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Sunuş 

Nadir hastalıklar, Avrupa ve diğer gelişmiş ülkelerdeki tanımıyla; 1 milyon kişide 500 ya da 

daha az sıklıkta görülen, çoğu ilerleyici, metabolik, kronik ve bazıları ölümcül olabilen 

hastalıklardır1. Nadir hastalıklar Türkiye’de her 16 kişiden 1’inde görülürken; Türkiye’de 5 

milyon, dünyada yaklaşık 350 milyon kişi nadir bir hastalığa sahiptir. Ultra nadir hastalıklar ise, 

1 milyonda 20 veya daha az sıklıkta görülen hastalıklardır2. Her hastalığın kendine özgü 

özelliğinden dolayı özel bakım ve tedavi yöntemlerine, ilaçlara, sarf malzemelere, özel 

besinlere ve tıbbi cihazlara gereksinim duyulmaktadır. Sağlık Ekonomisi ve Politikaları 

Derneği, İstanbul Üniversitesi Tıp Fakültesi ve Nadir Hastalıklar Ağı işbirliği ile bu 

gereksinimlere yönelik ihtiyaçları hasta ve hasta yakınlarından edinebilmek amacıyla 

TÜBİTAK TÜSSİDE yürütücülüğünde “Nadir Hastalıklar Hasta ve Hasta Yakınları İhtiyaç 

Analizi Ortak Akıl Platformu (OAP)®” çalıştayı gerçekleştirilmiştir.  

Çalışmanın amacı; Türkiye'de nadir hastalıklar hasta dernekleri temsilcilerinin ve derneği 

olmayan nadir/ ultra nadir hastalıklara sahip bireylerin değerlendirmeler yaparak hasta ve 

hasta yakınlarının ihtiyaçlarına yönelik mevcut durumu tespit etmek, nadir hastalıklara sahip 

bireylerin yaşam kalitelerini ve sürelerini arttırarak toplum içinde aktif rol almalarını sağlayacak 

gelişme çalışmalarının gerçekleştirilmesidir.  

Ortak Akıl Platformu®,  nadir hastaların ve hasta yakınlarından oluşan 23 kişinin katılımı ile 

gerçekleşmiştir. Çalıştaya; tıbbi cihaz, ilaç vb. üretiminde rol alan firmalar da fikir üretme 

aşamasına dahil olmadan gözlemci olarak katılmıştır. Programda gerçekleştirilen çalışmalar 

şöyledir: 

 

• Mevcut Durum Tespit Çalışması 

• Öneri Geliştirme ve Detaylandırma Çalışması 

 

Çalışma, “kürsüden anlatma ve toplu dinleme konferansı” şeklinde değil; yaratıcı fikir 

oluşturma yöntem ve teknikleri kullanılarak, tüm katılımcıların başından sonuna kadar tüm 

çalışmalara aktif katılımı ile yazılı bilgi ve belge üretmeye yönelik olarak gerçekleştirilmiştir. 

 

                                                 
1 Regulation (EC) No 141/2000 of the European Parliament and of The Council of 16 December 1999 
on Orphan Medicinal Products, Accessed At: Http://Ec.Europa.Eu/Health/Files/Eudralex/Vol-
1/Reg_2000_141/Reg_2000_141_ En.Pdf 
2 Regulation (EU) No 536/2014 of The European Parliament and of The Council of 16 April 2014 on 
Clinical Trials on Medicinal Products for Human Use, and Repealing Directive 2001/20/ EC, Accessed 
At:Http://Eur-Lex.Europa.Eu/Legal-Content/En/Txt/ 
Pdf/?Uri=Celex:32014r0536&Qid=1421232837997&From=En 
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Bu rapor, çalışma programında oluşturulan veri ve bilgileri içermektedir. Rapor formatı, özet 

ifadelerden genel ifadelere ulaşacak şekilde tasarlanmıştır. Raporda sunulan sonuçlar; 

çalışma esnasında katılımcıların tartışıp görüş birliğine vardığı çıktıların son hali olup, 

TÜSSİDE tarafından üzerinde herhangi bir değişiklik yapılmamıştır. 

 

Katılımcı listesi Ek 2.1’de, çalışma programı Ek 2.2’de sunulmuştur. 
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1. Mevcut Durum İhtiyaç Tespit Çalışması 

Mevcut durum ihtiyaç tespit analizi tartışılan konunun geniş katılımla tüm yönleri ile analizinin 

yapılarak, mevcut durumun ortaya çıkarılmasını ve ihtiyaca yönelik geliştirilecek stratejilere 

yön vermeyi hedefler. 

Bu kapsamda, Nadir Hastalıklar Hasta ve Hasta Yakınları İhtiyaç Analizi Ortak Akıl 

Platformu®’nda nadir hastalıklara yönelik Türkiye’deki ekosistemin belirlenen öncelikli konu 

başlıklarına göre değerlendirilerek ihtiyaçların ortaya konulması amaçlanmıştır. Tablo 1’de 

araştırma sorularına yönelik çalışma esnasında uygulanan metodolojinin genel yapısı 

verilmiştir.  

Tablo 1: Mevcut Durum İhtiyaç Analizi Alan Başlıkları 

 
 
 
 
 

Mevcut durum ihtiyaç tespit analizinde Tablo 1’de belirlenen her bir konu başlığı ile ilgili 

araştırma soruları aşağıdaki gibi tanımlanmıştır; 
� Tanı Süreci: Mevcut sistemde kendinizi ve sizin gibi hastaları düşündüğünüzde 

nadir hastalıkların tanı konulma sürecinde ne gibi sorunlar vardır? 

� Tedavi Süreci: Mevcut sistemde kendinizi ve sizin gibi hastaları 

düşündüğünüzde nadir hastalıkların tedavisine erişimde ve uygulamasında ne 

gibi engeller/kısıtlar vardır? 

