazirlanmistir. Ancak Tiirkiye’de yetim
ilaglara yonelik bir mevzuat hala hazirlanmamistir. Ayrica biyoteknolojik yetim ilaglar
icin herhangi bir ulusal c¢alisma yiiriitilmedigi belirtilmektedir (Sahin & Cobanoglu,
2017). Tiirkiye Cumhuriyeti Cumhurbaskanligi Strateji Ve Biit¢e Bagkanligi tarafindan
hazirlanan On Birinci Kalkinma Plani’nda (2019-2023) Ila¢ ve Tibbi Cihaz politikalari
kapsaminda ileri teknoloji saglanmasi gereken biyoteknolojik ilaglarin gelistirilmesine
yonelik Ar-Ge, tretim, nitelikli insan giici ve mevzuatla ilgili ihtiyag duyulan
ekosistemin kurulmasi ve biyoteknolojik ilaglar i¢cin Ar-Ge caligsmalarinin artmasini

saglayacak altyap1 ve yetkinliklerin gelistirilmesi tedbirlerine yer verilmistir.

Klinik aragtirmalarin yiriitiilmesi nadir hastaliklar i¢in 6nemlidir. Saglik
Bakanhig tarafindan 2020 yilinda kurulan Nadir Hastaliklar Dairesi ile TUSEB-
TUHKE catis1 altinda olusturulan Nadir Hastaliklar Birimi’nin bu hastaliklara yonelik
teshis ve tedavi imkanlarinin daha iyi hale gelmesi icin bilimsel ve klinik arastirmalarin
daha fazla yapilmasmmi amagladiklarii Nadir Hastaliklar Farkindalik  Giini
Sempozyumu Raporu’nda belirtmislerdir (TUSEB, 2021). Saglik Bakanhig Stratejik
Plani’nda (2019-2023) Tiirkiye’nin klinik arastirmalar gergeklestirme potansiyelinin
saglik sisteminin 1iyilestirilmis olmasi, nadir hastaliklarin insidans1 ve nitelikli
aragtirmacilarin olmasi gibi nedenlerden dolay1 yiiksek oldugu ifade edilmektedir
(Saghik Bakanligi, 2019). Erbayraktar ve arkadaslarmin (2017) Tirkiye’deki klinik
aragtirma alt yapisinin SWOT analizi ile degerlendirdigi ve Tiirkiye Klinik Arastirma
Altyap1 Agi ile isbirligi anlasmasi imzalamig 9 klinigin dahil edildigi ¢alismada, klinik
aragtirmalarin finansman programlar ile tesvik edilmesi, AB standartlarina uygunluk,
uzman arastirmacilarin ve yeterli goniilliinlin varlig1 giiclii yonler olarak belirlenmistir.
Belirlenen zayif yonler mali olarak belirsizlik ve geri 6deme kesintileri, klinik
arastirmalarin Ar-Ge c¢alismalar olarak degerlendirilmemesi, analitik merkezlerin ve
Klinik arasgtirmalara yonelik etik kurul {iyelerinin yetersiz olmasi, etik kurul prosediirleri
ve biirokratik yonden gecikmelerin olmasi seklindedir. Tiirkiye’nin biyoyararlanim ve
biyoesdegerlik calismalarinin giivenli olmasi, klinik standartlarinin AB ile uyumlu
saglanmaya c¢alisilmasi, devletin Ar-Ge politikalar1 ve uluslararasi isbirligi imkanlarinin

olmasi firsatlar, klinik aragtirmalarin kiiresel boyut almasi1 nedeniyle rekabetin artmasi,
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basar1 Olgiitlerinin ticari kaygilarla belirlenmesi ve klinik aragtirmalarla ilgili bilgi

yetersizligi ise tehditler olarak tespit edilmistir.

