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Editorden
Degerli Okuyucularimiz,

Saglik Sosyolojisi Dergisi'nin (IHSEJO) 4. yilinin 2. ve 2024 yilinin son sayisini okuyuculari
ile bulusturuyor. Bilimsel tartismalarin ve analizlerin bulustugu bu platformda, saghk
sosyolojisi alaninda 6énemli bir yere sahip olan li¢ kiymetli makaleyi sizlere sunmaktan
biiyiik mutluluk duyuyoruz.

Bu sayimizda yer alan ilk makale, "Sagligin Metalasmasi ve Pre-Perinatal Dénem Saglik
Hizmetleri" bashgini tasimaktadir. Yazarlarimiz, saglik hizmetlerinin ticarilesmesiyle
birlikte anne ve bebek sagligina yonelik hizmetlerin nasil sekillendigini ele aliyor. Sagligin
metalasmasi Uzerinden yiriitiilen bu tartisma, bireylerin saglik hizmetlerine erisiminde
karsilasilan sosyal ve etik sorunlara 151k tutuyor.

Ikinci makalemiz, "Tip Etiginde Giincel Meseleler" bashg altinda, saghk hizmetlerinde
karsilasilan ¢agdas etik ikilemleri kapsaml bir sekilde ele aliyor. Dijital dontisiim, yapay
zeka ve hasta haklar1 gibi modern tip uygulamalarinda karsilasilan zorluklara dair bu
analiz, etik tartismalarin tip pratigi lizerindeki etkisini anlamak adina degerli bir katki
sunuyor.

Ugiincii ve son makalemiz ise "Tiirkiye'de Nadir Hastaliklar, Politikalar ve Degerlendirme"
konusunu islemektedir. Bu c¢alisma, nadir hastaliklara yoénelik mevcut politikalari
degerlendirerek, hem hasta hem de saglik sistemi ac¢isindan 6nemli g¢ikarimlarda
bulunuyor. Makale, nadir hastaliklarin saglik politikalar1 i¢erisindeki yeri ve bu alandaki
eksikliklerin giderilmesine yonelik 6neriler sunmakta.

Bu ii¢ calisma, saglik sosyolojisinin dinamik ve genis yelpazesine dair zengin bir bakis
acist getirmektedir. Dergimiz, akademik ve profesyonel diinyada bu tir ¢alismalarin

saglik alanindaki sosyal etkilerini tartismaya agmaya devam edecektir.

Gelecek sayilarda yeniden bulusmak dilegiyle, saglik ve sosyolojinin kesisimindeki yeni
arastirmalara hep birlikte 151k tutmaya devam edecegiz.
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Editor
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TIP ETIGINDE GUNCEL MESELELER
Siimeyye YILDIRIM1
Elif KAYA?
0z
Etik, kisinin davraniglarina temel olan ahldk ilkeleri olarak tanimlanmakta ve yapilmasi gereken
islerde yol gésteren ilke ve standartlar olarak adlandirilmaktadir. Etik, aynt zamanda insan
hayatint anlamlandirmaya ¢alisan bir alan olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Bilim diinyasinda her
gegen giin yeni gelismeler olmaktadir. Bu gelismelerde bilim, neyin dogru neyin yanlis oldugu
konusunda fikir verirken, bu dogruyu uygulamak, insanlarin degerleri, haklart ve toplumsal
yararlarit dogrultusunda degerlendirmek icin etik bir cerceveye ihtiya¢ duymaktadir. Bilim alaninda
oldugu gibi tip alaninda da etik, hayati ve kritik 6neme sahiptir. Temelde “yararl olma” ilkesini
ortaya koyan tip etigi bir yandan tip alanindaki gelismelerden olumlu yénde etkilenirken diger
yandan da insani degerlerden uzaklasan bir bakis acisini sorgulamistir. Bu noktada tip diinyast
“kimin hayati”, “nasil tedavi” gibi birtakim sorular sorarak etik ikilem igerisine girmigslerdir. Bu
calisma “lireme teknolojisi”, “genom projeleri”, “Otenazi”, “organ nakli”, “hibernasyon”,
“dijitallesme”, “biyonik yapilandirma”, “geleneksel tedavi yéntemleri” gibi tip alanindaki giincel
konulari tartismaya dayanan bir literatiir arastirmasidir. Bu ¢alismanin amaci tip diinyasinda géz
ardi edilen etik konulara yer vererek bu alanda farkindalik olusturmaktir.

Anahtar Kelimeler: Sperm Bankasi, Genomxa, Geleneksel Tip, Etik, Robotik Cerrahi.

CURRENT ISSUES IN MEDICAL ETHICS
ABSTRACT

Ethics is defined as the moral principles that form the basis of a person's behavior and is called the
principles and standards that guide the work to be done. Ethics also emerges as a field that tries to
make sense of human life. There are new developments in the world of science every day. In these
developments, while science provides ideas about what is right and wrong, it needs an ethical
framework to apply this truth and evaluate it in line with people's values, rights and social benefits.
Ethics is of vital and critical importance in the field of medicine as well as in the field of science.
Medical ethics, which basically puts forward the principle of "being useful”, has been positively
affected by the developments in the field of medicine on the one hand, and on the other hand, has
questioned a perspective that moves away from human values. At this point, the medical world has
entered an ethical dilemma by asking questions such as "whose life” and "how to treat”. This study
is a literature review based on discussing current issues in medicine such as ‘reproductive
technology”, ‘genome projects”, “euthanasia”, “organ transplantation”, “hibernation”,
“digitalization”, “bionic construction”, “traditional treatment methods”. The aim of this study is to
raise awareness in this field by including ethical issues that are ignored in the medical world.

Keywords: Sperm Bank, Genome, Traditional Medicine, Ethic, Robotic Surgery.

GIRIS

Tip alaninda kaydedilen hizli ilerlemeler, insan yasamini hem bireysel hem de
toplumsal anlamda doniistirmektedir. Ozellikle tireme teknolojileri, genom

1 Dr. Ogr. Uyesi, Artvin Goruh Universitesi, iktisadi ve Idari Bilimler Fakiiltesi, Saglik Yonetimi Bolimii,
sumeyye@artvin.edu.tr

2 Dog. Dr.,Siilleyman Demirel Universitesi, iktisadi ve Idari Bilimler Fakiiltesi, Saghk Yonetimi Béliimii,,
elifakkas@sdu.edu.tr
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projeleri ve organ nakli gibi yenilikler sadece saglik sorunlarinin ¢6ziimiini
icermemekte, ayn1 zamanda etik sinirlarin ne oldugu konusunda yeniden
diisiinmeye sevk etmektedir.

Tip, 6znesi ve nesnesi insan olan hekimlik meslegi vasitasiyla hastaliklar
o6nleme ve tedavi etme amaci tasimaktadir. Teshis ve tedaviye dair bilgiler,
tibba iliskin bilgi tiretme yontemlerinin gelisimine baglh olarak logaritmik hizda
artmistir. Ancak hastaliklarin teshis ve tedavisinde bilgi ve beceri tek basina
yeterli olmamis, hastaya dair deger sorunlari ve hukuki siiregler de 6nemli yer
tutmustur (Vatanoglu, 2014: 173). Tibbi arastirmalarda canli veya oli
insanlarin kullanilmasi, bedenin dokunulmazlik alanina dair evrensel
normlarin zorunlu sekilde ihlaline dayandigindan bir¢ok tartismay:r da
beraberinde getirmektedir. Dolayisiyla 6liim ani, hastaliklarin teshisi ve
tedavisi gibi bircok siirecte tibbin miidahalesinin oldugu disiiniilmektedir
(Coban, 2016: 22). Hastaliklarin teshis edilmesinde klinik muayene,
laboratuvar testleri ve radyolojik inceleme gibi bircok ydntem
kullanilmaktadir. Tedavi asamalarinda ise cerrahi operasyon ve ilag tedavisi
gibi yontemlerle dogrudan insan bedenine miidahalede bulunulmaktadir.

Etik kisinin davranislarina temel olan ahlik ilkeleri olarak tanimlanmaktadir.
Diger bir ifadeyle “yapilmasi gereken islerde” yol gosteren ilke ve standartlardir
(Sen, 2012: 11). Tip etiginden, bilim insanlarinin bir konu hakkinda arastirma
yaparken veya mesleklerini icra ederken yapip yapmamasi gereken hususlari
ve mesleklerinde karsilastig1 sorunlari nasil ¢6zmesi gerektigi noktasinda bilim
insanlarina yol gosterici olmasi beklenmektedir (Aydogdu ve Cobanoglu, 2008:
129-130). Tip diinyas1 bir yandan “yararlilik” ilkesini gerceklestirme amaciyla
hareket ederken bir yandan da kisilerin karar verme yetkisine dayanan
“0zerklige sayg1” ilkesiyle cakisabilmektedir. Bu gibi durumlar, “neyin dogru”,
“neyin yanlis” oldugu noktasinda ikilem olusturmaktadir. Bu calisma ortaya
cikan ve gelecekte ¢ikma potansiyeli olan etik sorunlara dair teorik nitelikte bir
calismadir. Calismayla tartisilan etik konulara dair farkindalik olusturmak
hedeflenmistir.

1. TIP ETiGINDE TARTISILAN KONULAR

Tip alaninda yasanan gelismeler bir yandan insanlara timit verirken bir yandan
da insan hayatini tehdit edici yonleri ortaya ¢ikmaktadir. Bu ¢alismada lireme
teknolojisinde gelismeler, genom projeleri, hibernasyon, organ nakli ve
geleneksel tedavi yontemleri gibi birgok konuya deginilmektedir.

1.1. Ureme Teknolojisindeki Gelismeler

Uremeye dair gelismelerde tartismalar, embriyonun hak ehliyetinin basladig
yere odaklanmaktadir. Bu noktada kiirtaj ve embriyonik tedaviler gibi pek cok
konu on plana cikmaktadir (Coban, 2016: 25). Tartisilan etik problemlerden
biri kirtaj lizerinedir. Kiirtaj teknik tanimla uterus icerisinde yer alan
materyalin bosaltilmasi anlamina gelen cerrahi bir tekniktir. Gebeligin
sonlandirilmasi ile ayni anlamda kullanilmaktadir. Gebeligin sonlandirilmasi
islemi anne-baba olacak adaylarin istemleri ¢ercevesinde veya endikasyon
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durumunda adaylarin istemleri disinda yapilan, yasalarda da ifade edildigi gibi
10 haftaya kadar gerceklestirilen tibbi mtidahaleleri ifade etmektedir (Kurt ve
Tunca, 2016: 57). Kiirtaj islemi her ne kadar yasalarda belirtilse de fetiisiin
birey olup olmadigi, ne zaman birey olarak kabul edilecegi tip etiginin tartisilan
konular1 arasindadir. Bu noktada tip etigi, dogmamis olanlarin “insan” ya da
“birey” olarak kabul edilmesi durumunda adalet ilkesinin ihlal edildigini
belirtmektedir. Ciinki adalet ilkesine gore boyle bir girisim her zaman igin
yanlis bir eylem olarak algilanmaktadir. Bu durum fetiisiin yasamina son verme
ve fetlise zarar verme olarak degerlendirilmektedir (Gorkey, 2001; Akt.: Kurt
ve Tunca, 2016: 58). Adalet ilkesi geregi her canli “yasama hakkina” sahip
oldugu icin etik degerlere aykiri bir durum s6z konusu olmaktadir.

Kiirtaj ile alakal olan bir diger biyoetik mesele ise embriyonun cinsiyetinin
onceden belirlenmesidir. Bu durum cinsiyet ayrimciligina kadar varan
sonuglara yol acabilmektedir. Ornegin Hindistan’da cinsiyet ayrimcilig:
sebebiyle 60 milyon kiz cocugunun kayip oldugu bildirilmektedir (Gocer, 2011:
46). Ayrica Cin’de ‘zorunlu kiirtaj’ uygulamasinin yapilmasi potansiyel bir
insanin yasamina son verilmesi yoniinde kati bir diizenleme olarak goze
carpmaktadir (Coban, 2016: 25). Bu gibi embriyo iizerinden yasal hakka sahip
oldugunu diisiinenler bir yandan da embriyonun hakkini sinirlandirmaktadir.

Gilincel gelismelerin ortaya cikardigi yeni tartismalar ozellikle tiip bebek
uygulamalari cercevesinde ortaya ¢ikmaktadir. Tiip bebek, “ebeveyn olamayan
infertil ciftlerin ¢ocuk sahibi olmasina yardimci olmak icin cesitli tekniklerle
yapilan” tibbi bir uygulamadir. Bu uygulamalarda ilk asamada donérlerden
alinan sperm ve yumurta uygun kosullarda déllenmekte ve anne olmak isteyen
kadinin rahmine, uygun degilse tasiyict bir annenin rahmine
yerlestirilmektedir. Ancak bu uygulamalar esnasinda islemin basarisiz olmasini
engellemek icin yedek embriyolar tiiplerde tutulmaktadir. Burada gercek
sorun, islemin basarili olmasi durumunda artik/yedek embriyolara ne gibi
islemin uygulanacagiyla ilgilidir. Yedek embriyolar dogrudan yok mu
edilecektir? Yoksa s6z konusu yedek embriyolar arastirma embriyosu olarak
klinik ortamda mi tutulacaktir? (Coban, 2016: 26). Bu gibi sorular, embriyonun
hak ehliyetinin oldugu durumlarda ortaya ¢ikmaktadir. Tip etigi, bu gibi
sorgulamalarla bireylerin dogumdan onceki siireglerine dair sinirlarin da
netlesmesine yardimci olmaktadir. Ayrica yedek embriyolarin yam sira tiip
bebek tedavisine baslayan c¢iftin yasamlarinin sona ermesi durumunda
embriyolara ne olacag da tartisilan bir diger konudur. Ingiltere’de Warnock
Raporu (1984) protokolii uyarinca gamet ya da embriyo 5 y1l dondurularak
saklanmaktadir. Burada karsilasilan sorulardan biri su sekildedir: Anne ya da
babadan biri ya da her ikisinin de bu siire icinde 6lmesi durumunda gametin
veya embriyonun gelecegine kim karar verecektir? (Arda vd., 1993: 55).

Embriyoyu dondurma yoluyla saklamayla ilgili ilk dava Amerika Birlesik
Devletleri’nde yasanmistir. Ekonomik durumu iyi olan bir ¢ift IVF-ET (in vitro
fertilization-embriyo transferi) ile bebek sahibi olabilmek icin Avustralya'ya
gitmislerdir ve c¢iftten ovum ve sperm alinmistir. Embriyo transfer edilecegi
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sirada ¢iftin acil olarak tlkelerine dénmeleri gerekmektedir. Ciftin izniyle
embriyo dondurulmustur ancak ugak kazasinda ebeveynler kaybedilmistir.
Ortada dondurulmus bir embriyo kalmistir. Bu durumda bu konuyla ilgili agilan
dava sonunda embriyonun imha edilmesine karar verilmistir. Bu olaya
bakildiginda yasama yetenegine sahip bir embriyonun yasamina son vermek
tartismalara acik bir durumdur. Benzer sekilde sperm hiicrelerinin
dondurularak saklanmasi ve zamanla 6liim ya da bosanma gibi nedenlerle
kosullar degistikten sonra kullanilmak istenmesi ve kullanilmayan
embriyolarin baskalarina bagislanmasi, arastirma ya da tedavi amaciyla
kullanilmasi da etik sorunlar1 beraberinde getirmektedir (Amanak ve Kavlak,
2013).

Gelecekte kullanilmak {izere dondurulup saklanan spermleri depolamak
amaciyla sperm bankalari kurulmustur. Dondurulmus sperm kullanilarak
diinyada binlerce ¢ocugun var oldugu tahmin edilmektedir (Greenblantt vd.,
2015). Bu durum etik ihlallerin olabileceginin gostergesidir. Bununla birlikte
sperm donorlerinin belli kriterleri ortaya koydugu varsayildiginda donor
durumundaki kisilerin ne kadar verici olabilecekleri ve birden fazla donor
vericisi olmalarinin miimkiin olup olmadig tartisilmaktadir. Birden fazla verici
olmalar1 durumunda ise ayni1 anne ya da babaya sahip ¢ocuklarin artmasina
neden olacaktir. Bu durum ise birbirinin farkinda olmayan kardeslerin
birbirleriyle evlenmesine neden olabilecektir. Sperm bankalarinin para
karsihiginda satilarak “pazar mali” haline gelmesi bu yolla para kazanmak
isteyen “damizlik” donorlerin ortaya ¢cikmasina neden olabilmektedir (Arda vd.,
1993: 57). Dolayisiyla bireylerin ¢ocuk sahibi olmalarin1 kolaylastirmak
amaciyla yapilan uygulamalarin bir zaman sonra bireylerin kendi ¢ikarina
kullanacaklari bir yone evrildigi sdylenebilmektedir.

Kok hiicre arastirmalari konusundaki etik tartismalarin ¢ogu insan embriyonik
kok hiicre arastirmalari iizerinde yapilmistir. Insan embriyonik hiicre
arastirmasina giden yol 50 yili askin bir siire 6nce baslamistir. Bu cercevede
“embriyonik kok hiicrelerin kaynag1”, “insan embriyolarinin ahlaki durumu”,
“lireme klonlamas1”, “k6k hiicrelerin deneysel kliniklerde kullanimi1” ile ilgili
etik konular tartisiimaktadir (Sui, 2013: 1). Bu gibi tartismalarin zaman
gectikce daha da alevlenecegi goriilmektedir. Kok hiicre tedavileri de temelde
insanlara fayda saglamak amaciyla ortaya ciksa da cesitli kaygilar1 da

beraberinde getirmektedir.

“Kok hiicre ve 6zellikle klonlamanin kullaniminin sinirlari ne olmalidir? Sadece
tedavi amagh kullanimiyla sinirli mi kalmali yoksa iireme amagl da kullaniimali
midir?” gibi sorular gen teknolojisi ve klonlama agisindan tartisilan konulardir.
Ayni zamanda gen teknolojisi ile insanlar kendi kopyalarini yapabilecegi gibi
kendi ¢cevresini degistirme imkanina da sahip olabileceklerdir. Bu sebeple gen
teknolojisinin potansiyel giicii “genetik manipiilasyona” neden olabilecek etik
sorunlarin meydana gelmesine neden olacaktir. Bunlara érnek verecek olursak
insan viicudunun dogal dengesinin bozulmasi, “gen kirliligi”, genetik bilgilerin
biyolojik silah olarak kullanilma ihtimali, Gistlin insan meydana getirme istegi
veya iscilerin agir kosullarda calistirilmasi ve cinsiyet ayrimciligi seklinde
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siralamak miimkiindiir (Demir, 2013: 318). Burada “yasama hakkin1” 6n plana
koyan tip etiginin gen teknolojisine yonelik bakis a¢is1 6nemlidir. Bir yandan
hastalik tasiyan genlerin ¢6ziimiine yonelik cabalar mevcut olsa da bireylerin
hakkinin ihlal edilip edilmedigi, bir teknolojiyle mi kars1 karsiya olundugunu
sorgulamak tip etiginin sorgulama alani olmahdir.