� İletişim Koordinasyon: Mevcut sistemde kendinizi ve sizin gibi hastaları 

düşündüğünüzde nadir hastalıklarla ilgili iletişim/koordinasyon sorunları nelerdir? 

� Sosyal Yaşam: Mevcut sistemde kendinizi ve sizin gibi hastaları 

düşündüğünüzde nadir hastalıklardan dolayı sosyal hayatı kısıtlayan etmenler 

nelerdir? 

Mevcut durum ihtiyaç analizi çalışmasında katılımcılar 4 grup olarak çalışmıştır. İlk aşamada 

“Grup 1: Tanı Süreci”; “Grup 2: Tedavi Süreci”; “Grup 3: İletişim/Koordinasyon”; “Grup 4: 

Sosyal Yaşam” konularına yönelik nadir hastalıklarla mücadele eden hasta ve hasta 

yakınlarının ihtiyaçları üzerinde çalışmıştır. Her grubun bireyleri grubun konusuna ilişkin 

bireysel fikir üretmiş, üretilen fikirler gruba okunarak konsolide edilmiştir (birbirinin aynısı 

Nadir Hastalıklara 
Yönelik 

Türkiye’deki 
Ekosistemde 

Öncelikli Konular 

Tanı Süreci Tedavi Süreci 

Sosyal Yaşam İletişim/Koordinasyon 
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ifadeler varsa ayıklanmıştır). İkinci aşamada her grubun oluşturduğu fikirler diğer gruplar ile 

paylaşılarak, farklı grupların da diğer konularda fikirlerinin alınması sağlanmıştır (Şekil 1). Son 

aşamada her grup kendi oluşturduğu fikirleri grup içerisinde oylamıştır. Oylama sonucu hasta 

ve hasta yakınları tarafından seçilen öncelikli fikirler Tablo 2’de, elenen fikirler Ek 1.1’de 

verilmiştir. Katılımcıların verdikleri puanlar puan sütununda gösterilmiş olup, fikirlerin önem 

sırasını göstermektedir.   

 

Şekil 1. Grup Dağılımı 

Hasta ve hasta yakınlarının araştırma sorularına yönellik geliştirdikleri fikirlerden elde edilen 

tüm veriler nitel araştırma uygulamalarında kullanılan MAXQDA 2018 yazılım programına 

yüklenerek analiz edilmiştir. 

  

PERDE 

Grup 1: 
TANI 

SÜRECİ 

Grup 2: 
TEDAVİ 
SÜRECİ 

Grup 4: 
SOSYAL 
YAŞAM  

Grup 3: 
İLETİŞİM/ 
KOORDİ-
NASYON 
SÜRECİ 

Mevcut sistemde 
kendinizi ve sizin gibi 

hastaları 
düşündüğünüzde 

nadir hastalıkların tanı 
konulma sürecinde ne 
gibi sorunlar vardır? 

 

 

Mevcut sistemde 
kendinizi ve sizin gibi 

hastaları 
düşündüğünüzde nadir 
hastalıklarla ilgili iletişim 

sorunları nelerdir? 

 

 

Mevcut sistemde 
kendinizi ve sizin gibi 

hastaları 
düşündüğünüzde 
nadir hastalıkların 

tedavisine erişimde ve 
uygulamasında ne gibi 

engeller/kısıtlar 
vardır? 

 

Mevcut sistemde 
kendinizi ve sizin gibi 

hastaları 
düşündüğünüzde 

nadir hastalıklardan 
dolayı sosyal hayatı 
kısıtlayan etmenler 

nelerdir? 
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1.1 Nadir Hastalıkların Tanı Sürecine Yönelik İhtiyaçları 

Nadir hastalıkla mücadele eden hasta ve hasta yakınlarının tanı sürecine yönelik ihtiyaçlarını 

analiz etmek amacıyla katılımcılara “Mevcut sistemde kendinizi ve sizin gibi hastaları 

düşündüğünüzde nadir hastalıkların tanı konulma sürecinde ne gibi sorunlar vardır?” sorusu 

sorulmuştur.  

Katılımcıların tanı sürecine yönelik belirttikleri ihtiyaçlar sıklıklarına göre “Erken Tanı (%20,5)”, 

“Altyapı (%15,4)”, “Hastanın Bilgilendirilmesi (%12,8)”, “Hastalık Bilgisi (%12,8)”, 

“Yönetim/Sistem (%10,3)”, “Geç Tanı (%10,3)”, “Erişim (%7,7)”, “Maliyet (%5,1)”, “Tedavi 

İstekliliği (%5,1)” konu başlıklarında sınıflandırılmıştır (Şekil 2). Katılımcıların çalışma 

sırasında sıklıkla ifade ettikleri kelimlerin kelime bulutu Şekil 3’te verilmiştir. 

 

Şekil 2. Tanı Süreci İle İlgili Katılımcı Görüşlerinin Konu Başlıklarına Göre Dağılımı 

“Erken tanı” konu başlığında katılımcılar sıklıkla tarama testlerinin uygulama yöntemine 

değinmişlerdir. Çok nadir görülen hastalıkların hamilelik sürecinde tespit edilememesi, nadir 

hastalıklarda yenidoğan taramasının olmaması erken tanının kısıtları olarak ifade edilmiştir. 

Nadir hastalıkların bir çoğunun gen kaynaklı olduğu belirtilerek evlilik öncesi taramaların 

detaylı yapılmaması tanı sürecinde tarama testleriyle ilgili değinilen kısıtlardan olmuştur. 