Ulkelerin nadir hastaliklar i¢in ulusal politikalarinin  degerlendirildigi bir
calismada Tirkiye’deki saglik sisteminde nadir hastaliklar politikalar1 incelenmistir.
Tiirkiye’nin nadir hastaliklar i¢in saglik harcamalarina ayrilmasi planlanan payin
hazirlanmis bir taslagi bulunmaktadir ancak bu planlamalarin sinirh sekilde uygulandig:
bilinmektedir. Yetim ilaglar i¢in yetkilendirme siire¢lerinin hizlandirildig bilinmektedir
ancak tanimlanmis yetim ila¢ atamalar1 heniiz yapilmamistir. Bu hastaliklara yonelik
aragtirmalar resmi olarak desteklenmese de, Tiirtkiye AB veri kayitlarina katilim
gostermekte (TREAT-Noromuskiiler hastalik i¢in ve kistik fibroz icin EUROCARE-
CF) ve ulusal diizeyde epidemiyolojik ¢alismalar yapmaktadir. Tiirkiye’nin tedaviye
erken erisim i¢in tanimlanmis mevcut programlart bulunmaktadir. Tedavilerin
tiniversite hastaneleri ve arastirma merkezleri ile koordineli sekilde saglanmasi igin
uzmanlik merkezleri belirlenmistir, Ulusal Nadir Hastalik Plan1 erken uygulamaya
konmamasina ragmen tarama ve teshis programlar1 da mevcuttur (Dharssi ve
arkadaslari, 2017).

Nadir hastaliklarin tedavisinde gen tedavileri uygulamalar1 yapilmaktadir.
Tirkiye’de heniiz az sayida calisma grubu kalitsal hastaliklar i¢in gen tedavi
yontemlerinin gelistirilmesi {izerine aragtirmalar yapmaktadir. Marmara Arastirma
Merkezi Genetik Miihendisligi ve Biyoteknoloji Enstitlisii tarafindan yiiriitiilen
projelerde Tiirkiye Konseyi genetik modifikasyon ile ilgili Ar-Ge galismalarina agirlik
vermektedir. Yiritilen bu projelerin daha ¢ok farkli transgenik fare modellerinin
yapilmasina, asilarin ya da viral olmayan vektorlerin gelistirilmesine yonelik oldugu

bilinmektedir (Esken ve arkadaslar1, 2019).

Tiirkiye’de 9 farkli Nadir Hastaliklar Dernegi bir araya gelerek Nadir Hastaliklar
Ag1 olusturulmasi saglanmistir. Bu derneklerden bes tanesi (Pulmoner Hipertansiyon ve
Skleroderma Hasta Dernegi, Kistik Fibrozis Aile Yardimlasma Dernegi, Yiiziimle
Mutluyum Dernegi, Mukopolisakkaridoz Lizozomal Depo Hastaliklari Dernegi, SMA
Hastalig1 ile Miicadele Dernegi) EURORDIS iiyesidir. Diger dernekler ise Albinizm
Dernegi, PKU Aile Dernegi, , Sistinozis hastalar1 Dernegi, NCL Hastalig1 ile Miicadele

ve Dayanisma Dernegi’dir. Olusturulan Nadir Hastaliklar Ag1 ile nadir hastalar ve bu
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hastalarin yakinlarina, iilkemizde ve diinyada fark edilmeyen nadir yasama ilgiyi
¢cekmek, hastalarin siire¢ igerisinde yasadiklari sorunlara birlik olarak akilci, pratik ve
kalic1 ¢6ziimlerin sunulmasini saglamak ve bu ¢oOziimlerin hayata gegirilmesini

gerceklestirmek amaglanmaktadir (Urek ve Karaman, 2019; Giilhan, 2020).
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5. TARTISMA, SONUC VE ONERILER