1.2. Genom projeleri

Yasamun sifresi olarak adlandirilan genom projesi, bir organizmanin genomunu
olusturan DNA dizisinin haritalanmasini ve ¢6ziimlenmesini amaglamaktadir
(Fidanoglu, vd., 2014: 45). Genom projesi, genlerin yap1 ve organizasyonunun
anlasilmasina neden olmakta, bir organizmadaki normal fonksiyonlarin
sistematik olarak analiz edilmesini saglamaktadir. Bu noktada genom projesi,
insan biyolojisinin temelini olusturmakta ve hastalik mekanizmalarinin
derinlemesine anlasilmasi i¢in gerekli olmaktadir. Projeyle ¢ok faktorli
hastaliklar da dahil olmak iizere, insanlara zarar veren 5.000 genetik hastaligi
anlamak, teshis etmek ve sonunda tedavi etmek amaclanmaktadir (Tsu1l ve
Scherer, 2008: 42). Ayn1 zamanda meme kanseri, akciger kanseri gibi bazi
kanser tiirleri, hemofili, multiple skleroz, huntington hastaligi, crohn hastalig
gibi bir¢cok hastaligin tani ve tedavileri miimkiin olacak ve bu hastaliga yonelik
ilaclar gelistirilebilecektir (Tug, Hanci ve Balsever, 2002: 56). Bu durum saglik
teknolojisi erken tani ve tedavi segeneklerini hastaya saglama noktasinda
Umitvar bir duruma isaret etmektedir.

Genom projesi tim bu gelismelerin yam sira gelecekte bazi sorunlari da
beraberinde getirebilmektedir. Kalitsal hastaligin genini tasiyacagini diisiinen
bir kisi ileride hastaliga yakalanacagi korkusuyla intihar1 diistinebilmektedir.
Bu acidan bazilari insan genom projesini “kendi 6liim fermanini okumak”
olarak degerlendirmislerdir. Bu durumda kaygi duyulan bir konu ise gen
tedavisinin umutsuz hastalara “kesin ¢6zim” olabilecegine yo6nelik
yapilabilecek pazarlama yontemleridir. Bu duruma paralel olarak gen
teknolojisinin pahali olmasindan dolay1 bu durumdan sadece belirli bir kesim
rahatlikla yararlanirken; toplumun gelir durumu yetersiz olan diger kesimi
yararlanamayacaklar. Bu durumda da hakim giiclerin etkisi altina rahatlikla
girebileceklerdir (Tug vd. 2002: 57). Ayrica bazi bireylerin geninde tasidig
hastaliklar gercek hayattaki davranislarinin sebebi olarak ac¢iklama egilimi de
vardir. Ornegin birey ahliki agidan uygun olmayan davranisini geniyle
aciklayabilmektedir.

Genom projelerine dair diger endise ise, hastaliklarin ©6nceden tespit
edilmesinin gizlilik noktasinda endiseye diisiirecegidir. Hastalifin sigorta
kuruluslary, aile, isverenler tarafindan 6grenilmesi durumunda hastalik siiphesi
olan bireylerin ayrimciliga ve damgalanmaya maruz kalma durumlari ortaya
cikmaktadir (Epstein, 2000: 194). Genom projesi bahsedildigi gibi bir¢ok
hastalifi 6nleme amaci tasisa da projenin ticari bir ara¢ haline gelmesi
neticesinde bireyler lizerinde bir¢ok sektoriin hakim olmasi durumu ortaya
cikabilmektedir. Projeden sadece belirli bir kesimin faydalanacak olmasi,
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toplumsal tabakalasma noktasinda bireyleri ayristirabilmektedir. Dolayisiyla
tip etigi ilkelerinden adalet ilkesinin ihmali s6z konusu olabilmektedir.

1.3. Organ Nakli

Bir vericiden aliciya iyilestirme amaciyla doku ve organin nakledilmesine organ
nakli denilmektedir. Organ ve doku nakli tibbi bir miidahaleyi icerdigi icin genel
kurallara tabidir. Tibbi miidahalelerde bir hasta; canli vericiden yapilan
nakillerde bir hasta ve saglikli kisi yer almaktadir. Bu durum da organ ve doku
nakline dair 6zel diizenlemelerin yapilmasini gerektirmektedir (Hakeri, 2009:
90). Organ nakline dair etik itirazlardan biri Hipokrat andinin “Primum non
nocere” (Oncelikle zarar verme!) ilkesidir. Bu ilkeye gore Kisilerin herhangi bir
girisimden zarar gormemesi gerekmektedir. Ancak organ nakillerinde riskler
ve tehlikeler ortaya c¢ikabilmektedir (Vatanoglu, 2007: 57). Bu bakimdan
Hipokrat andina gore hekimlerin saglikli bir kisiye nester vurmasi tip etiginin
zarar vermeme ilkesine ters diismektedir. Diger taraftan kisiler belli bir
0zerklige sahip olduklari i¢in organ bagislama hakkina sahiptirler (Ertin, 2014:
92). Bu gibi durumlar o6zerklige saygi ve zarar vermeme ilkelerinin
catisabildiginin gostergesidir.

Organ nakli konusunda tartisilan hususlardan bir digeri de fetiistinde hastalik
teshisi konulan bir annenin gebeliginin sonlandirilmasi ihtimalidir. Ayrica
annenin bebegi diinyaya getirmek ve organlarini diger bebeklere nakletmek
istegi lizerine boyle bir karara itiraz edilmenin ne kadar etik oldugu da
tartisiimaktadir. Tedavisi miimkiin olmayan bir hastalikla dogmak bebegin
iyiligine aykir1 bir durum olacaktir. Diger taraftan anne bu kararinda 6zerk
durumdadir ve gebeligi sonlandirilmas i¢in 1srar edilmesi etik acidan dogru
karsilanmayacaktir (Ertin, 2014: 94). Burada annenin 6zerklige sayg: ilkesi
geregi bebegini dogurmaya hakki vardir. Ancak zarar vermeme ilkesi geregi
annenin hayat1 tehlike altindaysa bebegi dogurmasi tehlikeli bir davranis
olarak goziikecektir.

Organ nakli konusunda 6nceliklerin nasil olacagi da diger tartisilan konulardan
biridir. Organ dagilim politikalarini diizenlemede “faydacilik”, “adalet” ve
“kisilere sayg1” ilkeleri dikkate alinmaktadir (optn.transplant.hrsa.gov). Bu
ilkelerin dengeli bir sekilde dagilimi ile organ naklinin gergeklestirilmesi
amaglanmaktadir. Ancak bazi durumlarda bu ilkeler birbirleriyle
catisabilmektedir (Chumfong vd., 2014). Bu acidan transplante edilebilir
organlarin kit olmasindan dolay1 yapilacak nakillerde kime 6ncelik verilecegine
dair ikilemler mevcuttur. Organ nakli yaptiran birisine ikinci bir nakil yapilip
yapilmayacagl veya organ nakli yaptirmayan Kkisilere daha 6nce nakil yaptiran
kisilere gore oncelik verilip verilmeyecegi tartisilan konulardan birisidir.
Ayrica intihar eden bireylere dair organ naklinin yapilip yapilmayacagi, pahah
anti-regeteli ilaglar1 alamayan insanlar i¢in naklin devralinip alinmayacagi,
sigortas1 olmayan ve bir nakilden 6deyemeyen Kkisilerin ulusal bekleme
listesine girmesine izin verilip verilmeyecegi tartisilan diger konudan biridir
(Paul vd., 2004: 19).
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1.4. Hibernasyon

Yapay kis uykusu olarak adlandirilan hibernasyon, bazi hukuki ve ahlaki
sorunlar ortaya ¢ikardigt i¢in glnliimiizde yaygin bir sekilde
kullanilmamaktadir. Insanlarin agir1 sogutma yontemleriyle dondurulmas ve
sonrasinda hastaliklarina care buldugunda ise yasama dondiiriilecegine dair
hayalleri heniiz gerceklestirilememistir. Hibernasyon, masrafli ve ¢ok zaman
alan bir is oldugu icin tibbi etik acidan sakincali goriilmektedir. Ayrica
dondurulan ve yillarca diinya yasamindan uzak kalan bir insanin tekrar
canlandirilmasi durumunda yeni diinya kosullarina uymada sikint1 yasayacagi
ve bireylerde psikolojik bozukluklar olusabilecegi 6ngoriilmektedir (Erdemir,
1994). Hibernasyonda bireylerin izninin alinmasi sonucunda Kisinin
olimiinden sonra hiicreler canli iken dondurulmasi gerceklesmektedir.
Bireylerin hastalifinin tedavisi miimkiin oldugunda canlandirilmasi
yapilacaktir. Ancak tip diinyasi ¢alismalarina devam ederken giiniimiizde boyle
bir canlandirma gerceklesmemistir (Saka, 2016). Harris’e gore bazi insanlar 6li
bedenlerini ve 6lmelerine neden olan hastaliklar1 tedavi edecek imkanlarin
olacag giine kadar dondurulabilmektedir. Eger glinlimiizdeki kriterlere gore
bu Kkisiler “6lmiis” iseler dondurulmadan o6nce beyinlerinin olduk¢a biiyiik
hasar gormesi olasidir. Insanlarin  dondurulmalar1 yéniinde ¢ekici
kampanyalarin olmasi kagiilmazdir. Bir baska boyut ise sigorta sirketlerinin
kiicliik yastan beri insanlardan 6deyecekleri primler karsiliginda insanlarin
dondurulacaklarini vaat eden planlar sunmalaridir. Bu durum bir takim etik
tartismalar1 da beraberinde getirecektir. Ornegin donmus kisiler yasal olarak
canli m1 sayilacaklardir? Mallarinin ailelerine miras olarak kalma hakki olacak
midir? Niifus kayitlarinda ve oy kiitliklerinde yer alabilecekler midir? (Harris,
1998) gibi sorular tip diinyasinda tartisiilmaya devam etmektedir. Etik, gelecege
dair ongoriiler sunarken sorular silsilesinden ibaret gibi gériinmektedir. Ancak
hibernasyon gibi insanlara gelecek vaat eden projelerde tibbin sinirlarinin
cizilmesi, ahlaki olanin tartisilmasi gibi konularin agikliga kavusturulmasinda
etik sorular 6nemli bir yer tutmaktadir.

Hibernasyonu tercih etmede tip etiginin 6zerklige saygi ilkesi geregi bireylerin
kendi viicutlarin1 yavaglatma istegi makul goriilebilir. Ancak tibbi agidan
hibernasyonun giivenli olup olmadigina dair duyulan endise, yararli olup
olmadig1 noktasinda stiphe uyandirmaktadir.

1.5. Otenazi

Otenazi kavrami ortaya ¢iktig1 andan itibaren bircok tartismaya konu olmustur.
Girift ve ¢ok yonli yapisinin olmasy, birden fazla perspektifin
degerlendirmesine neden olmustur. Kavram sadece icerik acisindan degil,
uygulama bicimi, yontemi ve gerekgesi gibi birgok konuda elestirilmistir (Bolat
ve Artan, 2024: 16). Bu da kavrama dair sinirlarin net olmadigini
gostermektedir.

Kokenini Eski Yunan’dan alan 6tenazi kelimesi “eu”, iyi, giizel ve “thanatosis”,
6lim kelimelerinden meydana gelen “iyi 6lim” anlaminda kullanilmaktadir
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(Sen, 2015: 16). Otenazi, tibben iyilesmesi miimkiin olmayan, durumu herkesce
benimsenmis olan zihinsel yeterlilige sahip bir bireyin kendi iradesiyle veya
bilinci yerinde olmayan bir kisinin ise kanuni temsilcileri vasitasiyla verilen
karar iizerine hekim araciligiyla acisiz bir sekilde yasamina son vermesi olarak
tanimlanmaktadir (Bal, 2011). Bacon; hekimin goérevi arasinda hastanin acisini
dindirmek, hastay: tedavi edip iyilestirmekle sinirli tutulmamasi gerektigini,
bunun basarilamadig1 durumlarda hastaya rahat ve kolay bir 6liim saglamanin
da onemli oldugunu belirtmistir (Altay, 2005: 3). Bu agidan Otenazinin
gerceklestirilmesinde hekimin roliiniin 6nemli oldugu goriilmektedir.

Genel olarak 6tenazinin hastaligindan dolay1 istirap ¢ekenlerin acisini dindirme
ve yasam beklentisi olmayanlarin kendi kararlariyla ya da karar veremeyecek
durumda oldugunda ise yakinlarinin karariyla hayatlarinin sonlandirmasina
dayal1 bir eylem oldugunu séylemek miimkiindiir.

Otenazinin “dar-genis anlamda Otenazi”, aktif-pasif 6tenazi (Rachels, 2007)”,
“kazai 6tenazi”, “tibbi 6tenazi” (Goel, 2008) gibi ¢esitleri vardir.

a) Aktif-Pasif Otenazi: Doktorun hastanin éliimiinii gerceklestirmek icin
herhangi bir eylemde bulunmadig1 durumda ortaya cikan ve hastanin
kendisine zarar veren seylerden dolayr 6lmesi durumuna “pasif
Otenazi”, hastanin hekimin miidahalesiyle 6lmesine ise “aktif 6tenazi”
denmektedir (Rachels, 2007).

b) Dar-Genis Anlamda Otenazi: Dar anlamda 6tenazi, 6liimii kesinlesmis
ve Olimiine cok az siire kalmis hastalar icin uygulanan 6tenazidir.
Genis anlamda ise kurtulusu miimkiin olmayan ve caresiz bir hastaliga
yakalanmis hastanin acilarini dindirmek icin uygulanan o6tenazidir
(Sen, 2015: 16).

c) Kazai-Tibbi Otenazi: Otenazinin yerine getirilmesinde mahkeme
kararina ihtiyag duyulmasina “kazai”, hekimin kararina ihtiyag
duyulmasi neticesinde “tibbi” 6tenazinin varhigindan s6z edilmektedir
(Sen, 2015: 16).

Otenazinin farkl tiirleri oldugu gibi 6tenaziye dair farkli gériisler mevcuttur.
Otenaziyi “kasten 6ldiirme” olarak goren bakis agilarinin (Patil, 2013: 9) yam
sira hasta birinin yagamina son vermenin iyi bir eylem olduguna dair gortsler
de vardir (Norval ve Gwyther, 2003; Timothy, 1993). Bu goriis, bir kimsenin
biyolojik olarak yasamini uzatmanin gereksiz oldugu disiincesi {izerine
yogunlagmaktadir. lyilesecek durumda olmayan veya durumu agirlasan
kimselerin iyiligi icin hasta bireyleri acidan kurtarmak icin yapilan 6tenazi tam
olarak bu goriisii destekler niteliktedir. Dolayisiyla pasif Otenazinin
uygulanmasinin kabul edilebilir olduguna dair ifadeler vardir (Kuyurtar, 2014:
48).

Otenazide 6liim neticesini meydana getiren kisinin hekim oldugu
goriilmektedir. Ancak “intihara” yardim sugunda 6lim neticesini olusturan
eylem olen kisi tarafindan gercgeklestirilmektedir. Burada hekim oOtenazi
yapilacak kisiye 6liim icin gerekli olan ila¢c vb. olanaklar saglayarak yardim
etmektedir (Ozen ve Sahin, 68: 17). Bu noktada “desteklenmis intihar” olarak
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da adlandirilan 6tenazi diinyada farkli sekillerde uygulanmaktadir ve bazi
tilkelerde yasa ile yasaklanmis bazilarinda ise yasalar ile sekil verilmistir.
Giinimiizde 6tenazi dolayli, dogrudan, goniilli ve goniilsiiz olmak iizere ¢esitli
sekillerde uygulanmaktadir. Ornegin otenazi Nazi Almanya’sinda sakat ve
engellilerin  6ldiirtilmesi amaciyla “T-4 Euthanasia Programi” adiyla
uygulanmistir (Kalkan, 2014: 15). Otenaziyi uygulayan iilkeler arasinda Isvicre,
Liksemburg, Hollanda, Belgika’ da yasal olarak kabul goriirken Fransa, Tiirkiye
gibi bircok iilkede 6tenazi yasaklanmistir (Yasar ve Turan, 2013).

“Hekim yardimli intihar” kavramina dair tartismalar giin gectikce artmaktadir.
Bu konuyu o6rneklendirmek acisindan Kevorkian’dan bahsetmek yerinde
olacaktir. 1987’de Michigan’daki bir mahalli gazeteye “6liimciil hastalig1 olup
da onuruyla 6limu secenlere danismanlik yapilir” seklinde ilan verilmigtir.
Kevorkian'un icat ettigi ve “Mercitron” adini verdigi 6liim makinesi kisa siirede
medyada biyik ilgiyle karsilasmistir. Bu o6lim makinesiyle hayatini
sonlandirmak isteyenler, makinenin bir digmesine basarak viicuduna
potasyum Kklorid enjekte edildiginde birka¢ dakika i¢inde hi¢ ac1 cekmeden
6limle bulustuklarina inanmaktadirlar (Bilgin, 2013: 29).

Kevorkian gibi ac1 ¢ceken hastalarin acisini dindirmek amaciyla 6tenazi yapan
hekimler oldugu kadar otenazinin kesin olarak yapilmasina karsi ¢ikan
hekimler de mevcuttur. Ornegin, Fransiz doktoru E. Forgue meslek hayatinda
yasadig1 olay1 soyle anlatmaktadir (Omeroglu, 1993: 194):

Odasina gelen bir hasta ¢ok fazla 1zdirap cektiginden séz eder. Hastayi
muayene ettikten sonra doktor, hastaya mide kanseri oldugunu sdyler. Doktor
hastalig1 iyilestirmenin imkansiz oldugundan kesin bir sekilde emin oldugu i¢in
hastaya teselli edici ilaglar verir. Aradan birka¢ sene gectikten sonra hasta
doktora gelerek uyguladig1 tedavi icin tesekkiir eder. Olay1 hatirlayan doktor,
tekrar hastay1 muayene ettiginde midesinde goriilen kitlenin kayboldugunu
gorir. Bu durumda hastanin hastaliginin tedavisi olmadigina kanaat getirilip
hastanin aci1 ¢ektigi durumlarda 6tenazi uygulanmasi durumunda, bu hatanin
telafisi nasil olacakt1?

Benzer sekilde Antalya’da dislerini beyazlatma amaciyla yaptirdig1 operasyon
esnasinda 32 disini kaybeden ve gecmeyen agrilar nedeniyle 6tenazi talebinde
bulunan bir kisinin (www.cnnturk.com) dis agrisini geciren tedavi bulunmus ve
hasta tedavi edilmistir (www.yenisafak.com). Dolayisiyla hastaligin siddetinin
artmast durumunda hastanin psikolojik acidan agriyla bas edecegini
disiinmemesi gibi durumlar da 6tenazi talebinde etkilidir. Ani verilen karar
neticesinde bireylerin yasama haklarinin elinden alinma ihtimali dogmaktadir.
Otenazi karar1 verilen bireylerin hastaliklarinin iyilesme ihtimali oldugu
durumlarda etik sorular ortaya cikmaktadir. Bu agidan tip teknolojilerinin
gelismesiyle baglantili olarak 6tenazi karari da sorgulanmaktadir.

Hasta can ¢ekisiyor ve 6liim istiyor olsa bile, bir doktorun kasith olarak bir

hastalig1 6ldiirmesi her zaman yanhs m1? Ozerklige sayg1 gosterilmesi, isteginin

yerine getirilmesini gerektirmiyor mu? Hastalar 6lme hakki tasiyor mu ve eger

Oyleyse bu ne anlamina geliyor? Sadece bazi hayatlar m1 'degerlidir, eger
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oyleyse, hangi ve neden? Oliimii hizlandirmak ve yasamin kisaltilmasi ya da
6ldiirme ve 6ldiirme arasinda ya da 6tanazi ile yardimh intihar arasinda bir
ahlaki farklilik var mi? (Keown, 1995: 1) gibi birtakim sorular hala giiniimiizde
tartisilmaktadir.