Ayrıca bir ailede nadir hastalık tanısı söz konusu olduğunda diğer birinci derece aile bireylerinin 

benzer hastalığa sahip olma olasılığının göz ardı edilerek bu konuda hasta yakınlarına 

yeterince yönlendirme yapılmaması bu konudaki bir diğer sorun alanı olarak ifade edilmiştir. 

Katılımcılar, nadir hastalık tanısı olan çocuk sahibi ailelerin tekrar çocuk sahibi olmak istedikleri 

Erken Tanı
20,5%

Altyapı
15,4%

Hastanın 
Bilgilendirilmesi

12,8%
Hastalık Bilgisi

12,8%

Yönetim/Sistem
10,3%

Geç Tanı
10,3%

Erişim
7,7%

Maliyet
5,1%

Tedavi İstekliliği
5,1%
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zaman yeterli genetik testlerin uygulanmaması ya da mevcut testlerin maliyetlerinin yüksek 

olmasından dolayı testlerin gerçekleştirilemediğini ve yenidoğan çocukların benzer tanıyı 

taşıdığını yada taşıma olasılığının arttığını belirtmişlerdir.  

“Altyapı” konu başlığında nadir hastlalıklar için tasarlanmış tanı ve tedavi merkezleri ihtiyacına, 

erişkinlere yönelik alanların olmamasından dolayı erişkinlerin tanı alamamasından kaynaklı 

olarak bu bölümlerin gereksinimine, tanı laboratuvarlarının ve kitlerin yeterli düzeyde 

olmadığına ve Ar-Ge çalışmalarının yetersizliğine değinilmiştir. 

“Hastanın Bilgilendirilmesi” konu başlığı daha çok tanıyı koyan hekimin hasta ve hasta 

yakınlarını yeterli düzeyde bilgilendirmemesi ile ilgilidir. Katılımcılar nadir hastalıklarla ilgili 

hekimlerin yeterli bilgiye sahip olmamalarından dolayı kendilerini de bilgilendiremediklerini 

düşünmektedirler. “Hastalık Bilgisi” başlığı altında ön plana çıkan konular bu düşünceyle 

örtüşmektedir. Nadir hastalıklarının genel olarak bilinmemesi kısıtının farkında olunsa da 

hekimin hastalık bilgisinin yetesiz olmasının kimi zaman yanlış tanı koyma ile sonuçlandığını 

ifade etmişlerdir. “Geç Tanı”nın ortaya çıkma sebebi de bu konuyla ilişkilendirilmiştir. 

Hastalığın tanısının geç konulmasından dolayı ilgili uzmana yönlendirerek tedaviye başlama 

sürecinin olumsuz etkilendiği belirtilmiştir. Tanıların sadece üniversite hastanelerinde 

konulması geç tanının bir nedeni olarak değerlendirilmiştir.   

“Yönetim/Sistem” konu başlığı nadir hastalıklarla ilgili uygulanan politikalara yönelik ihtiyaçları 

da kapsamaktadır. Tanı koyma sürecinde bürokrasinin fazla olması, çoğu nadir hastalığın ICD 

tanı kodlarının tanımlanmamış olması, hastanelerde birimler için multidisipliner bir yaklaşımın 

olmaması ve iletşimsizlik “Yönetim/Sistem” konu başlığında ifade edilen sorun alanları olarak 

tanımlanmıştır. 

Sağlık hizmetlerinde “Erişim” konusu  tedaviden tedavinin sunulduğu alanlara kadar bir çok 

konuyu kapsamaktadır. Katılımcılar erişim konusundaki ihtiyaçlarını; özellikle Doğu ve 

Güneydoğu gibi bölgelerde yaşayan ailelerin nadir hastalıklarla ilgili merkezlere ulaşma, 

mevcut hastanelerin yoğunluğu gibi konularla tanımlamışlardır. Erişimin olmamasının nadir 

hastalıkların tanı koyma sürecinde sorun yarattığını düşünmektedirler.   

“Maliyet” konu başlığında en sık ifade edilen iki konu söz konusudur. Bunlardan birisi tanı 

koymak için ihtiyaç uyulan ilaçların diğeri ise genetik tahlillerin maliyetli olmasıdır. Bu 

maliyetlerden dolayı tanı süreçlerinin olumsuz etkilendiği değerlendirilmiştir.  
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Tüm bu ihtiyaçlarla birlikte tanının konulabilmesi için hastaların tedavi istekliliği de önemli bir 

konudur. Nitekim katılımcılar “Tedavi İstekliliği”ni tanı koyma sürecini olumsuz etkileyen bir 

faktör olarak değerlendirmiştir. Hasta ve yakınlarının hastalığı kabullenmede zorluk 

yaşamasının ve belirsizliklerin yoğun olduğu bir süreçte bulunmak istememesinin tanı 

süreçlerini olumsuz etkilediği düşünülmektedir.    

  

Şekil 3. Nadir Hastalıklar Tanı Süreci İhtiyaç Analizi Kelime Bulutu  

 
1.2 Nadir Hastalıkların Tedavi Süreci İhtiyaçları 

Nadir hastalıkla mücadele eden hasta ve hasta yakınlarının tedavi sürecine yönelik 

ihtiyaçlarının analizi çalışmasında katılımcılara “Mevcut sistemde kendinizi ve sizin gibi 

hastaları düşündüğünüzde nadir hastalıkların tedavisine erişimde ve tedavinin 

uygulanmasında ne gibi engeller/kısıtlar vardır?” sorusu sorulmuştur.  