Bu tez ¢alismasinda Tiirkiye’nin saglik turizmi kapsaminda nadir hastaliklarin
tedavisindeki potansiyelini belirlemek amaciyla diinya genelinde son donemde saglik
turizmi alaninda 6ne ¢ikan {ilkelerin glincel durumu ile nadir hastaliklarla ilgili
uyguladigi politikalar, tedavilere erisim, yetim ilag prosediirleri ve genel saglik
sistemlerine dair bilgiler, literatirde bu alanlarla ilgili yapilan g¢alismalarin
dogrultusunda degerlendirilmistir. Literatiir incelendiginde hem nadir hastaliklar1 hem
de saglik turizmini birlikte irdeleyen c¢alismalar tespit edilmemistir. Ancak saglik
turizmi pazarindan daha fazla pay elde etmeyi hedefleyen iilkelerin, 6zellikle medikal
turizm alaninda dis tedavileri, estetik cerrahi ve gz tedavileri gibi hizmetlerle sinirh
kalmamas1 gerektigi diislinilmektedir. Bu durum Tirkiye icinde gegerlidir. Saglik
turizmi alaninda yapilan seminerlerde ve sempozyumlarda iilkemizin gelir diizeyi
yiikksek saglik turistine ve tedavi hizmetlerine yonelmesi gerektigi ve yoOnelecegi
pazarlari iyi belirlemesi gerektigi, 6zellikle saglik turizmi faaliyetlerinde farkli pazarlara
yonelmesi gerektigi belirtilmektedir. Bu sayede iilkemizin saglik turizmi alaninda

itibariin artacagi soylenebilir.

Nadir hastaliklara sahip insanlarin sayist olduk¢a az oldugu bilinmektedir ancak
birgok iilke tanilamalarin yetersiz olmasi ve bu hastaliklarinda tan1 koyulma siireglerinin
zorlu olmasi nedeniyle aslinda diinya genelinde ¢ok fazla insanin bu hastaliklardan
etkilendigi belirtilmektedir. Ozellikle cocukluk ddéneminde goriilen bu hastaliklar
tilkelerin gelecegi ve toplum saglig1 i¢in biiylik 6nem tasimaktadir. Tanilamanin sinirh
oldugu nadir hastaliklarin tedavileri de bir¢ok iilkede yetersiz kalabilmektedir. Bu
hastaliklardan teshis alan bireyler kendi iilkeleri disinda tedavi imkanlar1 arama yoluna
gitmektedirler. Bu dogrultuda nadir hastaliklar turizminin Onerilen ni§ pazar
kapsaminda degerlendirilmesinin saglik turizminden daha fazla pay alma hedefi olan
tilkemiz i¢in de Onem arz ettigi sdylenebilir. Temelde medikal turizmin nis bir alan
oldugu ifade edilmektedir. Boyle bir alanda faaliyet yiiriitmek isteyen bir saglik
kurulusunun saglik turistine sunacagi hizmetin kaliteli, uygun fiyath ve talep ettigi tiim
hizmetleri alabilecegi algisini olusturmasi gerekmektedir. Ciinkii uluslararast bir¢cok
saglik kurulusu medikal turizm faaliyeti yiiriitmesi nedeniyle rekabet artmaktadir (Ari,

2017). Zaten 6zel bir hizmet alani olan saglik turizminde rekabetin giin gegtik¢e artmasi
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sebebiyle, rakiplerine gore daha fazla s6z sahibi olmak isteyen kuruluslarin ya da
tilkelerin daha o6zel hizmet talep edebilecek saglik turistlerine hizmet sunmaya

yonelmeleri gerektigi sdylenebilir.

Ozsart ve Karatana’min (2013) yaptign bir caliymada saghk turistlerini
yasadiklar iilke haricinde bagka bir bolgede saglik durumlarin1 daha iyi hale getirmek,
tedaviye yonelik hizmetler almak ya da rehabilitasyon hizmetleri gibi saghk
hizmetlerini almaya iten nedenler arasinda, nadir hastaliklara sahip olan kisilerin hizmet
kalitesi bakimindan daha iyi ve ayni zamanda daha makul fiyatlara tedavi olmak

istemeleri gosterilmektedir.