Otenaziyle ilgili tam olarak bir fikir birligi saglanamamakla birlikte étenazinin
temelinde “ahlak” anlayis1 da etkili olmaktadir. Bireylerin ac1 ¢ekmesini
onledigini diisiinerek yararli oldugunu varsayanlar oldugu gibi, bireyin cektigi
acildan dolay1r hayatina son vermenin hastanin “yasama hakkinin” elinden
alindigini diisiinen goriisler de mevcuttur. Bu noktada hem tip diinyasi hem de
bireyler ikilemlerde kalmaktadirlar.

1.6. Geleneksel Tedavi Yontemleri

Diinya Saghk Orgiitii'ne (DSO) goére geleneksel tip, fiziki ve ruhsal acidan
hastaliklardan korunma, hastaliklara tan1 koyma, hastalig1 iyilestirme veya
tedavi etmenin yani sira sagligin iyi siirdiirilmesinde de kullanilan, ¢esitli
kiltiirlere 6zgii teori, inang ve deneyimlere bagh olan, aciklamasi yapilan veya
yapilamayan, bilgi ve becerilerin tiimiine denmektedir (Tokag, 2013: 82).
Geleneksel tip hastaliklar1 tedavi etme ve koruma amacgh bir¢ok yontemi
kapsamaktadir. Geleneksel tedavi, bitki 6zlii karisimlar, farmakolojik etkiye
sahip dogal Uriinler, akupunktur, masaj, vitaminler vb. gesitli yontemlerle
yapilabilmektedir (Uzbay, 2008: 35). Bu alternatif yontemler tibbin alternatifi
varmis gibi sunulmakta ve pazarlanmaktadir. Ancak bu yéntemlerin etkinlikleri
ve glvenilirlikleri tip biliminin onayladig1 yontemler ile agiklanamamaktadir.
Geleneksel yontemler gerceklikten wuzak ifadelerle desteklenmektedir.
“Mucize”, “dogal”, her derde deva” gibi soylemlerle insanlara sunulmakta ve
“mistik” ogelerle insanlarin algilar1 iizerinde oynanarak pazarlanmaktadir
(Karaalp, 2017: 275). Geleneksel tedaviler konusunda bilgi sahibi olmayan
kisilerin diger kisilere Onermesi sonucunda sagliga zararli sonuglar
dogabilmektedir.

Geleneksel tedavilere bircok kisinin oldugu gibi daha 6nce c¢esitli tedavileri
deneyip de sonu¢ alamayanlar, yasadiklar yerde saglik kurulusu olmayanlar,
sosyal giivencesi olmayanlar ve kanser gibi tedavisi olmayan hastaliga
yakalananlar da basvurmaktadirlar. Bu acidan basin ve yayin organlarinin
bireylerin hastaligin1 kullanarak bilimsel olarak kabul edilmemis ilaglar
yayinlamalar1 da tip etiginin “zarar vermeme” ilkesiyle ters diismektedir
(Uzbay, 2008: 35). Bu noktada tip fakiltelerini bitirmis ve hasta tedavi etme
yetkisine sahip olan hekimlerin de alternatif tibba yonelmeleri etik sorun
olarak gorilmektedir (Oguz, 1996: 37). Ozellikle modern tip tekniklerinin
kiiciimsenerek geleneksel tibbin daha ¢ok tesvik edilmesi, tip etiginin yararlilik
ilkesiyle celisebilir. Bireyler kendi istekleriyle geleneksel triinleri 6zerklige
saygl ilkesi geregi kullanabilir. Ancak geleneksel tedavi yontemlerinin bilimsel
temele dayanmamasi ve hastalar tarafindan yanlis bir sekilde uygulanmasi
bireylerin hastaliklar1 izerinde olumsuz etkiye sebebiyet verebilir.
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2. GELECEKTE ETiK TARTISMALARA YOL ACABILECEK GELISMELER
2.1. Biyonik Yapilandirma

Biyonik yapilandirma, islevini kaybetmis uzuvlarin kesilerek yerine kisiye
fayda saglayan “islevsel” wuzuvlarin kazandirilmasi siireci olarak
tanimlanabilmektedir. Biyonik yapilandirma adi altinda “biyonik g6z”, biyonik
kulak”, “biyonik el” gibi bir¢ok tip konulari giindeme gelmektedir.

Insan-Biyonik Arayiiz Sinirlari, insanlar, biyonik arayiizler ve bilim arasindaki
boslugu diinya ¢apinda milyonlarca hastanin yararina birlestiren bir endiistri
grubudur. Bu grup o6zellikle daha o6nce tedavi edilemeyen tibbi kosullara
odaklanmistir (www.hearandsay.com). Medikal biyonik teknolojilerdeki
ilerlemelerin endiistri tarafindan benimsenmesinin, ¢esitli insan hastaliklari ve
kronik durumlar i¢in yeni klinik tedavilere yol acacagi éngériilmektedir. insan-
Biyonik endiistrisi, fonksiyonlar1 iyilestirmek ve semptomlari hafifletmek
amaciyla, hastalik ve sakatliklara yonelik elektronik ve biyomekanik ¢oztimler
sunmaktadir (www.hearandsay.com). Bu sayede islevini kaybetmis bir el
kesilerek yerine biyonik el nakledilmektedir. Bu biyonik eller beyinden gelen
sinyalleri algilayarak hastalarin yasamini énemli 6l¢iide kolaylastirmaktadir.
Ornegin 24 yasindaki Patrick, Viyana'da biyonik elin ilk 6rnegini
olusturmaktadir. Patrick, isyerinde elektrik carpmasi sonucu sol eli islevini
yitirmistir. Patrick’e takilan protez sayesinde giinliik islerini yerine
getirmektedir. Ancak biyonik elin ticarilestirilmesi konusu tartisilan etik
hususlardan biridir. Hi¢bir sorunu olmayan bireylerin ellerini biyonik elle
degistirmek istemesi, tip etiginin yararhlik ilkesini sekteye ugratabilmektedir
(www.bbc.com).

Dikkat edilmesi gereken bir diger husus da biyonik gdzdiir. Biyonik goz,
gozligiin tlzerine yerlestirilen kameradan elde edilen goriintiilerin iletiler
vasitasiyla gozliin icine yerlestirilen elektronlara aktarilmasini ifade
etmektedir. Gorme sinirlerinin uyarilmasinda elektrotlar, gériintiiniin beyne
iletilmesinde 6nemli bir role sahiptir. G6rme yetisini kaybeden bireylerin
goziniln arka kisminda 60 tane gérme sinirlerine etki eden elektrotlardan
olusan plaka yerlestirilmektedir. Ameliyat sonrasinda birey, burun hizasinda
kii¢iik bir kameranin yer aldig1 6zel gozliikk takmaktadir. Kameradan aktarilan
gorintiler iletici vasitasiyla elektrotlara iletilmektedir. Elektrotlar, goriintiiyt
gorme sinirleri vasitasiyla beyne ulastirmaktadir (Karakus, 2013: 121).
Dogustan isitme kaybi olan veya herhangi bir sebeple isitme yetisini kaybeden
bireylere isitme yetenegi kazandiran “biyonik kulak” ise bireylerin toplumdan
kopmamasi adina bir umut olmustur. ABD’deki Utah Universitesi
arastirmacilari isitme engellileri icin MEMS (Micro ElectroMechanical Devices-
Mikro ElektroMekanik Sistemler) teknolojiye dayali bir cihaz gelistirmislerdir.
Bu cihaz orta kulaga yerlestirilerek kisinin duyma yetisini kazanmasina
yardimci olmaktadir (Karakus, 2013: 120). Biyonik goz ve kulakta gérme ve
isitme kayb1 yasayan bireylere fayda saglamak amaclanmaktadir. Bu agidan tip
etiginin yararllik ilkesine uygun oldugu soylenebilir. Ancak plakalar ve cihazlar
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yerlestirilirken ortaya ¢ikan komplikasyonlar, riskler beyine daha fazla hasar
verebilmektedir. Bu gibi durumlar bireylerin doéniisii olmayan daha agir
durumlarla karsilasmasina neden olabilir.

Biyonik yapilanmada bireylere fayda saglamanin amag¢landigini bu nedenle tip
etiginin “yararlilik” ilkesine vurgu yapildig1 goriilmektedir. Ancak saglikli
insanlarin da “biyonik” yapilardan yararlanmak istemesi bu gelismelerin
tartisilan bir yonii olmaktadir.

2.2. Dijitallesme

Dijitallesme kelimesi, sirketler tarafindan kaynaklarin dijital teknolojinin
getirdigi imkanlar kullanarak gelir, biiyiime ve sirketin degerini artirma
potansiyeli olan operasyonel sonuclara doniistiirilme siirecini ifade
etmektedir (Toker ve Koksalan, 2017: 5). Bu ¢er¢cevede bir¢ok kurumda oldugu
gibi hastanelerde de dijitallesme siireglerinin etkin bir sekilde saglik
hizmetlerine etki ettigi goriillmektedir.

Saglik kuruluslarinda yonetimin ve hizmet alanlarinin iginde toplandigi
siireclere ve hastalara dair veriler dijitallesme aracilifiyla elde edilmektedir.
Her tiirlii kararlarda bu verilerin kullanimi énemli bir yer tutmaktadir. Ozellikle
hastaya dair verilerin hastanin yaninda sisteme girilmesi, hasta ile iliskili
laboratuvar sonuglarinin radyolojik goriintiilerin, gilinliik tibbi 6lgtimlerin
hastane icinden veya disindan diger kisiler tarafindan erisilir olmasi is
slireclerinin hizlanmas1 ve tibbi hatalarin azaltilmasina neden olmaktadir
(dijitalhastane.saglik.gov.tr). Ayrica hasta kayitlari, hasta-hekim ve diger
kuruluslar agisindan ortaya c¢ikabilecek davalarda énemli bir delilin pargasi
olmaktadir. Dijitallesmenin bircok faydasinin yani sira hasta kayitlarinin
sadece bilgisayar ortamina aktarilmasi, verilerin ¢calinmasi veya kaybolmasi
gibi durumlarla da karsilasilmasina sebebiyet vermektedir. Herhangi bir siber
saldirinin olmasi dijital hastanelerin verileri nasil ve ne sekilde koruyacagi
noktasinda endiseler dogurmaktadir. Ayni zamanda kurumun icindeki
doktorlarin yani sira kurum dis1 doktorlarin hasta kayitlarina ulasma ihtimali
olacaktir. Bu durumda hekimlerin hasta bilgisine ulasma sinirinin ne kadar
olacag1 yoniindeki belirsizlik endise yaratmaktadir (Tiifekci, Yorulmaz ve
Cansever, 2017: 148). Ayni zamanda “robotik cerrahi” de tip diinyasinda biiyiik
yanki uyandiran gelismelerden biri olmustur. Saglik hizmetlerinde dijitallesme
kapsaminda yapilacak her miidahalenin robotik cerrahiyle desteklendigi bir
hastane yapisi gormek miimkiin olabilmektedir.

Robotik cerrahi, ¢ok boyutlu goériintiileme olanag saglayarak viicudun
ulasilmasi zor alanlarina kolay bir sekilde erisme imkani saglamaktadir. Ayni
zamanda hastalarda agr1 hissi, kanama, enfeksiyonun daha az miktarda
olmasini saglamaktadir. Bununla birlikte hastalarin iyilesme siireleri kisalmis,
daha ¢abuk hayatlarina uyum sagladiklar1 goriilmektedir. Hastane agisindan
bakildiginda ise hastalarin bekleme siiresinin kisalmasi ve maliyetlerin
azalmasi beklenmektedir (Erbin, Ozgoér ve Binbay, 2016).
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Robotik cerrahinin sagladigi yararlar oldugu gibi buna bagh olarak “robotlar
araciliyla yapilan ameliyatlarda robotlardan kaynakli hatalar1 kim
tistlenecektir? Hekim veya hastane sorumlu tutulmali midir?” gibi birtakim
sorular tartisilmaktadir. Ayni zamanda robotlarin ameliyatta ne kadar bilgi ve
donanima sahip olacagi ve kurulumunun ne kadar az hatayla yapilacagi da
tartisiimaktadir. Ornegin 2005 yilinda robotla yapilan ameliyatta robotun hata
vermesi lizerine doktorlar bu durumu diizeltmeye ¢alismislardir. Ancak robot
buna imkin vermemistir. Bunun iizerine doktorlar robotu tamamen
kapatmiglardir. Hasta da o sirada agrisi ¢ok oldugu icin hem hastaneye hem de
robota dava agmistir (Pagallo, 2013: 34). Bu gibi olaylarda sorumlulugun kime
ait olacag tartisilmaktadir. Etik agidan bakildiginda “insan hayatinin degeri”
robotlarin eline gectiginde cesitli sorunlarin olmasi kacinilmaz olacaktir.

3. SONUC

Bilim ve teknolojinin hizli gelisimi, tip diinyasinda yeni ufuklar agmakta ayni
zamanda etik acidan derin tartismalara yol ag¢maktadir. Tip alaninda
kaydedilen ilerlemeler, bir yandan insan sagligini iyilestirme ve yasam siiresini
uzatma hedefi tasirken insan yasaminin degeri, haklar1 ve onuru gibi temel
meselelerin sorgulanmasina neden olmaktadir. Kok hiicre nakilleri, klonlama,
tireme teknolojileri, embriyo dondurma gibi yasamin baslangicina; 6tenazi ve
hibernasyon gibi yasamin sonuna dair uygulamalar, tip etiginin sinirlarini
belirleyen temel meseleler arasinda yer almaktadir. Bu uygulamalar, zarar
vermeme, yararlilik, 6zerklik ve adalet gibi etik ilkelerin zaman zaman
catismasina neden olmaktadir.

Tibbin, bilimsel bilgilerle insanlarin gerek hastaliklarina gerekse de yasam
sliresinin uzatilmasina yonelik girisimleri vardir. Bu girisimler bireylerin
beklentilerini karsilamaya yoneliktir. Ancak kimi zaman gelismelerin etik ve
ahlaki yonleri goz ard1 edilmektedir. Bilimsel agidan dogru olan bir gelisme etik
acidan uygun bulunmayabilmektedir. Etik a¢idan uygun olmamasi, tip
diinyasinda sinirlarin net bir sekilde cizilmesi gerekliligini ortaya koymaktadir.
Bu baglamda, zarar vermeme ilkesiyle bireylerin korunmasi, yararlilik ilkesiyle
fayda saglanmasi, adalet ilkesiyle esitlik ilkesinin gozetilmesi ve o6zerklik
ilkesiyle bireylerin kendi kararlarini verme hakkinin taninmasi, tibbin etik
sinirlarini belirlemektedir.

Teknolojinin hizli ilerlemesi yalnizca bireyler tlizerinde degil, toplumsal yapilar
ve normlar iizerinde de derin etkiler birakmaktadir. Ozellikle embriyo
dondurma ve gen teknolojisi gibi uygulamalar, etik ve toplumsal degerlerle
catisma potansiyeli tasimaktadir. Ayrica bu denli maliyetli tedaviler erisimde
esitsizlikleri beraberinde getirmektedir. Bireyler tedavi olmak ve beklentilerini
karsilamak i¢cin mali agidan bor¢lanma riski ile karsi karsiya kalabilmektedir.
Bu nedenle, bu tiir uygulamalarin sinirlarinin belirlenmesi i¢in agik ve seffaf
kurallarin olusturulmasi1 gereklidir. Kimlerin, hangi amaglarla ve nasil
yararlanacagl konusunun netlestirilmesi, bireylerin haklarinin korunmasi
acisindan biiyliik 6nem tasimaktadir. Ayni zamanda, bu uygulamalara yonelik
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denetim mekanizmalarinin gelistirilmesi, toplumsal farkindaligi artiracak
bilgilendirme kampanyalarinin diizenlenmesi ve etik karar siireclerine
bireylerin katiliminin saglanmasi 6nemlidir.

Sonug olarak, bilim ve teknolojinin sundugu sinirsiz olanaklar karsisinda, etik
ilkeler tip uygulamalarini yonlendiren ve sinirlayan bir rehber islevi
gormektedir. Insan haklarini, onurunu ve toplumun degerlerini gozeten bir
yaklasim benimsenmedigi takdirde, bu gelismelerin yarardan ¢ok zarar
getirmesi kac¢inilmazdir. Gelecekte, tip etigi meselelerinin bireylerin alg1 ve
tutumlar1 lizerinden derinlemesine incelenmesi, bu alanda daha kapsamh
politikalarin ve uygulamalarin olusturulmasina katki saglayacaktir.
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SAGLIGIN METALASMASI CERCEVESINDE PRE-PERINATAL DONEM SAGLIK
HiZMETLERI

Fatma Nur KARACA!
Ramazan ERDEM?

oz
Saglik, her ne kadar yasamin vazgegilmez unsuru olarak ifade edilse de daha ¢ok bilimsel bilgiye dayali olarak modern tibba
ait kavramlart ¢agristirmakta ve toplumsal yaprya gore sekillenip degismektedir. Bu sebeple saglik biyolojik sorun olmanin
yani swra sosyal ve kiiltiirel bir olgu haline gelmektedir. Giiniimiizde saglikla ilgili yapilan agiklamalarin merkezinde daha ¢ok
maliyetlerin yer almasi, saglik ve hastalik kavramlarinin anlayisinda koklii bir degisikligin meydana geldiginin isareti olarak
yorumlanmaktadir. Bu anlayis toplumsal hastalik riskleriyle miicadele edilmesinin yani sira sunulan hizmetin sermaye
birikimine katkisinin da oldugu diigiincesini beraberinde getirmektedir. Saghk bilgisinin erisilebilirliginin arttirilmasi ve
bireysellestirilmesi saghg: bir meta haline getirmektedir. Bu ¢ercevede sagligin bir meta haline gelmesi, ayni zamanda gebelik
stirecinde alinan pre-perinatal donemde sunulan saglhik hizmetleri iizerinde de etkilidir. Teorik nitelikte olan bu ¢alismanin

amact saghgin metalagmast kapsaminda pre-perinatal dénemde sunulan saghk hizmetlerine yer vermektir. Bu alandaki
hizmetlere yonelik farkindalik olusturacag diisiiniilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Saglik, Meta, Saglhigin Metalagmasi, Tibbilestirme (Medikalizasyon), Prenatal Donem, Perinatal Donem.

COMMODIFICATION OF HEALTH AND PRE-PERINATAL PERIOD HEALTH
SERVICES

ABSTRACT

Although health is expressed as a living complementary element, it mostly evokes the concepts of modern medicine based on
scientific reports and is shaped according to the social structure and put on the market. For this reason, it is becoming a social
and cultural phenomenon in addition to the biological problem in health. Today, the fact that more expenditure is generally
received in the explanations made about health is interpreted as a sign that a change has occurred in the understanding of the
concepts of health and disease. This understanding brings with it the thoughts that in addition to combating social health risks,
the total capital of the service provided is also accumulated. The accessibility and individualization of health information shows
that health has become a commodity. This union, which makes health a commodity, also has an effect on the health services
provided in the pre-perinatal period received during the reproductive process. The theoretical content of this production
service is to include health services provided in the pre-perinatal period within the scope of the commodification of health. It
will be created annually for the services in this region.