Katılımcıların tedavi sürecine yönelik belirttikleri ihtiyaçlar sıklıklarına göre 

“Yönetim/Sistem/Politika (%28)“, Erişim (%23)”, “Finans (%19)”, “Altyapı (%16,7)”, “Hastanın 

Bilgilendirilmesi (%17)”, “(Altyapı (%13)” konu başlıklarında sınıflandırılmıştır (Şekil 4). 
Katılımcıların çalışma sırasında sıklıkla ifade ettikleri kelimlerin kelime bulutu Şekil 5’te 

verilmiştir. 
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Şekil 4. Tedavi Süreci İle İlgili Katılımcı Görüşlerinin Konu Başlıklarına Göre Dağılımı 

Tedavi süreçleriyle ilgili uygulanan politikalar ve yönetim sistemi nadir hastalıklarla mücadele 

eden hastaları en çok etkileyen konu olarak ön plana çıkmıştır. Özellikle hastane hizmetlerinde 

aynı günde birden fazla poliklinik hizmetinden yararlanma kısıtlılığı olmasının ve bu konuda 

hastanelerin poliklinik hizmetlerinin multidisipliner bir yaklaşımla yönetilmemesinin hastaların 

tedavi süreçlerini etkilediği vurgulanmıştır. Bazı tedavi hizmetlerininn sigorta kapsamına 

alınmamasına ya da fizik tedavi hizmeti gibi belli koşullarda sağlanması hastaların zorluk 

çektiği konular olarak iletilmiştir olup evde bakım gören hastaların fizik tedavi hizmetinden 

yararlanma kısıtlılığının uygulanan politikalarda gözetilmemesi eleştirilmiştir. Sosyal Güvenlik 

Kurumu (SGK) Genel Sağlık Sigortası kapsamında olduğu halde bazı tedavi hizmetlerinden 

ya da ilaçlardan yararlanabilmek için gerekli olan raporların edinilme süreçlerinin zahmetli 

olması ve uzun uğraşlar gerektirmesi tedavi hizmetleri konusunda hastaları zorlayan bir başka 

konu olarak değerlendirilmiştir. Bunun yanında bazı ilaçların Sağlık Bakanlığı tarafından 

ruhsatlandırılması ve tanı ilişkili kullanımın onaylanmasına rağmen SGK geri ödeme sistemine 

dahil edilmemesinin nadir hastaların tedavilerini etkilediği belirtilmiştir. 

“Erişim,” nadir hastalıklarla mücadele eden tüm hastaların ihtiyaç halinde tedavi hizmetlerinden 

yararlanabilme hakkını ifade etmektedir. Ancak erişim konusunda yaşanan zorluklar tedavi 

süreçlerini de olumsuz etkilemektedir. Bu konudaki ihtiyaçlar; aferez gibi ilaç dışındaki diğer 

tedavi olanaklarına, düşük proteinli ürünlere, uzman hekime ulaşımı içermektedir. Bunun 

yanında çoğu nadir hastalıkları pediyatrik hastalara etkilendiği için 18 yaş üstü erişkin hastalar 

için tedavi merkezlerinin olmamasından dolayı tedaviye erişimlerinin kısıtlı olduğu belirtilmiştir. 

Tedavi merkezlerinin büyükşehirlerde dahi yetersiz olduğu ifade edilmiştir. Tedavi merkezleri 

Yönetim/Siste
m/Politika

28%

Erişim
23%

Finans
19%

Hastanın 
Bilgilendirilme

si
17%

Altyapı
13%
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ilgili ihtiyaçlar “Altyapı” başlığında tanımlanmıştır. Nadir hastalıklara yönelik yeni tedaviler, 

geliştiren Ar-Ge merkezlerinin eksikliği, engelli hastalar için fizik tedavi merkezlerinin 

olmaması, metabolizma merkezlerinin yetersizliğinin tanı ve tedavi süreçlerini olumsuz 

etkilediği belirtilmiştir. 

“Finans” konusunda daha çok sigorta sisteminin kapsama düzeyi ile ilgili yorum yapılmıştır. 

Tedavi maliyetlerinin yüksek olmasından dolayı tedaviye yönelik hizmetlerin ve ilaçların 

kapsanması gerekliliği vurgulanmıştır. Mevcut durumda örneğin; tıbbi cihazların katkı 

paylarının düşük olması, düşük proteinli ürünlerin pahalı olması, mutasyonu düzeltmeye 

yönelik ilaçların ekonomik nedenlerden dolayı değerlendirilmemesi, bazı hastalıklara özel 

(örneğin; glikojen depo hastaları) besin gıdalarının karşılanmaması gibi uygulamaların maddi 

açıdan hastalık tedavi süreçlerini olumsuz etkilediği belirtilmiştir.  

“Hasta Bilgilendirmesi” hem tanı süreçlerinde hem de tedavi süreçlerinde hastaların ihtiyaç 

duyduğu konu olarak ön plana çıkmıştır. Tedavi süreçlerindeki bilgilendirme konuları 

hekimlerin yoğun olmasından kaynaklı olarak her soruyu gerekli özenle cevaplayamaması ya 

da tedavi süreçleri ile ilgili hastanın eğitilmemesi konularını kapsarken hastanın sorularının 

cevaplarını bulabilmek için internete yöneldiği belirtilmiştir. Ayrıca hastaların sosyal hakları 

konusunda farkında olmamasının tedavi süreçlerini terk etmelerine neden olduğu ifade 

edilmiştir 

 

.  

Şekil 5. Nadir Hastalıklar Tedavi Süreci İhtiyaç Analizi Kelime Bulutu  

  



Nadir Hastalıklar Hasta ve Hasta Yakınları                                Çalışma Raporu 
İhtiyaç Analizi  

Hizmete Özel            10 

 

1.3 Nadir Hastalıkların İletişim/Koordinasyon İhtiyaçları 

Nadir hastalıkla mücadele eden hasta ve hasta yakınlarının tedavi sürecine yönelik 

ihtiyaçlarının analizi çalışmasında katılımcılara “Mevcut sistemde kendinizi ve sizin gibi 

hastaları düşündüğünüzde nadir hastalıklarla ilgili iletişim sorunları nelerdir?” sorusu 

sorulmuştur.  