Bulut (2019) ise iilkemizin sahip oldugu saglik altyapisinin yani sira hizmet
kalitesi ve saglik egitimi ve arastirmalarindaki basarilarimizin, saglik hizmetlerinde
onde gelen iilke konumunda yer almamizin nedenleri arasinda oldugunu belirtmektedir.
Birgok iilkeden insana hizmet saglama noktasinda saglik turizminde 6n plana ¢ikmamiz
sebebiyle, nadir hastaliklara sahip olan kisilerin 6zellikle uygun fiyatlara ve yiiksek
kalitede hizmet alabilecekleri diigiincesinin oldugunu belirtmektedir. Tiirkiye’ nin biiyiik
sehirlerinde bulunan ileri saglik teknolojilerine, yatak kapasitelerine ve uzman
hekimlerine sahip sehir hastanelerinin belli bir kismin1 Nadir Hastaliklar Hastanesi veya
Merkezi olarak hizmet sunmasini saglayarak bu hastaliklarla miicadele eden potansiyel
saglik turistlerini lilkemize ¢ekebilecegimizi ifade etmektedir. Ayrica bu sayede diinya
genelinde kullanim alanlarimin smirli olmasi, ilag sirketlerinin ticari kaygilar1 gibi
sorunlar nedeniyle gereken 6zen gosterilmeyen ancak kullanilir duruma geldigi zaman
hem getirisi yiiksek hem de hastalara tedavi olma imkan1 saglayan yetim ilaglarla ilgili

caligmalari tesvik edebilecegini ifade etmektedir.

e Fransa’da nadir hastaliklarin tedavisi i¢in kullanima alinan yetim ilaglarin
oraninin fazla olmast ve kullanilan ilaglarin biiyiik bir oraninin geri 6demeler
kapsaminda devlet tarafindan karsilanmasi, tedavi stirecleri yliksek maliyetleri
olan bu hastaliklara sahip hastalar i¢in olduk¢a avantajli bir durumdur. Nadir
hastaliklar i¢cin Fransa’da uygulanan saglik politikalar1 Avrupa iilkeleri arasinda
ornek teskil etmektedir. Ayrica iilkenin saglik gostergelerinin bir¢ok Avrupa

tilkesine gore iyi durumda olmasi iilkenin saglik hizmetlerine verdigi 6nemi
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gostermektedir. Fransa’nin yarattig1 bu olumlu imaj, nadir hastaliklara sahip olan
ve kendi iilkeleri disinda saglik hizmeti almay1 planlayacak potansiyel saglik
turistleri iizerinde gilivenilir ve kaliteli saglik hizmetine erisebilme algisi
yaratacagl sOylenebilir. Bu hastaliklara sahip bireylerin, nadir hastaliklarla ilgili
farkindalik diizeyi yiiksek saglik calisanlarindan hizmet alabilme imkaninin
olmasmin iilkeye bir avantaj yaratacagli sOylenebilir. Ancak saglik turizmi
kapsaminda seyahat edenlerin tedavi hizmeti alma amaci disinda o iilkenin
turistik faaliyetlerinden yararlanma beklentisi bulunmaktadir. Bu noktada
Fransa’da hem tedavi maliyetlerinin hem de konaklama, beslenme gibi
hizmetlerin maliyetlerinin yiiksek olmasi nadir hastaliga sahip saglik turistlerinin
tedavi i¢in bagka iilkelere yonelmesine sebep olabilir.