Keywords: Health, Commodity, Commodification of Health, Prenatal Period, Perinatal Period

1.GIRIS

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) tarafindan kabul edilen tanima gére saglik, “yalnizca hastalik ve sakatlik
olmamast degil fiziksel, ruhsal ve sosyal agidan tam bir iyilik hali” dir. Bu tamim, saglig1 biitlinciil
(holistik) bir anlayisla agiklamaktadir (Freund, 1982: 27). Saglik, bireyin ruhsal biitlinliigii, sosyal iyilik
hali, fiziksel formu, saglikli yasam tarzi, rezervleri, moral durumu ve nese gibi kavramlarla da
iliskilendirilmektedir (Sezgin, 2011: 35-36). Illich ise saglik konusundaki geleneksel tanimlardan farkli
olarak sagligi, “bir uyum saglama meselesi, toplum tarafindan yaratilmig gercgekliklere karst icgiidiisel

degil ancak yine de toplumsal kiiltiir tarafindan bicimlendirilmis bir tepki” seklinde tanimlamaktadir
(Illich, 2011: 182). Hastalik, Ingilizce hasta olma ve hastalik gecirme anlaminda kullanilan bir

* Bu galisma Siileyman Demirel Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii Saglik Yonetimi Anabilim Dalinda Prof. Dr. Ramazan ERDEM
danigsmanliginda Fatma Nur KARACA tarafindan hazirlanan doktora tezinden tiretilmistir.
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kavramdir. Diger bir ifade ile hastalik, bireyin viicut islevlerini yerine getirememe durumu olarak da
tanimlanmaktadir (Lupton, 1994: 84-93). Hastalik, bireyin fiziksel, ruhsal, entelektiiel ve sosyal
islevlerini normal durumuna kiyasla azalmasina ya da tamamen kaybolmasina neden olan anormal bir
durum olarak da agiklanmaktadir (Bolsoy ve Sevil, 2006: 80).

Saglik ve hastalik kavramlari, zamanla artan diinyevilesme, ruhsal ve fiziksel hastaliklarin farkli alanlar
olarak ele alinmasi, geleneksel tedavi yontemlerinin yerini bilimsel yontemlerin almasi ve saglik
kategorilerinin daha dar bir ¢ergevede ele alinmasi gibi bir¢ok unsurdan etkilenerek gelismektedir
(Sezgin, 2011: 39). Ayrica bu kavramlar toplumsal yapiya gore sekillenmekte ve degismektedir. Bu
nedenle de saglik biyolojik sorun olmanin yani sira sosyal ve kiiltiirel bir olgu haline gelmektedir
(Kurtdas, 2016: 2; Aytag ve Kurtdas, 2015: 231). Ozellikle saglhkla ilgili yapilan agiklamalarin
merkezinde maliyetlerin yer almasi, saglik anlayisinda koklii bir degisikligin meydana geldigini
gostermektedir. Bu yeni anlayis, toplumsal hastalik riskleriyle miicadele edilmesinin yani sira sunulan
saglik hizmetlerinin sermaye birikimine katki sagladigi yorumunu da beraberinde getirmektedir (Deppe,
2011: 45). Bu c¢alisma sagligin metalagmasi ile birlikte ortaya ¢ikan, pre-perinatal donemdeki saglik
hizmetlerine dair teorik nitelikte bir caligmadir. Bu ¢aligmanin amaci sagligin metalagsmasi kapsaminda
pre-perinatal donemde sunulan saglik hizmetlerine yer vermek ve bu alandaki hizmetlere yonelik
farkindalik olusturmaktir.

2. METALASMA VE SAGLIK HiZMETLERIi

19. yiizyila ait bir terim olan meta (commodity) sozliikkte “ticarete konu olan tiim mallar ve tirtinler”
olarak tanimlanmistir. Karl Marx ve Adam Smith gibi 6nemli kuramcilar, meta kavramini ifade etmek
i¢in “commodity” terimini kullanmiglardir (Bayar, 2017: 8). Meta Tiirk Dil Kurumu S6zligii’nde (TDK,
2024); “mal, ticari mal ve sermaye” olarak da tamimlanmaktadir. “Karl Marx”, meta kavramini
kapital/sermaye kavramlarinin temel bilesenleriyle iliskili bir isleyis olarak agiklamaktadir. Bunun
nedeni, sermaye olusumu ve siireclerinin tiim dinamiklerinin meta bigiminde bulunuyor olmasidir. Bu
ylizden de meta kavrami kapitalist toplumsal iliskileri analiz etmek i¢in 6nemli bir yere sahiptir (Ercan,
2013: 10). Kapitalist gelisimle birlikte meta {iretimi, bir ticaret piyasasinda satilmak amaciyla yapilan
iretimin en Onemli ve Ozgiin sekli haline gelmekte ve saglik sektorii tiiketim kiiltiirdi ile
sekillenmektedir. Kapitalizm meta iiretimini, alinip satilabilen iirlinlerin ¢esitliligin artmas1 ve iiretimin
piyasada satilmak iizere toplumun merkezine yerlesmesiyle ortaya koymaktadir (Zubritski vd., 2014: 9;
Can, 2019: 91).

Kolektif varliklarin sermaye odakli bir yapiya biirlinmesi, iiniversitelerden hastanelere kadar kamu
kurumlarinin 6zellestirilmesi ve egitim, saglik, sosyal giivenlik gibi hizmet alanlarinin piyasa aktorlerine
ya da piyasa mekanizmalarina bagimli hale getirilmesi, metalasmanin belirgin bigimlerinden bazilarini
olusturmaktadir (Kale, 2023: 106-107). Metalagsma, insan yasaminin piyasa iliskilerinin gerektirdigi
ilkeler ve isleyis dogrultusunda sekillendigi; bir diger degisle, ekonomik disiplinler cergevesinde
diizenlendigi bir siireci ifade eder (Yiicesan ve Ozdemir, 2008: 201). Giiniimiizde hizmet alanlar1 da
olmak iizere dokunulan her sey metalagsmakta ve temel ihtiyaglarin yalnizca belirli bir {icret karsiliginda
temin edilebildigi gézlemlenmektedir. Bu baglamda, bireyler i¢in 6nemli bir hizmet alan1 olan saglik
hizmetleri de her gegen giin metalasma siirecine dahil olmaktadir (Ercan, 2013: 11). Metalasma siireci,
kamuya ait varliklarin 6zellestirilmesine yol agmakta ve bu durum, neoliberal projelerin daha belirgin
bir sekilde ortaya ¢ikmasina neden olmaktadir. Bu siire¢, kamusal ve halka acik alanlarin, 6zel miilkiyet
ve siif temelli ayricalikli alanlara donlismesiyle sonuglanmaktadir (Harvey, 2015: 169). Neo-liberal
politikalar ¢ercevesinde, saglik da diger her sey gibi almip satilabilen bir meta olarak goriilmekte ve
saglik hizmetleri arz ve talep dengesine gore sekillenmektedir (Leys, 2011: 33; Yildiz, 2008: 32). Saglik;
arz ve talep dengesinde, devletin saglik alanindan ¢ekilmesiyle ortaya ¢ikan bos alanlarin 6zel sektor
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tarafindan doldurulmasi sonucunda metalagmakta ve piyasa kosullar1 igerisinde alinip satilabilen bir
meta haline gelmektedir (Kurtdas, 2013: 78-79).

Saglikta metalagsma, 6zellestirme siire¢lerinin saglik sektdriinde yarattigi olumsuz etkileri gozler 6niine
sermektedir. Neoliberal yaklagim, hastanelerin isletme olarak, doktorlarin ise c¢aligsan, hastalarin ise
miisteri olarak tammlanmastyla piyasa mantigimin saglik alanina entegrasyonunu ifade etmektedir. Bu
yaklagim, akilcilik, verimlilik, kontrol edilebilirlik ve {iretkenlik gibi temel ilkelerin saglik sektoriinde
uygulanmasini saglamaktadir (Dorsey and Ritzer, 2016: 1-2). Saglik hizmetlerinde metalagma, kar elde
etmek amaciyla {iretim ve yatirimlar yapma, ddeme giiciine dayali piyasa ekonomisi ¢ergevesinde
hizmet sunma ve Ozel sigorta ile bireysel 6deme yontemleriyle finansman saglama olarak ii¢ ana
unsurdan olusmaktadir (Mackintosh and Kovalev, 2006: 388). Bdylelikle saglik hizmetlerinde
metalasma, saglik alaninda yiiriitillen tiim hizmetleri kapsamaktadir. Erken tani, genisletilmis
bagisiklama programi, alternatif tip, ilag, organik gida, egzersiz salonlar1 vb. metalasmadan
etkilenmektedir. Hasta bireylerin yani sira, saglikli kisiler de sagliklarina yonelik risk faktorlerinin
onlenmesi konusunda tibbi hizmetlere bagimli hale getirilmektedir (Zencir, 2012: 50).

Saglik ve hastalik kavramlarinin yalnmizca biyolojik bir sorun olarak ifade edilmesi beraberinde
¢oziimlerin de ayni1 bakis acgisi ile ortaya ¢ikmasinin 6tesine gegememistir. Bu nedenle giiniimiiz tip
anlayisim igeren modern tip, hastaliga profesyonel bir bakis agisi ile yaklagsmakta, hastaligi daha ¢ok
klinik boyutta ele alarak aciklamakta ve tedavi etmeye yonelik bir goriisiin iirlinii olmaktadir (Kizilgelik,
1995: 39). Bu yoniiyle modern tip, sinirli bir kavram niteligindedir ve dar bir goriigse sahip olmaktadir.
Bu durum, insan bedenine tipki bir makineymis gibi uzman ve teknik bir bakis agisiyla bakilmasindan
kaynaklanmaktadir (Turner, 1990: 13). Tibbin insan bedeni iizerinde tam bir otorite kurmakta oldugu
ve bu gercegin hig siiphesiz, toplumun tibbilestirilmesi olarak nitelendirilecek bir siirecin yasanmasina
neden olmaktadir (Aytag ve Kurtdas, 2015: 248). Buradan hareketle tibbin insan yagamai tizerinde 6nemli
etkilerinin bulunmasi ve saglhigin tiiketilebilir bir meta haline donistiiriilmesi giiniimiiz kosullarinda
saglik alaninda tibbilestirme (medikalizasyon) kavramini hayatin bir par¢ast konumuna getirmektedir.

Tibbilestirme (medikalizasyon) kavrami, tibbi olmayan problemlerin, sanki tibbi problemmis gibi
tanimlandig1 ve bu sekilde davranildigi, bunun da daha c¢ok hastaliklar ve bozukluklar yoniinden
tanimlanan bir siirectir (Conrad ve Scheiner, 1980: 71; Ulu, 2019: 25; Applbaum, 2011: 101; Kurtdas,
2017: 985; Gabe vd., 2004: 61).Tibbilestirme, tibbin kendi alaninin 6tesine gegerek hayatin ¢esitli
yOnlerine niifuz etmesi ve bu alanlarda anlam diinyasini tip merkezli bir sekilde insa etmesidir (Erdem
ve Kaya, 2020: 6). Diger bir ifade ile tibbilestirme, bir problemin tibbi terimlerle tanimlanmast, tibbi dil
kullanilarak agiklanmasi, tibbi bir ¢ergevenin benimsenmesi ya da problemlerin tibbi yaklasimlarla
“tedavi” edilmesi olarak tanimlanmaktadir (Conrad, 2007: 5). Marksist yaklasim ise tibbilestirmeyi
kapitalist sinifin ¢ikarlarina yonelik hizmet eden 6nemli bir ara¢ olarak gérmektedir. Bu agiklamaya
gore, kapitalist sinif tibba bagimli miisteriler yaratmakta ve onlar1 tesvik ettigi goriilmektedir (Gabe vd.,
2004: 59-61). Sonug¢ olarak, saglik hizmetlerinin bir meta haline gelmesiyle tibbilestirme siireci
baglamaktadir. Bu siire¢ de sagligin bir tiiketim araci olarak goriilmesine yol agmuistir.

Glinlimiiz toplumsal yapilarinda, iiretimin 6zel sektore ait olan alaninin zamanla tiiketimle yer
degistirmesiyle cagdas ekonomiler daha ¢ok tiiketime odaklanan bir yapiya biirtinmiistiir. Bu doniisiim,
ozellikle geleneksel olarak kamu sektoriiniin denetiminde olmasi gereken saglik hizmetleri gibi
alanlarda, 6zel sektoriin etkinliginin arttigi ve kar odakli yatirimlarin yapildigi bir durumu ortaya
cikarmigtir. Hayatin temel gayesi olan saglik, bir anda alinan ve satilabilen bir metaya doniismekte ve
piyasa kosullarinda sunulmasi gereken bir hizmet olarak kurgulanmaktadir (Kurtdas, 2013: 79-80).
Bunun sonucunda bireyler saglik piyasasinda aligveris yapan tiiketiciler konumunda yer almakta ve
saglik hizmetleri piyasa orgiitlenmesi igerisinde de dnemli bir role sahip olmaktadir (Ozdemir ve
Ozdemir, 2006: 35). Sagligin piyasa kosullarinda ele alinmasinda, saglik hizmetlerinin kisilere 6zel hale
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getirilmesinin 6nemli bir etkisi olmakta ve birey kendisi i¢in gerekli olan hizmetleri satin alan bir
tilketici konumunda yer almaktadir (Sezgin, 2011: 16). Collyer (2015: 49), saglik sektoriiniin son
yillarda biiyiikk bir kisminin piyasalastigini ve saglik hizmeti sunan kuruluslarinin da zamanla
sirketlestirildigini ifade etmektedir. Saglik sektdrii, gliniimiiz kosullarinda olduk¢a karmasik bir hale
gelmis ve onemli boyuta ulasmistir. Bu sektor yalnizca hastaneler, tan1 ve tedavi merkezleri, tip
laboratuvarlarindan ibaret olmayip, ayn1 zamanda ilag firmalari, sigorta sirketleri, tibbi cihaz {ireticileri
gibi aktorleri de icermektedir.

Giiniimiiz kosullarinda ilag ve tibbi teknoloji firmalar1 hastalara tibbi ¢oziimler pazarlayarak saglik
hizmetini piyasalastirmaktadir (Sezgin, 2011: 77). Bu durum saglik hizmetlerinin metalagma siirecini
baglatmakta ve sagligi kamu tarafindan sunulan bir hizmet alam1 olmaktan ¢ikararak sahip olunan
miilkiyet-gelir l¢iimiinde bir metaya doniistiirmektedir (Uzmez, 2006: 47). Sagligm temel bir hak olma
Ozelligini kaybederek, zamanla alinip-satilan bir meta haline gelmesine ve saglik sisteminde
piyasalasmanin artmasina yol agmaktadir (Kavas ve Ilhan 2010: 448). Saglik alaninin piyasalastiriimast,
tibbin giiciinden yararlanarak, iirlin ve hizmetlere tibbi terimler eklenmesi ve bu fiiriin ile hizmetlerin
tibbilestirilmesi yoluyla bir pazarlama stratejisi gelistirilmektedir (Sezgin 2011: 63). Bu durum, saglk
hizmetlerinin ticarilestirilmesinin dogrudan bir gostergesi olarak kabul edilmektedir (Turanci ve Bulut,
2016: 44). Saglik hizmetlerindeki ticarilesme, hastalara yapilan tedavi siirecinin her agsamasina iligkin
bir¢ok yontemin, hasta tarafindan sorgulanabilir hale gelmesine yol agmakta ve boylece hastanin saglik
sistemine, hizmeti veren hekime, hastaneye ve tip bilimine olan inancinin piyasa iliskileri dongiisiine
gore sekillenmektedir (Turanci ve Bulut, 2016: 45). Saglik hizmetlerindeki ticarilesme, saglk
hizmetlerinin mali yiikiiniin biiyiik bir kismimi devletten bireylere aktarmaktadir (Forsberg, 2013: 1)
Saglik alanindaki ticari anlayisin etkileri daha ¢ok 6zel saglik kurumlarinin yapisinda ve isleyisinde
gorilmekte ve gereksiz saglik harcamalarina, ilag iiretimi ve tiiketiminin artmasina neden olmaktadir
(Turanci ve Bulut, 2016: 44). Diger bir ifade ile saglik hizmetlerinin ticarilesmesiyle birlikte ilag
endiistrisi alanindaki hizmet alanlan gii¢clenmis ve etki alanlar1 artmistir (Christiansen, 2017: 85).

Tibbin ve saglik hizmetlerinin ilag merkezli hale gelmesiyle birlikte farmasoétikalizasyon kavrami ortaya
cikmaktadir (Williams vd., 2011: 711). Farmasotikalizasyon, genellikle ila¢g firmalarinin yeni
hastaliklar1 tanimlamak ve tedavi yontemlerini gelistirmek amaciyla yiiriittiigli pazarlama faaliyetleri ve
tibbi aragtirmalar siireci olarak agiklanmaktadir. Bu siireg, yeni hastaliklar igin ilaglarin gelistirilmesine
yol agmakta, saglik sektoriinde ilag sirketlerinin hizli bir sekilde biiylimesine neden olmaktadir.
(Moynihan vd., 2002: 886). Aslinda ila¢ kullanimma gerek kalmadan sosyal hayatin icinde
diizeltilebilecek pek ¢ok problem, ilag ile birlikte tedavi yolu segilerek bir anlamda toplumdaki sosyal
destek mekanizmalarimi da etkisiz hale getirilmekte ve bireyler giderek daha gok tibbin kontrolii altinda
birer saglik tiiketicisine doniismektedir (Kurtdag, 2013: 77). Boylelikle bireyler birer saglik tiiketicisi
olarak ilag¢ kullanicilarina doniisebilir ve bu da ila¢ firmalarinin artmasina neden olabilir. Sonug olarak,
her seyin hastalik konumuna getirilerek bireylerin ilaca yoneltilmeleri sagligin metalastirilmasinda
onemli unsur olarak goriilebilir.

3. PRE-PERINTAL DONEM SAGLIK HIiZMETLERi VE BUNLARIN METALASMA
CERCEVESINDE DEGERLENDIRILMESI

3.1. Prenatal Donem Saghk Hizmetleri

Prenatal donem saglik hizmeti, anne ve fetiisiin tiim gebelik siireci boyunca diizenli araliklarla, gerekli

goriilen muayene ve Onerilerde bulunularak alaninda uzman ve egitimli saglik personeli tarafindan

izlenmesi siireci olarak ifade edilmektedir (Ozvaris ve Akin, 2002: 2; Sénmez, 2007: 9; Ergin vd., 2010:

1; Mattei, 1996: 23). Prenatal donem saglik hizmeti ayn1 zamanda dogum Oncesi bakim ve antenatal
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hizmet olarak da adlandirilmaktadir. Bu saglik hizmeti, anne ve bebek sagliginda dogum 6ncesi bakim,
dogum ve dogum sonrasi bakim hizmeti olarak temel koruyucu hizmetler igeresinde yer almaktadir
(Sonmez, 2007: 9; Catak vd., 2014: 63). Prenatal donem saglik hizmeti, anne adayinin i¢inde bulunmus
oldugu yasam kosullarindan bagimsiz olarak, hem annenin hem de bebegin sagligin1 olumlu etkileyen
hizmet alanidir (Caligkan, 2006: 29).