Katılımcıların iletişim ve koordinasyon sorunlarına yönelik belittikleri ihtiyaçlar sıklıklarına göre 

“Sivil Toplum Kuruluş (STK) (%23,1)”, “Doktor Hasta İletişimi (%19,2)”, “Farkındalık (%15,4)”, 

“Karar Vericilerle İletişim (%15,4)”, “Hastalar Arası İletişim (%7,7)”, “Medya (%7,7)”, “Toplumla 

İletişim (%7,7)”, “Doktorlar Arası İletişim” konu başlıklarında sınıflandırılmıştır (Şekil 6). 
Katılımcıların çalışma sırasında sıklıkla ifade ettikleri kelimlerin kelime bulutu Şekil 7’de 

verilmiştir. 

 

 
Şekil 6. Tedavi Süreci İle İlgili Katılımcı Görüşlerinin Konu Başlıklarına Göre Dağılımı 

İletişim ve koordinasyon hastaların tanı ve tedavi süreçleri ile sosyal yaşamları olmak üzere 

farklı alanlarda gereksinim duydukları bir ihtiyaçtır. Nadir hastalar iletişim ihtiyaçlarını; nadir 

hastalarla STK iletişimi, doktor hasta iletişimi, karar vericilerle iletişim, hastalar arası iletişim, 

medya ile iletişim, toplumla iletişim ve doktorlar arası iletişim konularına odaklamıştır. 

Nadir hastalıklarla mücadele eden hastalar için sivil toplum kuruluşlarıyla iletişim hastaların 

haklarını arama ya da hastalıklarla ilgili farkındalık oluşturma konularında önemli 

görülmektedir. Ancak mevcut durumda sivil toplum kuruluşlarının birlikte hareket etme 

STK
23,1%

Doktor Hasta 
İletişimi
19,2%

Farkındalık
15,4%

Karar Vericilerle 
İletişim
15,4%

Hastalar Arası 
İletişim

7,7%

Medya
7,7%

Toplumla İletişim
7,7%

Doktorlar Arası 
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konusunda etkin olmaması, derneklerin yönetimi ile ilgili sorunların olması, hekim dernekleri 

ile hasta dernekleri arasındaki işbirliğinin olmaması sorun alanları olarak belirtilmiştir. Doktor 

hasta arasındaki iletişimde özellikle doktorların zaman yetersizliğinden dolayı hastalara yeterli 

zaman ayıramadığı düşünülmektedir. Nadir hastalarla toplumun iletişimi konusunda ise, 

farkındalık çalışmalarının yapılmaması ihtiyaç konusu olarak belirtilmiştir. Karar vericilerle 

iletişim konusunda; karar vericilerin hasta derneklerini paydaş olarak görmedikleri 

düşünülmektedir. Ayrıca karar vericilerle iletişim kuramadıklarını belirtmişlerdir. 

 

Şekil 7. Nadir Hastalıklar İletişim/Koordinasyon İhtiyaç Analizi Kelime Bulutu  

 
1.4 Nadir Hastalıkların Sosyal Yaşam İhtiyaçları 

Nadir hastalıkla mücadele eden hasta ve hasta yakınlarının tedavi sürecine yönelik 

ihtiyaçlarının analizi çalışmasında katılımcılara “Mevcut sistemde kendinizi ve sizin gibi 

hastaları düşündüğünüzde nadir hastalıklardan dolayı sosyal hayatı kısıtlayan etmenler 

nelerdir?” sorusu sorulmuştur.  

Nadir hastalıklı bireyler sosyal hayata adaptasyonda fiziksel kısıtlılıklardan dolayı, toplumun 

farkındalığnın düşük olmasından kaynaklı olarak ya da sosyal çevredeki altyapıların 

yetersizliğinden zorluk yaşamaktadır. Katılımcılar sosyal yaşamda eğitim, sosyal sağlık 

güvencesi, ulaşım, iş edinme gibi konularda zorluklarla karşılaştıklarını belirtmişlerdir. Özellikle 

evde yatağa bağımlı olan hastaların fiziksel kısıtlılıklarından dolayı sosyal yaşamda kendilerine 

yer edinemediklerini, bununla baş edebilmek için herhangi bir psikolojik desteğinde kendilerine 

verilmediğini ifade etmişledir. Fiziksel kısıtlılık eğitim olanaklarına erişebilmeyi de olumsuz 

etkilemektedir. Toplumda nadir hastalıklar konusunda bilgi düzeyinin ve farkındalığının düşük 

olması ve bu konuda toplumu bilgilendirici çalışmaların gerçekleştirilmemesi eleştirilmiştir. 
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Toplumdaki bu eğilimin nadir hastaların sosyal yaşama adaptasyonunu zorlaştırdığı 

düşünülmektedir.    

 
Şekil 8. Nadir Hastalıklar İletişim/Koordinasyon İhtiyaç Analizi Kelime Bulutu  
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Tablo 2: Öncelikli Faktörler 

Grup No 
İfade 
Kodu 

İfade Puan 

G
R

U
P 

1 
/ T

AN
I S

Ü
R

EC
İ 

1 TN1 
Tanı sadece üniversite hastanesinde konulabiliyor. Tanı 
koymada kullanılan ilaçlar pahalı olduğu için tanı koyma süreci 
uzuyor (hemofili için). 

10 

2 TN2 

Tanı koyma sürecinde tanıyı tahmin eden doktorların isteyen 
hasta ve yakınlarına psikolojik destek konusunda yönlendirme 
yapmaması. Tanı alan hastayla ilgili hasta derneğiyle iletişime 
geçmesi konusunda yönlendirme yapılması. 