Hindistan saglik hizmetleri sunumunda toplumlarda yaygin olarak goriilen
hastaliklar1 tedavi etmeye Oncelik veren bir yap1 olusturmasi sonucu medikal
turizm alaninda basar1 elde etmesini saglamasina ragmen, saglik hizmetlerinin
iyilestirilmesinde yenilik¢i bakis acisina sahip olmamasi nadir hastaliklarin
tedavisi noktasinda birgok iilkeye gore geride kalmasina neden olmaktadir. Ulke
niifusunun ve nadir hastaliklarin gériilme olasiliginin fazla olmasina ragmen bu
hastaliklar i¢in saglik harcamalarina pay ayirmaktan kaginmasi sebebiyle kiiresel
boyutta nadir hastaliklara sahip insan sayisinin artmasina da neden olabilecegi
sOylenebilir.

Cin’in saghk turizmi kapsaminda sundugu hizmetlerde ozellikle sagligin
korunmasina yonelik bir bakis agisina sahip olmasi, herkes icin saglikli olma
felsefesine dayanarak geleneksel tibbi uygulamalarini saglik turistlerine sunma
cabasinda olmasina ragmen nadir hastaliklar konusunda o&zellikle bu
hastaliklardan korunmak i¢in toplumu ve saglik calisanlarini bilinglendirmeye
yonelik ¢alismalar yapmamasi, farkindaligin artmasimi tesvik edici girisimlerde
bulunmamasi ve bu alanda faaliyet yiiriitmek isteyen organizasyonlara 6zellikle
finansal destek saglamakta yetersiz kalmasi nadir hastaliklar turizmi
faaliyetlerini yiiriitmesi konusunda geri planda kalmasima neden olabilecegi
soylenebilir.

Amerika Birlesik Devletleri’nde ise hem saglik sistemlerindeki hem de saglik

turizmi faaliyetlerindeki en biiyiik sorun yiiksek fiyatlarla hizmet sunmasidir.
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Ozellikle nadir hastaliklarla ilgili hem gen tedavileri hem de yetim ilaglar i¢in
klinik caligmalar yliriitilmesi, ilag ve tedavilerin onay siireclerinde kolaylik
saglayici politikalarin olmasi iilkeye biiylik avantaj yaratirken yiiksek fiyatlara
bu hizmetleri sunmasi hastalarin erisimini zorlastirmaktadir. Oliimciil olabilen
nadir hastaliklarin tedavilerinde dogru zamanda tedaviyi alabilmek c¢ok
onemlidir ve ABD’nin bu konuda yiiksek fiyat politikasindan 06diin
vermemesinin nadir hastaliga sahip saglik turistlerinde olumsuz algi yaratacagi
diistiniilmektedir.

e (QGiliney Kore hem geleneksel tedavi yontemlerini hem de ileri diizey saglik
teknolojilerini bir arada saglayabilecegi sekilde saglik turizmi faaliyetlerini
sekillendirmigtir. Medikal turizm alaninda zaten tercih ediliyor olmasi, nadir
hastaliklarla ilgili ila¢ sirketlerini destekleyici politikalar uygulamasi, gesitli
projeler sayesinde nadir hastaliklarin tanilanmasinda kolaylik saglama cabalari
ve ayn1 zamanda nadir hastaliklarla ilgili klinik ¢alismalarinin yiiriitiilebilmesi
icin gerekli imkanlar1 olusturmasi nadir hastaliga sahip saglik turistlerinin
hizmet talep etme olasiligini arttirabilecek unsurlar arasinda gosterilebilir.

e Brezilya’nin gelismis iilkelerdeki saglik hizmetleri fiyatlandirmalarina kiyasla
daha uygun fiyatli hizmet sunuyor olmasi, kozmetik ve plastik cerrahi, kalp
ameliyatlar, dis tedavileri, kisirlik tedavisi, obezite cerrahisi, oftalmoloji, genel
cerrahi ve beyin cerrahisi gibi ¢esitli saglik hizmetlerinin saglik turistleri tarafindan
talep edilmesi ve turistik faaliyetleri sunabilecegi bircok bolgeye sahip olmasi
ilkeye saglik turizminde avantaj saglamaktadir. Ancak genetik alaninda yetistirilen
uzman sayisinin az olmasi, ¢cogu genetik kokenli olan nadir hastaliklarin tan1 ve
tedavisinde hizmet sunabilecek merkezlerin sinirli kalmasina neden olmustur. Az
sayidaki merkezlerin hizmet sunuyor olmast nadir hastaliga sahip saglik
turistlerinin Brezilya’y1 tercih etmesi durumunda bekleme siirelerinin uzamasi,
tedaviye erisimin aksamasi, hem iilke vatandaslarinin hem de saglik turistlerinin