Prenatal donem saglik hizmetinin amaci, anne adaylarmin saglikli bir gebelik siireci geg¢irmelerini ve
dogum siireci sonunda saglikli bir sekilde bebeklerin diinyaya gelmesini saglamaktir. Prenatal donem
saglik hizmeti bir diger ifade ile dogum 6ncesi bakim annelerin ve diinyaya gelecek olan bebeklerin
sagliklariin korunmasinda ve gelistirilmesinde nitelik ve nicelik olarak bu hizmetlerin yeterli diizeyde
olmasi gerekmektedir (Catak vd., 2012: 153). Prenatal donem saglik hizmetleri, hem anne hem de bebek
saglig1 iizerinde bircok olumlu etkiye sahiptir. Anne saglig1 agisindan degerlendirildiginde, dogum
Oncesi bakim, maternal morbidite ve mortalite gibi risklerin onemli 6l¢iide azalmasina yardimci
olmaktadir (Berde ve Uner, 2016: 190). Bebek sagligina bakildiginda ise, dogum &ncesi bakimin
neonatal morbidite ve mortaliteyi, bebek Sliimleri ve erken dogum gibi riskleri azaltmada kritik bir rol
oynadig1 goriilmektedir. Ayrica, bu saglik hizmetleri anne adaylarinin gebelik siireci ve dogum sonrasi
donemlerinde saglikli bakim hizmeti kullanimini artirmaktadir (WHO, 2005: 15). Dogum Oncesi
bakimin, anne ve bebek agisindan dogum Oncesi donemdeki potansiyel olumsuz komplikasyonlar
azaltmada 6nemli bir islevi oldugu vurgulanmaktadir (Liang vd., 2012: 18). Anne adaylarina verilen
dogum oOncesi bakim hizmetlerinin nitelikli olmasi, anne adaylarina gebelik siireci boyunca yapilan
kontrol sayilari ile baglantilidir. Ayn1 zamanda nitelikli bir dogum 6ncesi bakimin 6zellikleri, annenin
tibbi, obstetrik, sosyal yagam Gykiisii ve yasam kosullarina bagl ve gebeligi siiresince olusabilecek risk
faktorlerinin belirlenmesi ve anneye ayrintili kontrollerin yapilmasi gibi durumlara bagl olmaktadir
(Caligkan, 2006: 33). Bu bakim siireci, anne adaylarinin sagligim1 korumak ve bebeklerinin saglikli bir
sekilde diinyaya gelmesini saglamak i¢in 6nemlidir.

Gebelik ve dogum siireclerinin tibbi bir durum olarak kabul edilmeye baslanmasi, kadin bedenini tibbi
bir miidahale alanina doniistiirmiistiir. Bu da gebelik siirecinin patolojik bir durum olarak ele alinmasina
ve kadinlarin birer hasta olarak algilanmasina neden olmustur. Prenatal bakimin yayginlagmasi, gebelik
siirecinin tibbi normlara uygun bir sekilde diizenlenmesini saglamis, anneler ve bebeklerin sagliklari,
tibbin denetimi altindaki saglik hizmetleri araciligiyla giivence altina alinmakta ve bu durum
beraberinde metalagma siirecini ortaya ¢ikarmistir. Bu baglamda, prenatal donem bakim hizmetleri,
kadinlarin sagliklarini koruma amacinin 6tesinde, saglik sektoriiniin bir parcasi haline gelmis ve kadin
bedeni, tibbi bir hizmetin alicilarina doniismiistiir. Boylelikle metalagma siireci, kadinlarin gebelik ve
dogum siire¢lerini tibbilestirerek, bu siireclerin saglik hizmetleri endiistrisinin ve ekonomik g¢ikarlariin
bir parcasi haline gelmesini saglamistir.

3.2. Perinatal Donem Saghk Hizmetleri

Perinatal donem saglik hizmetleri, anne adaylarmin gebelik siiresinin 20. haftasindan baslayan ve
yenidoganin diinyada gecirmis oldugu bir haftalik siireye kadar devam eden bir donemi kapsamaktadir.
Bu donemde hem annenin hem de bebegin maksimum bakim hizmetini almas1 gerekmektedir. Ciinkii
hasta gilivenligi agisindan onemli bir donem olan perinatal donemde yasanan aksakliklar ve
olumsuzluklar hem anneyi hem de yenidogan bebegi olumsuz etkilemektedir. Perinatal donem, gebe ve
lohusa olan anne i¢in riskli bir siirectir. Bu donemdeki bakim hizmeti gebe, lohusa olan anne, bebek ve
aile tiyeleri iginde 6nemlidir (Mackintosh vd., 2017: 240-241; Demir ve Sahin, 2014: 32; Coskun, 1996:
181).

Perinatal donem saglik hizmetlerinin amaci, bebek ve anne adayinin gebelik siiresince, dogum eylemi
stiresinde ve sonrasinda miimkiin olan en giivenilir ortamda bakim almasini saglamak, anne ve bebek
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Olim oranlarini azaltmak i¢in onlemler almaktir. Bu donem igerisinde hem annenin hem de bebegin
giivenliginin saglanmasinda ve saglikli bir bakim hizmeti almasinda sliphesiz en énemli gérev hemsire
ve ebelere diismektedir. Clinkii hemsireler ve ebeler, perinatal donem anne ve bebek bakiminda hastanin
giivenliginin saglanmasinda ve ortaya ¢ikabilecek sorunlarin 6nlenmesinde énemli rol oynamaktadirlar
(Demir ve Sahin, 2014: 32-36). Son zamanlarda yapilan ¢alismalarda perinatal donemde yasanan anne
ve bebek o6liimlerini minimum diizeye indirmek i¢in birden fazla saglik kuruluslart hasta giivenligi
odakli hizmet vermeye baglamistir. Bu donemde giivenilir ilag kullanimi, elektif dogumlarin planinin
yapilmasi, dogum indiikksiyonu, sezaryen dogum oranlarini minimum diizeye indirme, rutin
epizyotomiden kacinma, dogum yasanabilecek travma risklerini azaltma vajinal dogum yapan kadinlara
bakim hizmeti verme, anne ve bebek 6liim riskini minimum diizeye indirme ve dogum sonu yasanabilir
kanamalar1 kontrol altina alma gibi 6nemli konular bu dénem igerisinde ele alinmaktadir (Simpson,
2011: 103). Lipke ve digerlerine (2018: 33) gore perinatal donemde sunulan saglik hizmetleri yalnizca
prenatal donemde fetiis sagligini ve dogum aninda bebegin giivenligini saglamay1 hedeflemekle kalmaz,
ayn1 zamanda postpartum donemde de bebek giivenligini kapsayan bir nitelik tagimaktadir.

Perinatal donem, anne ve bebek sagliginin tibbi bakim siirecleri ile denetim altina alindig1, ayn1 zamanda
da saglik hizmetlerinin bir mal gibi metalastigi siireci kapsayan donem olarak da nitelenir. Bu donemde
verilen saglik hizmetleri, doktorlar, hemsireler, ebeler ve diger saglik personelleri tarafindan tibbi bir
giivenlik saglama amaci giiderken, bu durum saglik hizmetlerinin birer ekonomik deger tasiyan
hizmetler olarak sunulmasini saglar. Anne ve bebek saglig1 her ne kadar tibbi miidahaleler ile glivence
altina alinmaya saglansa da bir yandan da saglik endiistrisinin bir parcasi olarak sunulmaktadir. Bu
hizmetler pazarlanabilir ve ticarilestirilebilir bir deger haline gelmektedir. Ayn1 zamanda perinatal
donemde 6nemli bir yeri olan hemsirelerin ve ebelerin vermis olduklar1 bakim hizmetleri sadece saglig
iyilestirme amaci tasimamakta, dogrudan bir ekonomik iglevi olan saglik hizmetlerinin saglanmasinda
da merkezi bir rol oynamaktadir. Bu baglamda, anne ve bebeklerin bakimi saglik sektorii icerisinde bir
meta haline gelirken, saglik hizmetleri de bir ekonomik fayda araci olarak kullanilmaya baslanmistir.

3.3. Tiirkiye’de Perinatal Saghk Hizmetlerinin Sunumuna Yonelik Programlar

Diinyanin neresinde olunursa olunsun anne ve ¢ocuk saglig1 birbirinden ayn diisiiniilememektedir. Bu
nedenle bir ¢ocugun yasami boyunca saglikli bir biiyiime ve gelisme siireci gostermesi i¢in oncelikli
olarak annenin saglik diizeyinin iyi olmasi gerekmektedir. Cilinkii annenin sagligi bozuldugunda bu
durumdan en ¢ok olumsuz etkilenecek olan kisiler ¢ocuklardir. Zira anne, sagliginin bozulmasindan
dolay1 ¢ocugu ile yeteri derecede ilgilenememektedir (Bozkurt ve Erdim, 2009: 575). Buradan hareketle
saglikli annelerin beraberinde saglikli gocuklarin dogmasina ve biiylimesine vesile olacagi soylenebilir.
Gebeler, lohusalar ve yenidogan bebekler icin verilen prenatal ve perinatal donemdeki bakim
hizmetlerinin 6nemli bir hizmet alani oldugu sdylenebilir.

Perinatal saglik hizmetlerinin en iyi ve en uygun sekilde saglanabilmesi igin, iilkelerin saglik sistemleri
ya da hastaneleri tarafindan yiriitiilen ¢esitli perinatal programlar mevcuttur. Yiiriitiilen bu programlar
kadmlarin istek ve ihtiyaglarina, verilen hizmetin daha kaliteli olmasina, kanita dayal uygulamalara ve
egitimlere gore degisiklik gostermekte ve verilmektedir. Ulkelerin kendi istek ve ihtiyaglarina gore
sekillenen bu programlarin etkin ve verimli olmasinin degerlendirilmesi i¢in ¢esitli ¢alismalar yapilmis
ve en iyi ve en uygun saglik sitemi icin programlarin dzellikleri bu calismalarin 6nderliginde
yiiriitiilmeye baglanmistir (Yildirim ve Oskay, 2020: 46). Bu bakim programlarimin ortaya ¢ikmasinda
etkili olan bir¢ok faktdr bulunmaktadir. Bunlar; anne adaymin yasi, ilk gebe kalma yasi, ekonomik
diizeyini arttiracak ve gelir getirecek bir iste ¢alismasi, gebelik ve ¢ocuk sayisi, hem annenin hem de
babanin 6grenim durumu, ailenin ekonomik durumu ve bakim hizmetlerine olan mesafe ve uzaklik gibi
degiskenlerdir (Basar ve Cigek, 2018: 2574). Bu durumlar géz oniine aldiginda perinatal donem bakim
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hizmetlerinin daha iyi ve daha uygun diizeyde olmasi i¢in ¢esitli 6zel programlarin yapilmasi daha etkin
ve verimli bir bakim hizmeti verilmesini saglamistir (Yildirim ve Oskay, 2020: 46).

Perinatal donemde verilen bakim hizmeti programlari sunlardir;

a)

b)

d)

Dogum Oncesi Bakim Hizmetleri Programi: Gebelik, dogum ve lohusalik durumunda meydana
gelen komplikasyonlar. gelismekte olan iilkelerde anne aday1 kadinlarin 6liim ve sakatlik riskini
arttiran nedenlerin baginda gelmektedir. Ulkemizde 2003 yilindan itibaren uygulanmakta olan
Saglikta Donlisiim Programi’nda anne ve ¢ocuklara 6zel 6nem verilmesi éncelikli konular arasinda
yer almaktadir. Bu gergevede yapilan Dogum Oncesi Bakim (Prenatal Bakim) programlari anne
adaylarninin saglik diizeylerini arttirmak ve aym zamanda da anne Olim sayilarim diisirmek
amaciyla ortaya ¢ikmistir. Dogum Oncesi Bakim Programlari gergevesinde hazirlanan “Dogum
Oncesi Bakim Yonetim Rehberi’ne” gére, anne adaymin gebelik siirecinde herhangi bir risk
durumu yok ise en az 4 defa izlemi yapilmalidir. Bir de bu rehber kapsaminda dogum sonrasinda
annenin hastanede 3 ve evde de 3 olmak iizere 6 defa lohusa izleminin yapilmasi gereklidir (Saglik
Bakanligi, 2018: 3-4; Yildirim ve Oskay, 2020: 48; Simsek ve Cakmak, 2019: 48).

Gebelere Demir ve D Vitamini Destek Programi: Gebelik siirecinde hem annenin hem de bebegin
saglik diizeylerinin olumlu derecede artmasi i¢in anemiye bagli ortaya ¢ikabilecek
komplikasyonlarin 6nlenmesi amaciyla 1 Kasim 2005 tarihinden itibaren gebeler i¢in demir destek
programlar1 olusturulmus ve uygulanmaya baslatilmistir. Ulkemizde anne adaylarinin demir
depolarinda genellikle ciddi eksiklikler goriildiigii ve gebelik sirasinda disardan demir takviyesi
yapilmasimin gerektigi géz oniinde bulunduruldugunda, demir takviyesi uygulanamayacak bir
durum bulunmadig siirece, gebelik izlemleri sonucunda demir eksikligi tespit edilen tiim anne
adaylarina demir takviyesi yapilmalidir (Saghk Bakanligi, 2007: 1).

Gebelikte Vitamin Kullanimi Programi: DSO gebelikte anne adaymin yeterli ve dengeli
beslenmesi halinde A, B6, C, D, E, Cinko ve Iyot takviyelerinin rutin bir sekilde verilmesini dogru
bulmamaktadir. Amerikan Obstetrik ve Jinekoloji Koloeji D vitaminini, Royal Obstetrik ve
Jinekoloji Koleji E ve C vitaminini, Amerika Tip Enstitiisii D vitaminini ve Saglik Bakanligi D
vitamininin rutin bir sekilde kullanilmasini, Ingiltere Ulusal Klinik Uygulamalar1 Miikkemmelliyet
Enstitiisli ise A vitamini takviyesinin gebelik siiresince anneye verilmemesini tavsiye etmistir.
DSO beslenmesi yeterli seviyede olmayan gebe kadinlara aynm1 zamanda kalsiyum, iyot takviyesini
Onerirken, tim gebe kalmis annelere demir ve folik asit vitamini tavsiye etmektedir. Saglik
Bakanlig1 da D vitaminine ek olarak gebe kadinlara demir ve folik asit vitamini tavsiye etmektedir
(Gtiler vd., 2019: 150).

Anne Dostu Hastane Programi: Dogum gecmis zamanlarda normal bir durum olarak kabul edilip
ev ortaminda gerceklestirilirken, giinlimiizde yapilan dogumlarin birgogu hastane ortaminda tibbi
sartlar altinda gerceklesmektedir. Dogumlarin hastane ortaminda gergeklesmesi annelerin gereksiz
tibbi miidahalelere daha fazla maruz kalma ihtimalini artirmaktadir. Anneye dogum esnasinda
uygulanan gereksiz miidahaleler, uygulamalar ve prosediirler annenin bedensel biitiinliigiinii
olumsuz derecede etkilemektedir. Bu gibi durumlar Amerika Birlesik Devletleri’nde “Annelik
Hizmetlerini Gelistirme Koalisyonu (AHGK)” “Anne Dostu Hastane” kavramini giindeme
getirebilir (Figo Guidelines; 2015: 96; 1997: 59-60).

Gebe Okulu/Gebe Bilgilendirme Siniflari/Doguma Hazirlik Programi: Bir kadimin yasami
boyunca en 6nemli olaylardan biri olan dogum siirecinde, kadinlar hem gebelik siirecinde hem de
dogum esnasinda ve sonrasinda birgok tehlikeli durumlarla karsi karsiya kalabilmektedir. Gebelik
stireci ne kadar fizyolojik ve dogal bir durummus gibi olsa da anne ve esi i¢in 6nemli bir stres
kaynagidir. Ozellikle bu durum ilk kez anne ve baba olacak ¢iftlerde daha ¢ok goriilmektedir. Bu
stire¢c tamamen kontrol altinda tutulabilen bir siire¢ degildir. Dogum siirecinin her asamasinin en
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f)

g)

h)

i)

iyi ve en dogru sekilde ilerlemesi i¢in anne adaylar1 ve yakinlarinin gebelik siireci boyunca yeterli
diizeyde egitim almasi ve dogum esnasinda ise dogum destegi almasi ¢ok 6nemlidir. Bu sebeple
de anne adaylar1 ve yakinlariin prenatal donemde alacaklar1 tiim egitimler kritiktir (Callister,
2004: 508-509; Nichols, 1996: 71; Delmore-Ko vd., 2000: 626).

Dogum-Sezaryen Programi: Yasamin dogal bir parcasi olan dogum ve gebelik, anne adayi
kadinlar ve diinyaya getirecekleri bebekleri igin ¢ok hayati bir olaydir. Dogum ve gebelik
stireclerinde anne adaylarinin yasamlarmi daha saglikli bir sekilde siirdiirebilmeleri i¢in dogum
sekillerine dogru ve bilingli bir sekilde karar vermeleri gerekmektedir. Ciinkii bu hem anneyi hem
de bebegi etkileyen 6nemli bir durumdur. (Gozikara ve Eroglu, 2011: 90). Dogum esnasinda
yapilan her tilirli gereksiz islemler dogumun dogalligim1 yitirmesine ve bazi riskli durumlarin
ortaya ¢ikmasina neden olmaktadir. Gereksiz gerceklestirilen her tiirlii eylemin engellenmesi i¢in,
saglik personelinin alanlarinda uzman olmasi 6nem kazanmaktadir (Esencan ve Dastan, 2023:
126). Bu baglamda, annenin gebelik siirecinde ve sonrasinda dogum sekline karar verilmesi
asamasi anne ve bebegin dogum Oncesi ve sonrasinda diizenli sekilde yakindan takiplerinin
yapilmasina baglidir.

Dogum Sonu Bakim Programi: Dogum sonu bakim, plasentanin dogum ile baslayan ve dogum
sonras1 6-12 haftalik siireci kapsayan donemi kapsamaktadir. Dogum sonrasi bakim dénemini
icine alan bu ilk haftalar, anne aday1 gebeler ve bebekler i¢in fiziksel, sosyal ve psikolojik
degisimlerin goriildiigii ve bu degisimlere uyumun saglandigi kritik siireci ifade etmektedir
(Simsek ve Esencan, 2017: 183-184; Gynecol, 2018: 140).

Anne Oliimleri Izleme Programi: Gerek diinyada gerekse de iilkemizde anne adayi kadimlar
arasinda, ithmal ya da yeterli diizeyde saglik hizmetlerinin olmamasi sebebiyle gebelik siireci ya
da dogumla ilgili problemlerden kaynakli 6liimlere rastlanmaktadir. Bir iilkede anne 6liimleri o
ilkenin saglik hizmetlerinde gelismisligini gosteren Onemli gostergelerdendir. Gilinlimiiz
kosullarinda anne &liimleri, {ilkemizde bir sorun olmaya devam etmektedir. Ulkemizde anne
oliimlerinin azaltilmasi ile ilgili ¢esitli programlar gelistirilmeli, bu programlarin takibi yapilmal
ve degerlendirilmelidir. Anne &liimleri ile ilgili 2007 yilindan bu yana Anne Oliimleri Izleme
Programu gelistirilmistir. Bu program sayesinde anne dliimleri raporlanmakta ve anne 6lim
oranlar1 giin gegtikce azaltilmaktadir. Anne 6liimleri ile ilgili 6nemli ¢aligmalarda en biiyiik gorev
T.C. Saglik Bakanlig1 Halk Saghg1 Genel Miidiirliigii Kadin ve Ureme Sagligi Daire Baskanligina
aittir (Saglik Bakanligi, 2021: 1-2).

Acil Obstetrik Bakim (AOB) Yénetim Rehberi: Acil obstetrik bakim, anne adaymin gebelik,
dogum ve dogum sonrasi 42 giinliik donem igerisinde meydana gelen, annelerin ve fetiis yagamini
fiziki, mental ve sosyal yonden tehdit eden, acil miidahalelerin gerekli oldugu durumlarda verilen
hizmetlerin tlimiinii ifade etmektedir. Acil obstetrik bakim i¢inde, anne adayinin gebelik siirecinde
ortaya ¢ikan komplikasyonlarinda annenin yagsamsal biitlinliigiiniin korunmasi ve zarar gérmesinin
onlenmesi, anne Gliimlerinin Onlenmesi icin kaliteli, standart, giivenli ve nitelikli hizmetlerin
verilmesi, gebelige bagl olarak ortaya ¢ikan komplikasyonlarda yenidogan bebegin yasamsal
biitiinliigiiniin korunmasi gibi durumlari i¢ceren hizmetler bulunmaktadir (Saglik Bakanligi, 2007:
10; Karakog ve Ozerdogan, 2018: 165).