10 

3 TN3 Hastanelerde yaşanan yoğunluk sebebiyle sürecin uzaması 
tanıyı geciktirmektedir. 10 

4 TN4 Hastanelerde multidisipliner bir sistem olmaması, bölümler 
arasındaki iletişimsizlik tanı sürecini uzatıyor. 10 

5 TN5 Tanının zamanında yapılmaması sonucunda yurtdışında 
yapılan ilaç çalışmalarına katılma zamanının kaçırılması. 10 

6 TN6 Özellikle Doğu ve Güneydoğu gibi bölgelerde yaşayan 
ailelerin merkezlere ulaşmakta zorluk çekmesi. 10 

7 TN7 Tanı ve tedavi merkezlerinin olmaması. 10 

8 TN8 Birçok nadir hastalıkta yeni doğan taraması olmaması. 10 

9 TN9 
Nadir hastalıkların çoğu genetik hastalıklardan 
kaynaklanmaktadır. Evlilik öncesi taramalar daha ayrıntılı 
yapılmamaktadır. 

10 

10 TN10 Ülke genelinde genetik çalışmaların yeteri düzeyde olmaması 
ya da eksik kalması. 10 

11 TN 11 
Nadir hasta sahibi ebeveynlere ikinci çocuk sahibi olma 
aşamasında genetik test PGT3 ayrıştırılmaması, tüp bebek 
uygulaması yapılmaması (devlet tarafından). 

10 

12 TN 12 

Genetik tahlillerin çok pahalı olmasından dolayı ailelerin 
rahatsız doğan ilk çocuklarından sonra genetik tahlil 
yaptıramaması, bunun sonucunda 2. ve 3. çocuklarında aynı 
rahatsızlıkla doğması. 

10 

13 TN 13 ICD kodları pek çok hastalık için yok. Bu kodlar olmayınca 
hastalık tanısı belgelenemiyor. 10 

14 TN 14 Nadir hastalıklarda tanı laboratuvarları ve gerekli kitlerin 
olmaması ya da yeterli olmaması. 10 

15 TN 15 Tanı konulduktan sonra aileye gerekli bilgilerin yeterince 
verilmemesi. 9 

16 TN 16 Tanı aşamasında bürokrasinin (rapor, reçete) yavaş olması. 9 

 
  

                                                 
3 Preimplantasyon Genetik Tanı (PGT) 
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Tablo 2: Öncelikli Faktörler (Devam) 

Grup No 
İfade 
Kodu 

İfade Puan 

G
R

U
P 

2 
/ T

ED
A

Vİ
 S

Ü
R

EC
İ 

1 TD1 
Evde bakım hizmetleri kapsamının yetersiz olması, evde 
yatağa bağlı hastalara serum, iğne, yara bakım hizmeti 
verilmemesi. 

10 

2 TD2 Bazı nadir hastalıkların ICD kodunun olmaması. 10 

3 TD3 Düşük proteinli ürünlere ulaşmanın sıkıntılı olması, pahalı 
olması, bunlar için SGK ödeneğinin çok az miktarda olması. 10 

4 TD4 

Hastanelerde 1 günde birkaç polikliniğe muayene 
olunamaması, multidisipliner bakış açısı eksiliğinin olması 
nedeni ile. Farklı günlerde yapılan muayeneler, iş gücü kaybı 
ve tedaviden uzaklaşma dürtüsü yaratıyor. 

10 

5 TD5 

Yurtdışından gelen ilaçlara ulaşmak istiyoruz, klinik 
araştırmalara katılmak istiyoruz, ama ulaşamıyoruz. Klinik 
araştırmalar ilaca ulaşmak için en iyi yollarda biri ama 
hekimler bunlara katılmak istemiyor. 

10 

6 TD6 Uzman doktorun olduğu merkeze ulaşım/erişim, sayısı fazla 
olmadığı için sıkıntılı. 10 

7 TD7 

İlaca ulaşılsa bile geri ödeme ile her 3 ayda bir uzun uzun 
rapor yazdırmak gerekiyor. Bu hasta için zor ve meşakkatli, 
hekim için de zor, uzun bir işlem. Hastanın uzun süre 
beklemesi imza dolaştırması gerekiyor. 

10 

8 TD8 
Fiziksel engelli hastalara yeterli sayıda fizik tedavi 
rehabilitasyon merkezi yok. SGK’nın karşıladığı fizik tedavi 
süreci çok kısıtlı ya da çok az süreyi kapsıyor. 

10 

9 TD9 
Bize özgü hekimler ve tedavi merkezleri olmadığından normal 
polikliniklerde tanı ve tedavimiz gecikiyor. Doktorlar yoğun 
olduğundan her sorumuza cevap veremiyorlar. 

10 

10 TD10 

Doğum anomalisinde hayat boyu kullanmak zorunda 
olduğumuz sonda, kateter, hasta alt bezi SGK tarafından en 
konforlu olanı değil, en düşük kalitesi karşılanıyor, son 6 aydır 
fark ödemeden bunları almak mümkün değil. 

10 

11 TD11 

Nadir hastalıkların çoğu genetik geçişli olduğundan ilgili çocuk 
doktorlarının dışında farkındalık, bilgi uzmanlık sıkıntısı var. 
18 yaş üstü hastalar, tedaviye sağlıklı erişemiyor. Tedavi 
sağlıklı olmuyor. 

10 

12 TD12 Multidisipliner nadir hastalıklarda poliklinikler 
koordinasyonunu sağlayacak hemşire yok. 10 

13 TD13 
Tıbbi cihazların geri ödeme sisteminde katkı paylarının 
düşüklüğü nedeniyle tedavinin verimli uygulanamaması ve 
hastanın tedaviden faydalanamaması. 