magduriyeti gibi olumsuz sonuglar1 dogurabilecegi sdylenebilir.

Ulkelerin saglik turizmi faaliyetleri, nadir hastaliklarla ilgili politikalar1 ve genel
saglik sistemleriyle ilgili literatiir taramasi ile elde edilen bilgiler dogrultusunda saglik

turizmi faaliyetlerine nadir hastaliklar turizmini dahil edebilme potansiyellerine yonelik
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genel bir degerlendirme yapilmistir. Bu degerlendirmelerle birlikte Tiirkiye ile ilgili
ayni konu basliklart kapsaminda literatiir taramasi sonucunda elde edilen bilgiler
1s1¢inda Saglik Turizmi Kapsaminda; Nadir Hastaliklarin Tedavisinde Tiirkiye’nin
Potansiyeli SWOT analizi ile tespit edilecektir. Tiirkiye’nin giiglii ve zayif yonleri,
firsatlar1 ve tehditleri Tablo 5.2°de yer almaktadir.
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Tablo 5.2 Tirkiye’nin giiglii ve zayif yonleri, firsatlari ve tehditleri

Giiclii Yonler (Strengths)

* Yenidogan ve Evlilik Oncesi
Tarama Programlar1
yapilmaktadir.

* Nadir hastaliklarin neden oldugu
semptomlarin yani sira hastalarda
goriilen bazi kanser tiirleri ve
kardiyolojik rahatsizliklar gibi
durumlarin tedavisi igin gerekli
saglik alt yapisina sahiptir.

» Sehir  hastanelerimiz  uygun
fiziksel kosullar ve ileri saglik

teknolojileri ile hizmet
saglamaktadir.

* Saglik hizmetlerinin
tyilestirilmesine yonelik
caligmalar sonucunda
Tiirkiye nin saglik

gostergelerinde  yillar  icinde
tyilesmeler goriilmiistiir.

+ TUSKA klinik kaliteyi arttirmaya
yonelik ¢aligmalarin1 ulusal ve
uluslararasi diizeyde
yiiriitmektedir.

» Tirkiye’”de  ERN  tarafindan
belirlenen nadir hastaliklarla ilgili
milkemmeliyet merkezleri
bulunmaktadir (Calik, 2020).

* Uluslararas1 diizeyde iiniversite
ogrencileri arasinda nadir
hastaliklarin tedavisine yonelik
genetik proje yarismalari
yapilmaktadir ve  c¢alismalar
kapsaminda yiiriitilen projelere
Tiirkiye’deki bazi biyoteknoloji
firmalar1 destek saglamaktadir.

« Sivil toplum kuruluslart ulusal
diizeyde nadir hastaliklarla ilgili
caligmalar yapmaktadir.

+ Nadir hastalik hastalarina
tedaviye erken erisim imkani
saglamaktadir.

 Performansa dayali sistemin olmasi

nedeniyle hekimler farkli alanlara
yonelmeden daha risksiz alanlar
tercih etmektedir.

Tip fakiilteleri ve saglik bilimleri
fakiiltelerinde nadir hastaliklarla ilgili

dersler miifredatlarinda yer
almamaktadir.
Yetim ilag mevzuati heniiz

uygulamaya gegmemistir.

Tirkiye, Avrupa Birligi’'nin nadir
hastaliklar i¢in olusturdugu veri kayit
sistemine yetersiz veri saglamaktadir.
Nadir hastaliklara yonelik  klinik
calismalar yetersizdir (Erbayraktar ve
arkadaslari, 2017).