Bu baglamda, perinatal donem saglik hizmetleri, anne ve bebek sagligini koruma amacina hizmet etse
de, iilkemizde bu dénemde ortaya ¢ikan saglik programlarinin ve politikalarin olusturulmasi, aslinda
bir saglik pazarinin ortaya ¢ikmasina yol agmaktadir. Saglik sistemleri ve hastaneler, bu donemde
verilen bakim hizmetlerini daha etkili ve verimli sunabilmek adina cesitli 6zel programlar
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olusturmakta ve bu hizmetler, belirli ekonomik kriterlere ve toplumsal ihtiyaglara gore
sekillenmektedir. Bu durum, hizmetlerin kalitesini, erigilebilirligini ve kapsamini belirleyen
faktorlerin, esasen piyasa kosullarina gore belirlenmesi anlamma gelmektedir. Boylelikle saglik
hizmetleri, sadece anne ve bebek sagligim koruma amaci tasimakla kalmaz, ayn1 zamanda bir meta
haline doniiserek tiiketim nesnesi haline gelmektedir. Saglik hizmetlerinin metalasmasi stireci de,
sosyal sorumluluk yerine ekonomik bir kazang saglamay1 hedefleyen bir modele doniismektedir.

4. SONUC

Saglik hizmetlerinin metalagsmasi, saglik hizmetlerinin yapisin1 kokli bir sekilde degistirmistir. Neo-
liberal politikalarin etkisiyle, saglik sektorii tipki bir ticaret alan1 gibi islev gormeye baslamis ve hastalar
miisteri, doktorlar ise ¢alisan konumuna gelmistir. Bu durum, saglik hizmetlerinin yalnizca ekonomik
giicii olan bireyler i¢in erisilebilir olmasina yol agmistir Ayrica, metalagma siireci, tibbilestirme
kavramini beraberinde getirerek, saglik ve hastalik kavramlarini sadece biyolojik bir bakis agisiyla ele
almayi1 tesvik etmistir. Bu doniisiim, toplumda saglik hizmetlerine erisimin daha da esitsizlesmesine
neden olmustur.

Pre-perinatal donemde sunulan saglik hizmetleri, 6zellikle anne ve bebek sagligini koruma agisindan
kritik bir 6neme sahiptir. Ancak bu dénemde sunulan saglik hizmetlerinin erisebilirligi ve kalitesi ciddi
sekilde metalagsmaktadir. Kapitalist saglik sistemlerinde, saglik hizmetleri genellikle ticari bir metaya
doniismekte ve hizmetin sunumu ekonomik degere gore sekillendigi goriilmektedir. Tirkiye’deki
perinatal saglik hizmetlerinin sunumuna yonelik programlar, bu siirecin daha giivenli ve saglikli gegmesi
adma 6nemli bir rol oynamaktadir. Bu programlar, gebelikteki risklerin azaltilmasinda ve anne 6lim
oranlarinin diisiiriilmesinde etkili olsa da, metalagma siireci bu hizmetlerin yalnizca belirli bir gelir
diizeyine sahip olan bireyler i¢in erigilebilir olmasina yol agabilir. Aslinda bu tiir saglik hizmetleri,
toplum sagligini iyilestirmek igin siirekli olarak gelistirilmekte ve saglik sisteminin etkinligini artirmak
adina biiyiik bir 5nem tagimaktadir.
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TURKIYE'DE NADIR HASTALIKLAR: ZORLUKLAR VE

POLITIKALARA YONELIK BIR DEGERLENDIRME

Hatice GUNES!
0z
Nadir hastaliklar, genel niifusa oranla olduk¢a seyrek goriilen, tek baslarina nadir olmalarina
karsilik diinya genelinde yaklastk 350 milyon kisiyi etkileyen ciddi bir halk sagligi sorunudur. Cogu
nadir hastalikta kesin bir tedavi bulunmamakla birlikte, semptomlarin yénetimine ve hastaligin
ilerlemesini durdurmaya yoénelik cesitli tedavi yaklasimlart uygulanmaktadir. Bu ¢alisma,
Tiirkiye’de nadir hastaliklarla ilgili yasanan problemleri ortaya koymay: ve 2010°dan itibaren bu
alanda atilan adimlart degerlendirmeyi amaglamaktadir. Tiirkiye'de nadir hastaliklara iliskin
temel problemler; tibbi siirecler ve saglik sistemi ile ilgili problemler, fiziksel, psikososyal ve
ekonomik problemler ile politika yetersizlikleri seklinde bes bagslikta 6zetlenebilir. Bu hastaliklarla
ilgili yasanan problemlerden hareketle nadir hastaliklarin énlenmesi ve yonetimi icin ii¢c temel
strateji dnerilmektedir: farkindaligin artirilmasi, erken tanit ve tarama programlarinin
gelistirilmesi; tani, tedavi ve bakim siireclerinin iyilestirilmesi; ve psikososyal destek
mekanizmalarinin giiclendirilmesi. Tiirkiye'de nadir hastaliklar, 2010 yilindan itibaren dikkat
cekmeye baslamis ve bu hastaliklarla ilgili 6nemli adimlar atilmis olsa da mevcut sistem, daha ¢ok
tarama ve taniya odaklanmistir. Tedaviye erisim, yerel liretim kapasitesi ve sosyal destek
mekanizmalari gibi alanlarda gelisim ihtiyaci devam etmektedir. Ayrica, esitsizliklerin azaltilmasi,
sivil toplum isbirliginin artirilmasi ve uluslararast igbirliklerinin gticlendirilmesi, bu alanda dncelikli
adimlar arasinda yer almaktadir.

Anahtar Kelimeler: Nadir Hastaliklar, Zorluklar, Politikalar, Onleme, Nadir Hastaliklarin
Yénetimi

RARE DISEASES IN TURKEY: AN EVALUATION OF CHALLENGES AND
POLICIES

ABSTRACT

Rare diseases are conditions that occur very infrequently in the general population. Despite their
individual rarity, they collectively affect approximately 350 million people worldwide, making them
a significant public health concern. For most rare diseases, there is no definitive cure, but various
treatment approaches are implemented to manage symptoms and halt disease progression. This
study aims to identify the challenges associated with rare diseases in Turkey and evaluate the steps
taken in this field since 2010. The primary issues related to rare diseases in Turkey can be
summarized under five main headings: challenges in medical processes and the healthcare system,
physical, psychosocial, and economic difficulties, as well as policy inadequacies. Based on these
challenges, three key strategies are proposed for the prevention and management of rare diseases:
increasing awareness, improving early diagnosis and screening programs, enhancing diagnosis,
treatment, and care processes, and strengthening psychosocial support mechanisms. Although rare
diseases have gained attention in Turkey since 2010, and significant progress has been made in
addressing them, the current system remains primarily focused on screening and diagnosis. There
is still a need for improvements in areas such as access to treatment, local production capacity, and
social support mechanisms. Furthermore, reducing inequalities, increasing collaboration with civil
society, and strengthening international partnerships are critical steps to be prioritized in this field.

Keywords: Rare Diseases, Challenges, Policies, Prevention, Control of Rare Diseases
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GIRIS
Nadir hastaliklar toplumda ya da genel niifusta oldukca seyrek goriilen hastaliklar1 ifade

etmektedir. Bu hastaliklar genellikle genetik kokenli olmakla birlikte nadir hastaliklarin biiyiik
¢ogunlugu cocukluk déneminde hatta bazilar1 yasamin ilk ddnemlerinde baslar.

Alan yazinda nadir hastalik tanimlamalarina bakildiginda tanimlamalarin, daha c¢ok bu
hastaliklarin dusiik prevalansina; bir kisminin ise hastaligin ciddiyeti, mevcut tedavilerin
yoklugu/eksikligi gibi niteleyicilere atifla yapildig1 goriilmektedir (Richter vd., 2015: 913).

Nadir hastalik tanimi, iilkelere ve bolgelere gore degisiklik gosterebilmektedir. ABD'de
200.000'den az, Japonya'da 50.000'den az kisiyi etkileyen hastaliklar nadir kabul edilirken,
Avrupa Birligi ve Tiirkiye'de ise her 2.000 kisiden 1'ini etkileyen hastaliklar nadir hastalik olarak
kabul edilmektedir. Diinya genelinde nadir hastaliklar, her 100.000 kisiden 5 ila 60'1n1 (ortalama
40/100.000) etkilemektedir ve bu yaklasik 350 milyon bireyi kapsar. Tiirkiye’de ise nadir
hastaliklarla yasayan birey sayisinin 5 milyon civarinda oldugu, prevalansin ise 100.000 kiside
ortalama 38 (Satman vd., 2019: 3), yani 2,9 ila 4,8 milyon arasinda kisinin en az bir nadir
hastaliginin oldugu tahmin edilmektedir (TUHKE, 2024). Diinya genelinde 3000 ila 7000 arasinda
nadir hastalik bulundugu tahmin edilmekte ve bu hastaliklardan yaklasik 300 milyon kisinin
etkilendigi belirtilmektedir (Pryde ve Groft, 2014: 4; Simoens vd., 2011: 1437). Her bir hastaligin
gorilme sikhig1 diisiik olsa da, nadir hastaliklarin sayisinin fazlaligi, bu durumun pek ¢ok iilkede
ciddi bir halk sagligi sorunu haline gelmesine neden olmaktadir (Taruscio ve Cerbo, 1999: 237;
Taruscio, 2009: 265).

Nadir goriilen 20 hastaliktan yalnizca 1'inde onaylanmis bir tedavi veya ila¢ vardir. Ve nadir
hastaliklarda teshis genellikle oldukca zor ve zaman alicidir. Nadir goriilen bir hastaligi olan
kisilerin tlicte birinden fazlasi i¢cin, hastaligin ilk belirtilerinin deneyimlendigi zamandan kesin
teshise kadar 5 yili agkin bir siire gecmektedir (Genetic Alliance UK, 2024a). Nadir hastaliklarin
biiyiik cogunlugunun genellikle kesin bir tedavisi yoktur.

Nadir hastaliklarda tedaviden sz edilecek olursa bu dogrultuda kullanilan ti¢ temel yaklasim
bulunmaktadir. Bunlar iyilestirici tedaviler, hastalik modifiye edici tedaviler, semptomatik ve
fonksiyonel tedavilerdir. lyilestirici tedaviler hastalifin tamamen ortadan kaldirilmasinm
hedeflerken; hastalik modifiye edici tedaviler “hastaligin ilerlemesini dnlemek veya yarattigi
zararl sinirlamak icin bir hastaligin altinda yatan patolojisini hedef alan tedavi yontemleri”
anlamina gelmektedir. Semptomatik ve fonksiyonel tedaviler ise bu hastaliklara yonelik kesin
¢6zlim alinamayan durumlarda hastalikla iliskili semptomlarin ortadan Kkaldirilmasini
hedeflemektedir (Yavuz Colak, 2019: 17).

Tlrkiye’de en cok bilinen ve goriilen nadir hastaliklardan bazilar1 SMA, Fenilketoniiri, Kistik
Fibroz, Duchenne Muskuler Distrofi, Behcet Hastaligi, Down sendromu, Albinizm, Glikojen Depo
Hastaliklari, Huntingon Hastalig1, Marfan Sendromu, Multiple Skleroz (MS), Sistinozis’tir. (Satman
vd., 2019; Ertok vd., 2023:47-58) Ailevi Akdeniz Atesi (AAA) de Tiirkiye'de yaygin goriilen nadir
hastaliklardan biridir (Karadag ve Aktay Ayaz, 2020).

Her yi1l Subat ayinin son giinii yani 28 Subat ya da artik yillarda 29 Subat Nadir Hastaliklar Giinii
olarak belirlenmistir. Bu tarih, Subat ayinin genellikle en kisa ay olmasi nedeniyle nadirlik
temasini sembolize etmek icin se¢ilmistir. Amag, nadir hastaliklarla ilgili farkindalik olusturmak
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ve bu hastaliklardan etkilenen bireylerin yasamlarini iyilestirmek icin toplumsal destek
saglamaktir (Genetic Alliance UK, 2024b).

Bu ¢alisma, Turkiye’de nadir hastaliklarla ilgili yasanan problemleri ortaya koymayi ve 2010’dan
itibaren bu alanda atilan adimlar1 degerlendirmeyi amaclamaktadir. Tiirkiye’de nadir
hastaliklarin tanimi, durumu ve bu hastaliklarla ilgili politika ve stratejiler, hem ulusal saglik
politikalar1 hem de bireysel hasta deneyimleri agisindan biiylik dnem arz etmektedir. Bu
calismada, Tirkiye’de nadir hastaliklarla ilgili karsilasilan zorluklar ve problemler, Tiirkiye
ornekleminde yapilan akademik calismalar temel alinarak ortaya konulmustur. Ayrica, nadir
hastaliklarin Tiirkiye’de dikkat cekmeye basladig1 ilk donemlerden itibaren atilan adimlar,
gelistirilen politikalar ve yapilan diizenlemeler ele alinmistir. Calisma kapsaminda, yasanan
zorluklardan hareketle, nadir hastaliklarin énlenmesi ve yonetiminde etkili olabilecek kapsamli
li¢c strateji belirlenmis; sonrasinda, Turkiye’de atilan adimlar, gelistirilen politikalar ve
diizenlemeler bu {i¢ strateji cercevesinde degerlendirilmistir

1. NADIR HASTALIKLARLA YASAMAK: TURKIYE’'DEKI ZORLUKLAR VE ENGELLER

Nadir hastaliklar, hastalar arasinda farklilik gésteren cok cesitli semptomlarla karakterize edilir.
Bu hastaliklarin diisiik prevalansi, bakim ve tedaviye erisimi dnemli 6l¢tide kisitlamaktadir. Bilgi
eksikligi, tibbi uzmanligin yetersizligi, sinirli bakim imkanlar1 ve az sayidaki arastirmalar, nadir
hastaliklarla miicadelede temel zorluklar arasinda yer alir. Ozellikle yaygin semptomlar, nadir bir
hastaligin tanisini zorlastirarak yanlis teshislere ve tedavinin gecikmesine neden olabilmektedir.
Tan1 koyma siireci, nadir hastaliklarla yasayan bireyler icin en 6nemli zorluklardan biridir. Dogru
tant olmadan, hastalar hem saglik hizmetlerine hem de sosyal yardimlara ulasmakta ciddi
problemler yasar. Bu alandaki en kritik sorunlardan bir digeri de, saglik calisanlarinin bilgi ve
deneyim eksikligidir. Bu durum, hastalarin zamaninda ve dogru hizmetlere y6nlendirilmesini
engellemekte, teshis ve tedavi slireclerini aksatmaktadir. Ayni zamanda, hem hasta hem de yakin
cevresinde farkindalik diizeyinin diisiik olmasi, tani ve tedaviye erisimi daha da zorlastirmaktadir.
Kronik, ilerleyici ve yasami tehdit eden bu hastaliklar, yalnizca hastalarin yasam kalitesini ciddi
bicimde diisiirmekle kalmaz; ayn1 zamanda 6zerklik kayb1 ve duygusal yiik gibi sorunlari da
beraberinde getirir. Teshis ve tedavi siire¢lerindeki bu zorluklar, nadir hastaliklarin bireyler ve
aileler iizerindeki fiziksel, duygusal ve ekonomik yiikiinii daha da agirlastirmaktadir (EURORDIS,
2024; EURORDIS, 2009: 20-21; Giilhan 2017: 1290).

Her bir nadir hastalik, belirtileri, hastalifin seyri, teshis yontemleri ve hasta ihtiyaclar a¢isindan
farklilik gosterse de ¢ogu nadir hastalikta en biiyiik zorluklardan biri teshis siirecidir. Bu siirecte
ozellikle dikkat ¢eken bir sorun, ilk semptomlarin goriilmesinden kesin teshis konulana kadar
gecen zaman ve harcanan emektir. Tiirkiye'de nadir hastalifa sahip bireylerin ortalama 7 yil sonra
dogru teshis alabildigi ve bu siirecte yaklasik 8 farkli uzman tarafindan degerlendirildigi
belirtilmektedir (Ertok vd., 2023: 27).

Hastaliklar ve nedenleri hakkindaki sinirli bilgi nedeniyle teshis silirecinin uzun ve karmasik
olmasi, bu alanda uzmanlasmis merkezler ve nitelikli saglik profesyonellerinin yetersizligi, tani,
tedavi siirecinin ve hastalikla ilgili tibbi tirtinlerin yliksek ekonomik maliyeti, lirtinlere ve tedaviye
erisimde yasanan problemler, tedavi protokollerinin sinirli olmasi, nadir hastaliklarla ilgili
politikalarin yetersizligi, nadir hastaliklarla ilgili cok disiplinli yaklasimin eksikligi, bakim
verenlerin is kaybi ve hastalarin istihdamda yasadiklari zorluklar, sosyal dislanma ve izolasyon
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(Aslanttirk vd., 2019: 81; Bayraktar vd., 2024: 2, 4; Giines, 2018: 78) nadir hastaliklarla ilgili hasta
ve hasta yakinlarinin yasadiklari temel problemlerdir.

Tirkiye’de 2023 yilinda nadir hastaliklarla ilgili yapilan kapsamli bir arastirma (Hatirnaz vd.,
2023) nadir hastaliklarla yasayan bireylerin ve ailelerinin karsilastifi temel sorunlar1 ve
ihtiyaclari acik bir sekilde ortaya koymaktadir. Erken ve kesin tani imkanlarinin nispeten gelismis
olmasina karsilik, tani ve tedavi siireglerinde uzman hekim ve merkeze erisim eksikligi, test ve
tedavilerin uzun siirmesi, tedavi maliyetleri ve sosyal hayatin olumsuz etkilenmesi gibi meseleler
nadir hastaliklar konusunda devam eden ciddi zorluklardir. Ayrica, 6zellikle bakim verenlerin
islerini birakmak zorunda kalmalari ve ¢ocuk hastalarin egitiminin kesintiye ugramasi gibi sosyal
etkiler, bu sorunlarin yalnizca saglik sistemiyle sinirli kalmadigini géstermektedir. Calisma, nadir
hastalik topluluklarinin evrensel zorluklarini dogrulamakla birlikte, Tiirkiye'ye 6zgii sorunlarin
da ¢oziim bekledigini vurgulamaktadir. Katiimcilar, nadir hastaliklarla ilgili bilgiye erisimin
iyilestirilmesi, Tlirkce kaynaklarin artirilmasi ve 6zel tani ve tedavi merkezlerinin kurulmasi gibi
onceliklere dikkat cekmistir.

Tirkiye'de nadir hastaliklarla ilgili ¢calismalar, organize ve biitiinciil bir plan yerine daha ¢ok
bireysel cabalara dayanmaktadir, bu da kapsamli bir strateji ve koordinasyon eksikligine isaret
etmektedir. Tiirkiye'de nadir hastaliklarla ilgili genetik testlere erisimde finansal
engeller bulunmaktadir. Genetik testlerin yaygin olarak saglanamamasi, bu hastaliklarin tani ve
tedavi siireglerini zora sokmakta, testlerin yliksek maliyeti nedeniyle saglik sisteminde bu testlere
erisim her hasta icin miimkiin olmamaktadir. Ayrica, baz1 bolgelerdeki cografi engeller ve uzman
insan giicii eksikligi hizmetlere erisimde esitsizliklere yol a¢maktadir. Halk ve saghk
profesyonelleri arasinda nadir hastaliklar konusunda farkindalik eksikligi de bu sorunlari
derinlestirmektedir. Kamu kaynaklarinin yetersizligi ve 6zel sektér desteginin eksikligi, genetik
testler ve tedavi icin gereken kaynaklar1 saglamay1 zorlastirmaktadir. Ayrica, veri paylasimi ile
ilgili siki dizenlemeler ve uluslararasi isbirliklerinin sinirlh olmasi da cesitli problemleri
beraberinde getirmektedir (Taruscio vd., 2023: 4, 6).