10 

14 TD14 Tedavi maliyetlerinin çok yüksek olması. 10 

15 TD15 Hastaların yaşam kalitesini artırmak için yeterli ödenek yok 
(Hasta bezi küçük ve büyük hasta). 10 
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Tablo 2: Öncelikli Faktörler (Devam) 

Grup No 
İfade 
Kodu 

İfade Puan 

G
R

U
P 

2 
/ T

ED
A

Vİ
 S

Ü
R

EC
İ (

D
EV

A
M

) 

16 TD16 

Hastaların hayatlarını yüksek kalitede sürdürmeleri için gerekli 
olan malzemelerin ödenmemesi; şeker çubukları, g tube, 
nazogastrit, libre şeker sensörü, mama torbaları. Glikojen 
depo hastalarının hiçbir şekilde beslenme için gerekli olan bir 
şeyi karşılanmıyor (nişasta, şekersiz ürünler, soya sütü vb.). 

10 

17 TD17 Sağlık Bakanlığı’nın onayladığı ilacı SGK’nın geri ödeme 
kapsamına almaması,  hastaların ölüme terk edilmesi. 10 

18 TD18 
Solunum cihazına bağlı hastaların MEB4 Özel Eğitim ve 
Rehabilitasyon kurumlarından hakları olan haftalık 2 saat fizik 
tedavi hizmetinden yararlanamaması. 

10 

19 TD19 Çocuk yoğun bakım sayısının çok az olması ve yer 
bulunamaması. 10 

20 TD20 
Evde yatağa bağımlı hastalara fizik tedavi hizmeti evde 
verilmiyor. RAM5’ın onayladığı 90 saat fizik tedavi hakkından 
yararlanamıyor. 

10 

21 TD21 
Sağlık bakanlığı nadir hastalıkların yaşam süresini ve kalitesini 
artıracak yurtdışı çalışmalarını takip etmiyor. Talep halinde 
bile ilgilenmiyor (Ekonomik nedenlerle). 

10 

22 TD22 Metabolizma laboratuvarı yeterince yok, gerekli kan 
çalıştırmak ciddi derecede zor. 9 

23 TD23 Nadir hastalıklarla ilgili veri tabanının olmaması, hasta 
kaydının incelenmemesi. 9 

G
R

U
P 

3 
/ S

O
SY

A
L 

YA
ŞA

M
 

1 SY1 Kas hastası çocukların sosyalleşebilmeleri için akülü tekerlekli 
sandalye ihtiyaçlarının uygun zamanda karşılanmaması. 16 

2 SY2 Özel hastalara sosyal yaşamında ekstra maliyet çıkartılması 
(örn. kreş). 16 

3 SY3 Aileler toplum içinde hasta çocuklarının etiketlenmesinden 
korkup tedaviye getirmiyorlar . 16 

4 SY4 Yatağa bağlı hasta çocukların eğitimlerin sağlanmaması. 16 

5 SY5 Nadir hastalıklarda farkındalık olmaması. 16 

6 SY6 Sosyal medyada göz ardı edilmek. 16 

7 SY7 Toplum düzeyindeki eğitimsizlik ve hastalığın bilinmesi 
sebebiyle yaşadığımız sorunlar (sık sorulan sorular). 16 

8 SY8 Kamu spotu oluşturularak nadir hastalıklar konusunda halkı 
bilgilendirme yapılamaması. 16 

9 SY9 İşverenlerin nadir hastaların tedavilerinden dolayı işe ara 
vermelerini iş gücü kaybı olarak görüp bitkinlik göstermesi.   15 

10 SY10 Öğretmenlerin farklı davranışları. 14 

                                                 
4 Milli Eğitim Bakanlığı (MEB) 
5 Rehberlik ve Araştırma Merkezleri (RAM) 
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Tablo 2: Öncelikli Faktörler (Devam) 

Grup No 
İfade 
Kodu 

İfade Puan 

G
R

U
P 

3 
/ S

O
SY

A
L 

YA
ŞA

M
 

(D
EV

A
M

) 

11 SY11 
Çocuklar yatağa bağımlı hale geldiği için sosyal hayattan 
kopuyorlar.  Tekerlekli sandalye ile yaşam alanlarına erişe 
bilirlik sorunu yaşamaktadır. 

14 

12 SY12 
Hastalar birbirleriyle görüşecek ortamları bulmakta zorlanıyor.  
Sosyal medyada kapalı gruplarda yalan yanlış bilgi kirliliğiyle 
konuşuyorlar. 

13 

13 SY13 Nadir hastalıklara sahip hastaların sosyal alanlarda fiziksel 
ihtiyaçlarını karşılayacak alanların kullanılmaması. 12 

14 SY14 
Hasta tedavisini olurken rehabilitasyon, fizik tedavi, nefes 
egzersizleri yanında psikolojik konularda hasta ve hasta 
yakınlara destek verilmemesi. 

12 

15 SY15 Çocuklar hasta olduğu için kreşe kabul edilmiyor. 12 

G
R

U
P 

4 
/ İ

LE
Tİ

Şİ
M

 

1 İ1 Hasta denekleri arası ego ve çıkar savaşı. 12 

2 İ2 
 

Sosyal devlet yapısının gerektirdiği gibi nadir hastalıklar 
konusunda kısa film ve kamu spotu gibi görsel yayın 
yapmaması. 