Tiirkiye’deki nadir  hastaliklara
yonelik miikemmeliyet merkezleri
yetersizdir (TUSEB, 2021).
Tiirkiye’de olusturulan Nadir
Hastaliklar Agi, EURORDIS ve
Orphanet gibi uluslararasi diizeyde bir
giic olusturacak nitelikte faaliyetler
yiiritmemektedir.

Nadir hastaliklar alaninda uzman
hekimler, tan1 merkezleri ve klinik
arastirma merkezleri yetersizdir.

» Ulusal nadir hastaliklar plani yoktur.
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hastaliklarin
planlayan

* Turkiye’ye  nadir
tedavisi icin gelmeyi
saglik turistlerinin olmasi,
tilkemizdeki arastirmacilart saglik
hizmetlerimizi bu alanda gelistirecek
Klinik ¢alismalar yapmalarini tesvik
edebilir. Tedaviye yonelik yapilan
calismalarda olumlu sonuglar elde
edilmesi durumunda Tirkiye nadir
hastaliklara sahip  vatandaslarina
daha iyi saglhik hizmeti sunar hale
gelebilir.

Nadir hastaliklarla ilgili yapilan
calismalarin az olmas1 sebebiyle
tilkemizde bu alandaki arastirmalarin
ve farkindaligin arttirilmast ile
Tirkiye adina  olumlu  imaj
yaratilarak yabanci hastalarin hizmet
talep etmesi saglanabilir.

Diinya genelinde nadir hastaliklara
yonelik  uygulanan  politikalarin
iilkeler i¢inde kisitlh kalmasi ve
uluslararast1  diizeyde olusturulan
politikalarin az olmas1 Tiirkiye i¢in
bir firsat yaratabilir. Tirkiye’nin
uluslararasi politikalar belirlemesiyle
diinya genelinde tan1 ve tedaviye
erismekte zorlanan nadir hastalik
hastalarina saglik turizmi faaliyetleri
kapsaminda hizmet saglama olasilig1
artabilir.

Saglik turizmi faaliyetleri ile ilk
siralarda  yer alan dlkeler nadir
hastaliklarla ilgili koti politikalar
izlemektedir.

Tedavi maliyetleri yiiksek olan nadir
hastaliklarin saglik turizmi
faaliyetleri ile birlikte sunulmasi
yabanci hastalar igin ¢ekici hale

gelecektir ve iilkemizin saglik
turizmi gelirlerinde artis
saglanacaktir.

Avrupa’da nadir hastaliklara sahip
hastalarin yillik tedavi masrafinin
yaklasik 300 bin Euro (Diindar ve
Karabulut, 2010) olmasi asil amaci
kar elde etmek olan 6zel hastanelere
gekici  gelebilir  ve  yatirnm
yapmalarini saglayabilir.
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Yabanci dil bilen saglik personelinin
az olmast nedeniyle yasanilan
iletisim zorluklarimin, nadir
hastaliga sahip saglik turistlerine
problem yaratabilecegi sdylenebilir.
Tiirkiye’de saglik turizmine yonelik
tanittm ve pazarlama faaliyetlerine
gereken 6nemin verilmemektedir ve
bu durumun nadir hastaliklara
yonelik saglik turizmi faaliyetlerine
yansima olasilig1 vardir.

Ozellikle alaninda uzman
hekimlerin ~ sunacagi  hizmetleri
fiyatlandirma  konusunda  farkli
rakamlar ~ belirlemesi  yabanci
hastalarda glivensizlik
yaratabilmektedir. Bu durum nadir
hastaliklarin tedavilerinin

fiyatlandirilmasina yansiyabilir.

Seyahat acentelerinin veya araci
kurumlarin nadir hastaliklar
konusunda farkindalik  diizeyleri
bilinmemektedir.