Nadir hastaliklar, hastaliktan mustarip bireylerin yasadigi zorluklarin yanisira bakim verenler
icin de farkli zorluklar1 beraberinde getirmektedir. Fiziksel bakim ylikiiniin yaninda, duygusal,
psikososyal ve ekonomik yiikler de hasta yakinlarinin nadir hastaliklarla ilgili yasadig1 problemler
arasindadir. Fiziksel yiik, temel ihtiyaclarini karsilayamayan bireylere bakim vermenin zorlugu,
viicut agrilari, yorgunluk, kilo kaybi, beslenme ve uyku gibi fiziksel durumlarda yasanan olumsuz
degisimleri ifade ederken; psikososyal ytk, korku, su¢luluk ve pismanlik gibi duygular, sosyal
dislanma, damgalanma ve izolasyon, hastaligin getirdigi belirsizliklerle miicadele, yiiksek stres,
depresyon ve anksiyetede artis, aile iiyelerinden, arkadaslardan veya saglik personelinden yeterli
destegi gorememe, evlilik doyumunda diisiis gibi psikolojik ve sosyal olumsuzluklar: ifade
etmektedir. Ekonomik ylik ise ebeveynlerden birinin ¢cogunlukla annenin isten ayrilmak zorunda
kalmasi, yiiksek tedavi maliyetleri ile miicadele etmek, yliksek cepten édemeler ve katastrofik
saglik harcamalariyla karsi karsiya kalmak gibi ekonomik zorluklari kapsamaktadir (Bayraktar
vd., 2024: 2, 4; Pak Giire ve Pak, 2021: 271; Yanardag vd., 2023).

Tirkiye’de nadir hastaliklarin hane halki lizerindeki mali etkilerini inceleyen bir arastirmada
nadir hastaliklarin ortalama maliyeti 22.743 £ (2.877 avro) olarak hesaplanmistir. Bu tutar nadir
hastaliklarin sadece tedavi maliyetlerinin degil, ayn1 zamanda yasam tarz1 degisiklikleri ve ek
harcamalarin da ekonomik yiikiinii ortaya koymaktadir. Calismada katilimcilarin yaklasik
%7,52'sinin yillik hane gelirlerinin tamamindan fazlasini hastalikla ilgili harcamalara ayirdigy,
%471’inin ise yillik hane halki gelirinin %10'undan fazlasini hastalikla ilgili harcamalara ayirdigi
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gorilmiistiir. Nadir hastaliklarin tedavisiyle ilgili hane halki harcamalar igerisinde en biiyiik
harcama grubunu 6zel beslenme harcamalarinin olusturdugu, ulasim, yiyecek ve konaklama
harcamalari, 6zel beslenme harcamalarindan sonra ikinci sirada yer aldigi, acil servis
harcamalarinin ise en kiiglik harcama grubunu olusturdugu tespit edilmistir. Ayrica gelir
durumu ile cepten yapilan saglik harcamalari arasinda anlamh bir iliski oldugu bulunmus, gelir
durumu diisiik olan bireylerin daha fazla cepten saglik harcamasi yaptig1 gézlemlenmistir
(Kockaya vd., 2023). Ulasim, yiyecek ve konaklama harcamalarinin ikinci sirada yer almasi
tedaviye erisim icin hastalarin ek harcamalar yapmasi gerektigini goéstermektedir. Bu
harcamalara ek olarak hastaya bakmak icin bir aile iliyesinin isinden ayrilmasi gelir kaybina yol
acmakta, gelir kayb1 ise cepten yapilan saghk harcamalariyla birlikte hastaligin toplam
maliyetini artirmaktadir. Dolayisiyla nadir hastaliklar aileler {izerinde yiiksek finansal
yuk olusturmakta, diisiik gelirli aileler, tedavi i¢cin daha fazla harcama yapmak zorunda
kalmaktadir. Hastalik tiiriine gore harcamalar farklilik gostermekte, bazi hastaliklar daha fazla
cepten harcama gerektirmektedir. Tiim bunlar nadir hastaliklarin yalnizca tedavi siirecinde
degil, ekonomik agidan da aileleri etkileyen ciddi bir yiik olusturdugunu ve bu yikiin gelir
durumu ile daha belirgin hale geldigini gostermektedir.

Tablo 1. Tiirkiye’de Nadir Hastaliklarla ilgili Yasanan Problemler

Kategori Zorluklar/Problemler
Fiziksel Problemler Agrn, engeller, yasam kalitesinde diisiis
Saglik Sistemi ve Tibbi Siireclere iliskin | Tan1 ve tedavi gecikmeleri, uzman eksikligi, saghk
Problemler hizmetlerine erisim sorunlari
Kaygi, izolasyon, sosyal dislanma, belirsizlik, caresizlik,

Psikososyal Problemler
depresyon

Yiiksek tedavi maliyetleri, is kaybi, gelir kaybi, yiiksek
cepten saglik harcamalari

Sistematik yaklasimin eksikligi, ulusal politikalarin
yetersizligi, genetik testlere erisimde finansal engeller

Ekonomik Problemler

Sistem ve Politika Eksiklikleri

Tim bunlardan hareketle nadir hastaliklarda hasta ve hasta yakinlarinin karsi karsiya kaldiklari
problemleri hastaligin beraberinde getirdigi agri, engeller, yasam kalitesinde diisiis vb. fiziksel
problemler; tani ve tedavinin gecikmesi, saglik hizmetlerine erisim ve ulasim, hastaliklarla ilgili
uzman ve merkez yetersizlikleri vb. tibbi siiregler ve saglik sistemi icerisinde karsilasilan
problemler; farkindalik eksikligi, sosyal dislanma, kaygi, belirsizlik duygusu, ¢aresizlik, depresyon
izolasyon gibi psikososyal problemler; hastaliga iliskin tani ve tedavi siireclerinin yiiksek
maliyetleri, bakim verenlerin ve hastalarin is kaybinin getirdigi maddi yiik gibi ¢esitli ekonomik
problemler; bu hastaliklara iliskin sistematik ve biitiinciil yaklasimin, ulusal politikalarin eksikligi
gibi politika yetersizlikleri olmak lizere bes baslikta 6zetlemek mimkiindiir.

Nadir hastaliklar, diinya genelinde saghk sistemleri icin 6nemli zorluklar ve problemler
olusturmaktadir. Bu hastaliklarin tani, tedavi ve yonetiminin karmasikligi, cesitli zorluklari
beraberinde getirmektedir. Nadir hastaliklarda, vaka sayilar1 sinirlilig1 epidemiyolojik ve klinik
sonuglar hakkinda bilgileri de kisitlamakta, bu durum, tani ve tedavi rehberlerinin gelistirilmesini
zorlastirmaktadir. Tedavi stirecleri de nadir hastaliklar icin bir diger zorluk alanidir. Nadir
hastaliklarin tedavisinde genellikle secenekler sinirlidir ve bu durum, hastalarin tedaviye
erisimini zorlastirmaktadir.
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Sonu¢ olarak, nadir hastaliklar, tam1 ve tedavi siireclerinde 6nemli zorluklar ve problemler
icermektedir. Bu hastaliklarin yonetimi, multidisipliner bir yaklasim gerektirmekte ve saghk
profesyonellerinin bu alandaki bilgi ve deneyimlerini artirmalari biiyiik dnem tasimaktadir. Nadir
hastaliklarin tani ve tedavisinde karsilasilan zorluklarin iistesinden gelmek icin daha fazla
farkindalik, egitim ve arastirma gerekmektedir.

2. TURKIYE'DE NADIR HASTALIKLARLA ILGILI GELISMELER: POLITIKALAR,
STRATEJILER VE DUZENLEMELER (2010-2024)

Nadir hastaliklarin, hem etkilenen niifus hem de saglik sistemleri lizerindeki etkilerinin {ilkeden
lilkeye degisebilecegi goz Oniine alindiginda, bu hastaliklarin yonetiminde devletlerin
olusturdugu politikalar kritik bir 6neme sahiptir. Tiirkiye'de de bu hastaliklarin yénetimi i¢in
cesitli saglik politikalar1 ve stratejiler gelistirilmistir. Tiirkiye'de nadir hastaliklarla ilgili politika
ve stratejiler 2010 yilindan sonra ivme kazanmistir. 2010 6ncesi donem ise nadir hastaliklarin
politika baglaminda ihmal edildigi bir donem olarak nitelendirilebilir. Bu baslik altinda nadir
hastaliklarla ilgili Tirkiye’de atilan adimlar, gelistirilen politika ve stratejiler kronolojik bir
cercevede gozden gegirilecektir.

2011 yilinda Tiirkiye Ila¢ ve Tibbi Cihaz Kurumu (TITCK) tarafindan hazirlanan “Ulusal Yetim Ila¢
Kilavuz Taslag1” (Sahin ve Cobanoglu, 2017: 119) nadir hastaliklarla ilgili atilmis 6nemli bir adim
olmustur. Bu kilavuz sektor temsilcilerine sunularak, nadir hastaliklar icin gerekli olan yetim
ilaclarin tanimlanmasi ve bu ilaglarin gelistirilmesine yonelik stratejilerin belirlenmesi yoniinde
sektoriin goriisleri alinmistir.

2014 yilinda hastaliklara iliskin amaclarin yer aldig1 6nemli bir politika belgesi olarak Onuncu
Kalkinma Plani (2014-2018) kapsamindaki Saghik Endiistrilerinde Yapisal Doniisiim Programi
Eylem Planm1 yayinlanmistir. Bu eylem planinda “Nadir hastaliklarin tanimlanmasi ve gdriilme
oranlarinin saptanmasi, kayit sisteminin ve istatistiklerin olusturulmasi icin yenidogan ve dogum
oncesi tarama programlarinin olusturulmasi; Bu alanda ruhsatli arastirma ve uygulama tani ve
tedavi merkezlerinin kurulmasi ve desteklenmesi; Yetim ilaglarin tilkemizde iiretilmesi icin gerekli
fiziksel altyapr ve mevzuat altyapist olusturulmasi; Yetim ilaclarin fiyatlandirma ve iskonto
oranlarinda esneklik saglanarak geri deme sistemine dahil edilmelerinin saglanmasi; Ileri Tibbi
Tedavi Urtinleri ile tedavi edilebilecek nadir hastaliklar icin iictincii basamak saglik kurumlarinda
tani/tarama testlerinin geri 6deme kapsaminda paket disinda tanimlanmasit” hedeflerine yer
verilmistir (SB ve KB, 2014: 9).

2015 yilinda ise Bilim, Sanayi ve Teknoloji Bakanlig1 tarafindan hazirlanan Tiirkiye ila¢ Sektorii
Strateji Belgesi ve Eylem Plan1 2015-2018’de nadir hastaliklar ve yetim ilaclarla ilgili olarak nadir
hastaliklar konusunda detayli bir mevcut durum ve ihtiya¢c analizi yapilmasi, tespit edilen
sonuglar dogrultusunda da yetim ila¢ politikasinin olusturulmasi hedefine yer verilmistir. Bu
hedef dogrultusunda 2018 y1li1 sonuna kadar 6ncelikle nadir hastaliklarla ilgili bir envanter kayit
sistemi olusturulmasi, bu nadir hastaliklarin teghislerinin konabilecegi merkezlerin kurulmasi ve
nadir hastaliklarda kullanilacak ilaglarin iilkemizde gelistirilmesi ve iiretilmesi igin 6zel
politikalar gelistirilmesi amag¢lanmistir (BSTB, 2015: 66, 76).

2016 yilinda SHGM ve Tiirk Silahli Kuvvetleri Saglik Komutanhig: isbirliginde Diinya Nadir
Hastaliklar Gilinii Programi ve Nadir Hastaliklar Ulusal Eylem Plani Calistay1 diizenlenmis, ulusal
eylem planinin hazirlanmasi adina adimlar atilmistir. TUSEB Tiirkiye Anne, Cocuk ve Ergen Saghigi
Enstitiisii tarafindan diizenlenen Nadir Hastaliklar Farkindalik Giinii Toplantisi'nda ise Saghk
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Bakanlig1 Nadir Hastaliklar Stratejik Hedefleri belirlenmistir. Hedefler, nadir hastaliklar alaninda
bilginin ve farkindaligin gelistirilmesi, tani ve tedaviye erisimin saglanmasi, mevcut tani ve tedavi
seceneklerinin gelistirilmesi, arastirma ve gelistirme faaliyetlerinin artirilmasi, tarama
programlarinin yayginlastirilmasi, epidemiyolojik ¢calismalarin ilerletilmesi, yetim ilaclarla ilgili
erisim ve arastirmalara yonelik desteklerin artirilmasi, bakim hizmetleri ve sosyal destegin
saglanmasi olmak tlizere 7 baslikta ifade edilmistir (Saka ve Uzunoglu, 2024: 3; Ertok vd., 2023:
22).

2017 yiinda Hacettepe Universitesi ve Acibadem Universitesi biinyesinde iki arastirma ve
uygulama merkezi kurulmustur. Hacettepe Universitesi Genombilim ve Nadir Hastaliklar
Uygulama ve Arastirma Merkezi (HUGEN) ve Nadir Hastaliklar ve Yetim ilaglar Uygulama ve
Arastirma Merkezi-ACURARE tani ve tedavi olanaklarinin iyilestirilmesine, bilimsel ve klinik
arastirmalarin artirilmasina, hastalarin yasam kalitesinin ytikseltilmesi gibi benzer amaclarla
kurulmus ve 2017’den beri nadir hastaliklar konusunda cesitli faaliyetler yiiriitmektedir.

2018 yilinda TUSEB TACESE, ilgili uzmanlk ve hasta dernekleri, ilgili bakanlik biirokratlar ve
TBMM saglik komisyonu iiyeleri gibi paydaslarin yer aldigi; arastirma alt yapilarinin kurulumu,
ilgili derneklerin federasyona doniisiimii ve referans klinikler ve laboratuvarlar aginin kurulumu
icin bir baslangi¢ olmasi hedefi ile bir toplant1 diizenlemistir. Bunun yanisira 2018 yilinda evlilik
oncesi hemoglobinopati tarama programi 81 ile genisletilmis ve nadir hastaliklarin yonetimine
yonelik onemli bir adim atilmistir. 2018 yilinda ayni1 zamanda birbirinden bagimsiz 9 nadir
hastalik dernegi bir araya gelerek Nadir Hastaliklar Ag1 kurulmustur (Sarikaya, 2019: 3, 4, 197).

2019 yilinda TBMM Nadir Hastaliklarla ilgili Meclis Arastirma Komisyonu kurulmus ve
komisyonun 13 aylik calisma siireci sonunda nadir hastaliklarla ilgili kapsaml bilgilerin, baz1
nadir hastaliklarla ilgili mevcut durum ve sorunlarin, bu sorunlara yonelik ¢6ziim 6nerilerinin ve
komisyon c¢alisma siirecine iliskin detayl bilgilerin yer aldigi Meclis Arastirmasi Komisyon
Raporu (TBMM, 2020) yayinlanmistir.

2020 y1linda nadir hastaliklarla ilgili biiylik bir adim atilmis ve 10 Ocak 2020 tarih ve 244 sayili
“Saglik Hizmetleri Genel Miidiirliigii Daire Bagkanliklarinin Gorevlerine iliskin Yonerge” ile Saghk
Bakanligi, Saglik Hizmetleri Genel Miidiirligline bagl yeni bir Daire baskanligi olarak “Otizm,
Zihinsel Ozel Gereksinimler ve Nadir Hastaliklar Dairesi Baskanligl” kurulmustur. Yonergede
Daire Bagkanligi'nin nadir hastaliklar ile ilgili gérevleri, farkindalik calismalar1 yapmak, tarama
calismalart konusunda alt yap1 olusturmak, nadir hastaliklar1 olan bireylerin saglik sisteminde
yasadiklar1 sorunlari tespit etmek ve bu sorunlara yonelik ¢oziimler iretmek, ulusal ve
uluslararasi kuruluslarla isbirligi yapmak, hastaliklarla ilgili hizmet standartlarini belirlemek ve
standartlar1 gelistirmek, ulusal kayit sistemini kurmak, verileri toplamak ve toplanan verileri
analiz etmek, hastaliklarla ilgili kurulacak enstitii ve miikemmeliyet merkezleri gibi ileri hizmet
birimleri ile ilgili calismalar yapmak vb. olarak belirtilmistir (SB, 2020: 6)

Bunun yani sira 2020 yilinda Genetik Hastaliklar Degerlendirme Merkezleri Yonetmeligi
yayinlanmis ve bu yonetmelikle genetik hastaliklarin tanisi belirlenmesi ve genetik danismanlik
verilmesi amaciyla, genetik hastaliklar degerlendirme merkezlerinin acilmasina yonelik kurallar
belirlenmistir. Yonetmelik kamu ve 6zel sektorde agilacak tiim merkezleri kapsamaktadir. 2024
yili itibariyle kamu ve 6zel sektérde 31 ilde toplam 122 Genetik Hastaliklar Degerlendirme
Merkezi bulunmaktadir (T.C. Resmi Gazete, 2020; GHDM, 2024)

2022 yilinda ise Tiirkiye'nin nadir hastaliklara iliskin ilk eylem plani yayinlanmistir. Nadir
Hastaliklar Saglik Strateji Belgesi ve Eylem Plani 2023-2027 (Dursun vd. 2022), nadir
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hastaliklarin y6netimi ve tedavisi icin kapsamli bir cerceve sunmaktadir. Belgede, nadir
hastaliklarin tani ve tedavisinde karsilasilan zorluklar detayli bir sekilde ele alinmis, nadir
hastaliklarin tedavisinde kullanilan ilaglarin gelistirilmesi ve erisilebilirliginin artirilmasi i¢in
stratejiler Onerilmis, aglik hizmetlerine erisimdeki engellerin kaldirilmasi, hastalarin ve
ailelerinin bilgilendirilmesi ve desteklenmesi gibi konulara yer verilmis ve nadir hastaliklara
sahip bireylerin sosyal ve psikolojik destek alabilmeleri icin gerekli mekanizmalarin
olusturulmasina yonelik 6neriler getirilmistir.

Bu politika belgesi, Tilirkiye'de nadir hastaliklarin yonetimi icin 6nemli bir adim teskil etmektedir.
Bu belge, saglik hizmetlerinin kalitesini artirmayi, nadir hastaliklara sahip bireylerin yasam
kalitesini yiikseltmeyi ve toplumda bu hastaliklar hakkinda farkindahigi artirmayi
hedeflemektedir. Bu hedeflere ulasmak icin saglik profesyonellerinin egitimi, multidisipliner
yaklasimlar ve kamu-6zel sektor isbirligi gibi stratejilerin hayata gecirilmesi gerekmektedir.

2023 yilinda Tirkiye’de sikca giindeme gelen SMA hastalifina iliskin bir bilim kurulu
olusturulmus ve bu Kkurulun toplantisinda, SMA tedavisinde kullanilan yeni bir ilacin
ruhsatlandirma siirecinin son asamaya geldigi belirtilmistir. Ayrica, Zolgensma adl tedavinin
etkinligine yonelik degerlendirmelerin devam ettigi ifade edilmistir. Yenidogan taramalar1 ve
evlilik 6ncesi SMA tasiyicilik tarama programlarinin devam ederek erken teshis ve tedaviyi
artirmasi, tasiyiciligi tespit edilen ¢iftlere genetik danismanlik ve secici gebelik desteginin licretsiz
sunulmasinin hedeflendigi, Ayrica SMA tedavi seceneklerinin genisletilmesinin planlandigi ifade
edilmistir (SMA Bilim Kurulu, 2023).

2024 yilinda da 29 Subat yani Nadir Hastaliklar Giinii'nde Ankara Universitesi Nadir Hastaliklar
Uygulama ve Arastirma Merkezi (NADIR)'in agilis1 yapilmistir. Bu arastirma ve uygulama merkezi,
koruyucu hekimlik nosyonu ile nadir hastaliklar agisindan toplum taramasinin gelistirilmesi,
nadir hastaliklarin Tiirkiye’de goriilme sikligin1 azaltacak 6nemler alinmasi, yetim ilaglarin
gelistirilmesi ve gen tedavileri alaninda ¢alismalar yiirtitme, toplumsal egitim ve isbirligi
olusturarak nadir hastaliklar acgisindan farkindalik c¢alismalar1 planlama goérevleri ile
faaliyetlerine baslamistir (NADIR, 2024).

Bunun yanisira 2018 yilinda 9 nadir hastalik derneginin birleserek kurdugu Nadir Hastaliklar Ag1
2024 yilinda 7 kurucu iiye dernek ile Nadir Hastaliklar Federasyonu’'nu kurmus ve tiizel kisilik
kazanmistir. Bu federasyon, Tiirkiye'de ve diinyada fark edilmeyen nadir hastaliklara dikkat
¢ekmeyi, nadir hastaliga sahip bireyler yararina ¢alismalar gercgeklestirmeyi ve onlar1 ortak bir
¢at1 altinda esit ve adil olarak temsil etmeyi amaclamaktadir. Ayrica, federasyonun temel gayesi,
nadir hastaliga sahip bireylerin hayatin her alanina esit ve adil sartlarda erisimlerini saglamaktir
(NHF, 2024).

Nadir hastaliklarin y6netiminde, yenidogan taramalari, evlilik 6ncesi tarama programlar1 ve
preimplantasyon genetik tani gibi koruyucu saglik hizmetleri 6nemli bir rol iistlenmektedir (Ertok
vd., 2023: 24-25). Ayrica nadir hastaliklar1 énleme ve yonetmede 6nemli stratejilerden biri olan
tarama programlari da Tiirkiye’de uzun yillardir yiirtitiilmektedir. Yenidogan tarama programi
kapsaminda nadir hastaliklardan biri olan Fenilketoniiri taramas1 1987 yilinda baslamis, 2006
yilinda konjenital hipotiroidi, 2008 yilinda biyotinidaz eksikligi ve 2015 yilinda kistik fibrozis
taramalar1 yenidogan tarama programina eklenmistir. 2017 yilinda da konjenital adrenal
hiperplazi taramasi 4 ilde pilot olarak baslatilmis, 2022 yilinda 81 ile yayginlastirilmistir. Son
olarak 2022 yilinda SMA taramasi taranan 6. Hastalik olarak yenidogan tarama programina
eklenmistir (HSGM, 2024). Tirkiye'de goriilen baslica nadir hastaliklarin yenidogan tarama
programina dahil edilmesi hem bu hastaliklarin erken donemde teshis edilmesi hem de sekel
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olusmadan 6nce miimkiinse tedavisine baslanmasi bakimindan énemlidir (Satman vd., 2019: 78).
Nadir hastaliklarin teshis tedavi ve yonetiminde 6nemli olan bir diger tarama programi ise evlilik
oncesi tarama programidir.

Tirkiye’'de evlilik 6ncesi tarama programlarinda oncelikli olarak talasemi, hemofili, orak hiicreli
anemi ve eritrosit enzim hastaliklar1 gibi kalitsal kan hastaliklar1 yer almaktadir. 1994 yilinda,
Tirkiye'de kalitsal kan hastaliklarinin arastirilmasi ve tedavisi icin merkezler kurulmasina karar
verilmesiyle 5 ilde tarama ¢alismalar1 baslatilmis, 2018 yilinda ise bu program, 81 ili de
kapsayacak sekilde genisletilmis 81 ilde evlenecek ciftlerin hemoglobinopati taramasina dahil
edilmesi saglanmistir (Satman vd., 2019: 79). Ayrica 2011 yilindan bu yana sadece hasta ¢cocugu
olan ailelerde kok hiicre vericisi kardes diinyaya getirmek icin yapilan PGD IVF uygulamalar1 2018
yilinda mevzuatta yapilan degisikliklerle SGK tarafindan belirlenen tek gen hastaliklarina
genisletilmistir (Sarikaya, 2019: 206). Ek olarak Agustos 2022 itibariyla preimplantasyon genetik
tant uygulamalari, hasta veya tasiyicl ciftlerin saglikli bebek sahibi olabilmesini saglamak
amaciyla SGK geri 6deme kapsamina dahil edilmistir (SGK, 2024). Bu kapsamda
mukopolisakkaridoz, beta talasemi, kistik fibrozis, duchenne muskiiler distrofi (DMD) ve SMA
dahil olmak {izere bir ¢ok nadir hastaligin 6nlenmesi adina yapilan PGT uygulamalarin giderleri
SGK tarafindan karsilanmaktadir. Genetik gecisli nadir hastaliklarin 6nlenmesinde atilan en
onemli adimlardan biri de preimplantasyon genetik tani ve tip bebek uygulamalarinin
genisletilmesi olmustur.

Yine Tiirkiye’de, SMA, ALS, DMD, MS gibi baz1 nadir hastaliklar1 da kapsayan Noromiiskiiler
Hastaliklar Merkez'lerinin agilmasi ve yayginlastirilmasi nadir hastaliklarin tani ve tedavisinde
atilmis 6nemli adimlardan biri olarak degerlendirilmektedir. Saglik Bakanligi, néromuskiiler
hastalara yonelik teshis, tedavi ve rehabilitasyon hizmetlerinin standardize edilmesi ve
yuriitiilmesi amaciyla 2010 yilindan itibaren kendisine baghh hastanelerde, Noromiiskiiler
Hastaliklar Merkezi agma calismalarini baslatmis (Bekiroglu ve Gokgearslan Cifci, 2017: 704),
2021 yilinda bu merkezlere iliskin Néromiiskiiler Hastaliklar Birimi Hakkinda Yonetmelik (TC.
Resmi Gazete, 2021) yirurlige konmustur. 2024 yili itibariyle 14 ilde 21 ndéromiskiiler
hastaliklar merkezi bulunmaktadir (SHGM NHM, 2024).

3. NADIiR HASTALIKLARIN YONETIMI ICIN BIiR STRATEJi ONERIiSi VE TURKIYE
POLITIKALARININ DEGERLENDIRILMESi

Nadir hastaliklarda pek ¢ok hastalik i¢in tedavi s6z konusu olmadigindan hastaliklarin yonetimi
onemli hale gelmektedir. Genetik tani ve tedavi yontemleri, nadir hastaliklarin y6netiminde
onemli gelismelerden biridir. Nadir hastaliklarin 6nlenmesi ve yonetilmesi icin uygulanabilecek
stratejiler (Sekil 1) genel olarak su li¢ adimda 6zetlenebilir:

1. Hastaliklarin eliminasyonunu saglamak ve hasta bebek dogumlarinin éniine gegmek amaciyla
farkindalik, erken tani ve tarama programlari

2. Birincil 6nlemenin miimkiin olmadig1 durumlara ve mevcut hastalara yonelik olarak tani, tedavi
ve bakim siire¢lerinin iyilestirilmesi, esitsizliklerin 6nlenmesi

3. Psiko-sosyal iyiligi teskil etmeye yonelik olarak hastalar ve aileler i¢cin destek mekanizmalarinin
olusturulmasi

Sekil 1. Nadir Hastaliklarin Onlenmesi ve Yonetiminde Ug Strateji
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Farkindalik, Erken Tan1 ve
Tarama Programlari

Bu {i¢ strateji arasinda, en diisiik maliyetli ve en faydali olan elbette hastaligin meydana gelmesini
Onlemektir. Bu strateji, en kapsayici olanidir ve basariyla uygulandiginda diger stratejilere ihtiyac
kalmayacaktir. Bu nedenle, Sekil 1’de bu strateji en dis katmana yerlestirilmistir. Ancak, hastaligin
onlenemedigi durumlarda tani, tedavi ve bakim siireglerinin iyilestirilmesi ile saghk
hizmetlerindeki esitsizliklerin giderilmesi biiyiik 6nem tasimaktadir.

Psiko-sosyal destegin liglincii sirada yer almasi, bu stratejinin daha az dnemli oldugu anlamina
gelmez. Psiko-sosyal destek, mevcut durumda tami ve tedavi siireclerinin iyilestirilmesi ile
esitsizliklerin giderilmesi kadar kritik bir dneme sahiptir. Bu ii¢ stratejiyi, insan hiicre yapisindaki
hiicre zari, sitoplazma ve g¢ekirdek katmanlarina benzetmek miimkiindiir. Psiko-sosyal destek
cekirdegi temsil ederken, tani, tedavi ve bakim siireclerinin iyilestirilmesi sitoplazmay1 temsil
etmektedir. Tiim bunlari1 kapsayan ve icine alan farkindalik, erken tani ve tarama programlarinin
olusturulmasi ise hiicre zarini temsil etmektedir.

Psiko-sosyal destek mekanizmalari ile tani, tedavi ve bakim siireglerinin iyilestirilmesi birbirini
tamamlayan iki stratejidir. Bu li¢ strateji, nadir hastaliklarin eliminasyonunu, erken asamada
tespit edilmesini ve uzun vadeli etkilerinin etkin bir sekilde yonetilmesini kolaylastiracaktir.
Turkiye’de 2010 yilindan bu yana atilan adimlar ve gelistirilen politikalar, bu ii¢ bashk
cercevesinde degerlendirilmistir.

1. Farkindalik, Erken Tani ve Tarama Programlari

Nadir hastaliklarin eliminasyonunda en etkin yontem tasiyicilarin tespit edilmesi, tasiyicilara
genetik danismanlik verilmesi, preimplantasyon ve prenatal tani yontemlerinin kullanilmasi ile
nadir hastalikli bebek dogumunun 6nlenmesi olacaktir.

Farkindalik Calismalar: Diinya Nadir Hastaliklar Giinii etkinlikleri gibi ¢esitli farkindalik
¢alismalarinin ve g¢alistaylarin farkindalik olusturmada ve farkindaligi artirmada 6nemli katkilar
sagladig1 disiiniilmektedir. Bu ¢alismalarin Tiirkiye’de diizenli olarak gerceklestiriliyor olmasi
onemlidir.
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Yenidogan ve Evlilik Oncesi Tarama Programlari, Preimplantasyon Genetik Tan1 ve Tiip
Bebek Destekleri: Tarama programlari, nadir hastaliklar1 énlemede ve hastaliklarin erken
teshisini saglamada kritik bir role sahiptir ve Tiirkiye’de bu alanda ciddi ilerlemeler
kaydedilmistir. Bu durum, hem hastalarin yasam kalitesini artirmak hem de uzun vadede saglik
sisteminin yiikiinii azaltmak acisindan 6nemli bir giiclii yon olarak degerlendirilebilir. Yenidogan
tarama programlarinin 1987 yilindan itibaren cesitli hastaliklar1 kapsayacak sekilde diizenli
olarak genisletilmis olmasi ve son donemde ¢esitli nadir hastaliklarin da programa dahil edilmis
olmasi dnemli bir gelismedir. Genetik gecisli nadir hastaliklarin énlenmesinde PGT'nin SGK
kapsamina alinmasi ve destek saglanmasi da onleyici saglik hizmetlerinde 6nemli bir gelismedir.
Evlilik 0ncesi tarama programlari ise su an daha ¢ok hemoglobinopatiler gibi belirli hastaliklara
odaklanmis durumdadir, SMA bu tarama programina eklenmistir ancak diger nadir hastaliklar da
kapsama alinarak programin kapsami genisletilebilir.

Genetik Damismanlik Hizmetleri: Koruyucu hekimlik uygulamalariyla oncelikle toplum
bilgilendirilmeli, evlilik dncesi genetik testler ve genetik danismanlikla ilgili toplumsal farkindalik
artirillmahdir. Tasiyici olan giftlere genetik danismanlik hizmeti verilerek hasta ¢ocuk dogmasinin
oniine gecilmelidir. Ozellikle akraba evliliklerinin yaygin oldugu iilkemizde evlilik 6ncesi tarama
programlari yayginlastirilmalidir. Tasiyici bireyler ve aileler icin genetik danismanlik hizmetleri
daha erisilebilir ve yaygin hale getirilmelidir.

Veri ve Kayit Sistemleri: Nadir hastaliklarla ilgili veri toplanmasi, bu hastaliklarin nedenlerinin
daha iyi anlasilmasi ve ¢dziim iiretilebilmesi (tedavi, rehabilitasyon, destek, yasam kalitesinin
iyilestirilmesi vb.) adina oldukc¢a onemlidir. Nadir hastaliklara iliskin ulusal kayit sistemleri
gelistirilmeli, tarama programlarindan ve vakalardan elde edilen verilerin ileri analizler icin
kullanimi artirilmalidir.

2. Tani, Tedavi ve Bakim Siireclerinin lyilestirilmesi

Merkezlerin Kurulmasi: Hacettepe Universitesi Genombilim ve Nadir Hastaliklar Uygulama ve
Arastirma Merkezi (HUGEN), Nadir Hastaliklar ve Yetim ilaclar Uygulama ve Arastirma Merkezi-
ACURARE, Noromiiskiiler Hastaliklar Merkezleri ve Genetik Hastaliklar Degerlendirme
Merkezleri gibi yapilarin olusturulmasi nadir hastaliklar ile ilgili aragtirmalar1 artiracak, tani ve
tedavi siireclerini kolaylastiracak 6nemli adimlardir. Bu bakimdan Tiirkiye’de 6nemli adimlarin
atildig1 goriillmektedir.

Yetim Ilag Politikalar1:: 2018'de mevzuatta yapilan degisikliklerle SGK'nin tek gen hastaliklarina
yonelik preimplantasyon genetik tan1 uygulamalarini kapsam altina almasi ve yetim ilaclarla ilgili
hedefler (2011 Ulusal Yetim ila¢ Kilavuzu, Onuncu Kalkinma Plani, 2015 Tiirkiye ila¢ Sektérii
Strateji Belgesi) yetim ilaclar igin hem iiretim hem de geri 6deme sistemlerinde 6nemli ilerlemeler
saglandigini gosterse de bu ilerlemeler heniiz yetersizdir. Tiirkiye'de hala bir¢cok nadir hastalik
ilact ithal edilmektedir. Bu ilaclarin yerli iiretimi icin daha fazla Ar-Ge yatirinmi ve tesvik
gerekmektedir.

Bolgesel esitsizlikler: Biiyiik sehirlerdeki merkezlere kiyasla kirsal bolgelerde erisimin zayif
oldugu goriilmekte, ilac ve tedavi hizmetlerine erisimde bolgesel esitsizliklerin azaltilmasi
gerekmektedir.

Uzman insan giicii: Nadir hastaliklar konusunda uzman insan giicii artirilabilir bunun yan sira
saglik profesyonellerinin nadir hastaliklar konusunda egitilmesi ve farkindaliklarinin artirilmasi
saglanabilir.
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3. Hastalar ve Aileler icin Destek Mekanizmalarinin Olusturulmasi

Sivil Toplum Katilimi: Nadir Hastaliklar Federasyonu gibi sivil toplum kuruluslarinin kurulmasi,
hastalar i¢in giiclii bir savunuculuk platformunun olusmasini saglamistir. Bu baglamda nadir
hastaliklarla ilgili olarak Tiirkiye’'de sivil tolum katiliminin giiclendigi s6ylenebilir.

Uzun Vadeli Psiko-Sosyal Destek Mekanizmalar:: Ailelerin maddi ve manevi yiikiinii
hafifletmek icin sosyal yardim ve bakim hizmetleri daha genis kapsaml hale getirilebilir ve
gelistirilebilir alanlardir. Hastalar ve aileler icin psikososyal destek hizmetleri daha organize hale
getirilmeli ve gelistirilmelidir.

Hastalarin Egitim ve istihdami: Nadir hastalifa sahip bireylerin egitime ve istihdama
erisimlerinin artirilmasi icin 6zel politikalar gelistirilmesi gerekmektedir.

Bunlarin yani sira 2020 yilinda Saglik Bakanligi Saglik Hizmetleri Genel Miidiirliigii'ne bagh olarak
kurulan Otizm, Zihinsel Ozel Gereksinimler ve Nadir Hastaliklar Daire Bagkanlhig1 ve bu daire
baskanlig1 tarafindan 2022 yilinda yayinlanan Nadir Hastaliklar Saglik Strateji Belgesi ve Eylem
Plan1 2023-2027 Tiirkiye’de nadir hastaliklarla ilgili atilan en biiyiik ve énemli adim olarak
degerlendirilmektedir. Bu daire baskanliginin kurulusu ve eylem plan1 Tirkiye’de nadir
hastaliklarin sistemli, organize ve biitiinciil bir bakis acisiyla ele alinmaya basladigin
gostermektedir. Ote yandan politika, plan ve stratejilerin olusturulmasi kadar belirlenen
hedeflerin uygulamaya gecirilmesine yonelik calismalar yapmak da olduk¢a 6nemlidir.

2. SONUC

Tirkiye’de nadir hastaliklarla ilgili son donemdeki gelismeler, bugiin nadir hastaliklar konusunun
Saglik Bakanliginin giindeminde oldugunu acgikca goésterse de 2014 oncesi donemde nadir
hastaliklarin yeterince glindeme gelmedigi, gerekli farkindaligin heniiz olusmadig1 ve bu
hastaliklarin ve beraberinde getirdigi problemlerin ihmal edildigi gériilmektedir.

Nadir hastaliklarla ilgili en &nemli hususlardan biri bu konudaki farkindaligin artirilmasidir. Hem
bireysel, hem toplumsal hem de politik diizeyde farkindalik ciddi 6nem tasimaktadir. Her tiirlii
degisim ve ilerlemenin anahtar1 farkindaliktir. Nadir hastaliklarla ilgili saglik profesyonelleri
arasindaki bilgi eksikliklerinin giderilmesi, nadir hastaliklarin meydana gelmeden teshis edilip
onlenmesi, politik diizeyde adimlar atilmasi ve sorunlara ¢6ziim getirilebilmesinin yolu temelde
farkindaliktan gecmektedir. 2010 yilindan bu yana 6zellikle 2018 yilindan itibaren Tiirkiye’'de
nadir hastaliklarla ilgili farkindalik ¢alismalarinin énem kazandigi gériilmektedir.

Tirkiye'de nadir hastaliklar, 2010 yilindan itibaren dikkat cekmeye baslamis, bu tarihten sonra
bu hastaliklara yonelik politika belirleme ve gelistirme adimlari atilmis ve biiylik bir mesafe
kaydedilmistir. Ancak su anda mevcut sistem daha ¢ok tarama ve taniya odaklanmistir. Tedaviye
erisim, yerel iiretim kapasitesi ve sosyal destek mekanizmalari gibi alanlarda hala gelisime a¢ik
noktalar bulunmaktadir. Ozellikle esitsizliklerin azaltilmasi, sivil toplum isbirliginin artirilmasi ve
uluslararasi diizeyde isbirliklerinin gliclendirilmesi bu alanda atilabilecek 6nemli adimlardir.
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