Nadir hastaliklarin teshis edilmesi
zordur ve bu hastaliklarm %5’ nin
tedavisi vardir (TUSEB, 2021).
Nadir hastaliklar i¢in ilag gelistirme
faaliyetleri uzun zaman alir ve
maliyetleri yiiksektir



SWOT analizi ile elde edilen sonuglar ile arastirmanin sorular
degerlendirildiginde, tespit edilen zayif yonler ve tehditler gz oniinde bulundurularak
yapilacak olan iyilestirme caligsmalari ile nadir hastaliklar turizminin saglik turizmi
gelirlerini arttiracagi ve iilkemizi bu pazarda 6ne ¢ikaracagi goriilmektedir. Tiirkiye’nin
saglik turizminde sahip oldugu potansiyelinden tam anlamiyla faydalanabilmesi,
belirledigi hedeflere ulagabilmesi ve saglik turizmi faaliyetlerine nadir hastaliklarin tani
ve tedavi siireclerine dahil etmesi i¢in Oncelikle saglik ve tip alanindaki egitimlerin
miifredatlarinda yenilikler getirilmelidir. Ogrencilere genetik alaninda calismalar
yapabilmesi i¢in farkindalik kazandirilmali ve tesvikler saglanmalidir. Hekimlere
performans degerlendirmesi yapilarak uzmanlik alani se¢imlerinde sinirli kalmalarina
sebep olmadan, genetik gibi farkli uzmanlik alanlarmna yonelebilecekleri tesvik edici
sistemin olusturulmas: gerekmektedir. Tiirkiye’deki Nadir Hastaliklarlar Agi’nin
uluslararas1  faaliyetler yiiriitebilmesi i¢in gerekli destekler saglanmalidir.
Epidemiyolojik veri saglamakta yetersiz kalmamak i¢in yabanci hastalarin da verilerinin
oldugu e-nabiz uygulamasina, iilkemizde tan1 ve tedavi alan yabanci nadir hastalik
hastalar1 dahil edilerek hem iilkemize hem de kiiresel anlamda epidemiyolojik veri
destegi saglanabilir. Bu sayede nadir hastaliklarin tanilanma siireglerine, bu alanda
klinik caligmalarin yiiriitilmesi ve {ilkelerin nadir hastaliklara yonelik saglik
politikalarini olusturmasi konusunda katki saglanabilir. Saglik turistlerinin tilkemizden
bazi nadir hastaliklara yonelik 6zellikle tanilama siireglerinde hizmet talep ettikleri
bilinmektedir. Ancak bu hastalara ait verilerin bakanlik tarafindan kayitlarinin
tutulmamasi nedeniyle bu alanda calismalar yapmak isteyen arastirmacilar i¢in biiyiik
bir kisithlik yaratmaktadir. Tiirkiye’de saglik turizmine ait verilerin eksiksiz bir sekilde
takibinin yapilmasi saglik turizmi alaninda gerceklestirilecek olan ¢aligmalara 6nemli
katkilar saglayacaktir. Nadir hastaliklara yonelik klinik caligmalarin yapilmasi igin
maddi desteklerin yeterli diizeyde ve gecikmeler olmaksizin saglanmasi gerekmektedir.
Saglik turizmi faaliyetlerinde yer alan saglik ¢alisanlar1 ve diger personeller, acenteler
ve aract kurumlarin bir biitiin olarak hizmet sundufu goéz Oniine alinarak nadir
hastaliklarla ilgili farkindalik diizeyleri arttirilmalidir. Ulkemizin saglik turizmi alaninda
hedefledigi noktaya ulagsmasinda, 6zellikle bu alanda 6ne ¢ikan iilkeler {izerinde rekabet
avantaji1 yaratabilecek hizmetlere yonelik arastirmalarin yapilmasinin biiyiik katkilar

saglayacag diisiiniilmektedir.
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