12 

3 İ3 Hekim ve hastanelerde bölüm yetersizliği (metabolizma 
bölümü çok yok).  12 

4 İ4 Nadir hastaların ömür boyu sigortalı olması gerekirken 
olmaması, işe alımlarda tercih edilmemesi. 12 

5 İ5 Hekim ve hasta dernekleri arasında kopukluklar var. Katılımda 
hasta dernekleri istenmiyor.  12 

6 İ6 Okullarda farkındalık çalışmaları yok. 12 

7 İ7 Farkındalık yetersiz kalıyor.  12 

8 İ8 Hasta ve hasta yakınlarına psikolojik destek yok.  12 

9 İ9 Nadir hastalıklarla ilgili veri yetersizliği. 12 

10 İ10 Bilgi eksikliği ayrımcılık yaratıyor, doktor dahil olmak üzere 
empati eksikliği var.  11 

11 İ11 Sosyal hizmetler, sosyal haklar ve hasta iletişim sıkıntıları var.  11 

12 İ12 Doktorlar hastalık hakkında yeterli bilgilere sahip değiller. 12 

13 İ13 Multi disipliner çalışamama, bölümler arası doktorların iletişim 
problemi. 12 

14 İ14 
Aile hekimliği hizmeti kapsamında nadir hastalıklar konusunda 
toplumun bilinçlendirilmemesi, aile hekiminin hasta ve hasta 
yakınlarına psikolojik destek sağlamaması.  

12 

15 İ15 Hastalar için özel yiyecek taşımak ve ortak mekânlarda 
beslenmek zor, bunun kimse farkında değil. 12 

16 İ16 Akran zorbalığı mevcut. 12 

17 İ17 Özel beslenme ürünleri az ve pahalı, yetersiz beslenmeye yol 
açıyor. 12 
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Tablo 2: Öncelikli Faktörler (Devam) 

Grup No 
İfade 
Kodu 

İfade Puan 

G
R

U
P 

4 
/ İ

LE
Tİ

Şİ
M

 
(D

EV
A

M
) 

18 İ18 Otoriteyle düzenli iletişim eksikliği. 12 

19 İ19 
Karar verici mercilerin paydaş olarak hasta derneklerinin 
katılımıyla karar alamaması, hasta derneklerini dâhil 
etmemesi. 

12 

20 İ20 
Tedavi için geri ödeme alamadığımızda kimleri nereye şikâyet 
edeceğiz bilmiyoruz. 12 
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2. Öneri Geliştirme ve Detaylandırma Çalışması 

Öneriler, mevcut potansiyelden faydalanmak için hayata geçirilmesi gerekenler, olumsuz 

alanların etkisinin azaltılması veya ortadan kaldırılması için öngörülen vadede tamamlanması 

beklenen ve ilgili kurum/kuruluşların eşgüdümünde gerçekleştirilen çalışmalardır. Olumsuz 

alanların etkisinin azaltılması veya ortadan kaldırılması için öngörülen çalışmalar olabileceği 

gibi olumlu tarafların geliştirilmesi için çözüm önerileri de içerir. 

Çalışmanın bu aşamasında katılımcılardan, 4 grup halinde, mevcut durum analizi 

çalışmasında saptanan öncelikli hususlar doğrultusunda hayata geçirilmesi gereken proje, 

faaliyet, organizasyonel değişiklik vb. önerileri geliştirmeleri ve detaylandırmaları istenildi. Her 

gruptan seçtiği en az 3 öncelikli durum tespit ifadesine öneri geliştirmesi ve bu önerileri 

detaylandırmaları istenildi. 

Grupların seçtiği mevcut durum tespit ifadelerine geliştirdiği öneri ifadeleri; öneriden sorumlu 

ve öneriye katkı sağlayacak birimler, önerinin gerçekleştirilmesinde izlenecek temel 

faaliyetler/adımlar/aşamalar, gerekli olan kaynaklar, önerinin gerçekleşme zamanı ve ortaya 

çıkabilecek riskler başlıkları altında detaylandırıldı. Gruplar tarafından çalışılmış öneri 

detaylandırma formları  Ek 2.4’te verilmiştir. 
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Ek 2.1. Katılımcı Listesi6  
Sıra No Adı Ve Soyadı Katılım Durumu 

1.  Ahmet Arpacı Katılmadı 

2.  Ali Karadeniz Katıldı 

3.  Alim Yılmaz Katıldı 

4.  Anıl Gencelli Katılmadı 

5.  Aylin Arık Katıldı 

6.  Aysun Ayaz Sarı Katılmadı 

7.  Canan Öz Katıldı 

8.  Deniz Atakay Katıldı 

9.  Ece Soyer Demir Katılmadı 

10.  Emine Çayıroğlu Katılmadı 

11.  Ersin Ulus Katıldı 

12.  Fatih Metin Katılmadı 

13.  Feray Tutar Katıldı 

14.  Gülnur Gökmen Katıldı 

15.  Hatice Filiz Hazer Katıldı 

16.  Havva Özserçe Katıldı 

17.  İsmail Tüysüz Katıldı 

18.  Kamil Hamidullah Katılmadı 

19.  Kubilay Öncü Katıldı 

20.  Mehmet Demir Katıldı 

21.  Mehmet İlhami Ercan Katılmadı 

22.  Mehtap Diril Katıldı 

23.  Meral Kayıkçıoğlu Katıldı 

24.  Mine Keskin Ergin Katıldı 

25.  Murat Berge Katıldı 

26.  Muteber Eroğlu Katıldı 

27.  Nihal Kesik Katıldı 

28.  Nuray Dinçer Katılmadı 

29.  Olgun Şenel Katılmadı 

30.  Reşat Korkmaz Katılmadı 

31.  Seçil Çakar Katılmadı 

32.  Sefa Akça Katılmadı 
 
                                                 
6 İsimler alfabetik sırayla yazılmıştır. 
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Ek 2.1. Katılımcı Listesi (Devam) 

Sıra No Adı Ve Soyadı Katılım Durumu 
33.  Selfet Dağbaşı Katılmadı 

34.  Selin Dokuz Katılmadı 

35.  Serap Çöremen Katıldı 

36.  Sibel Ercan Katıldı 

37.  Şükran Selimoğlu Katılmadı 

38.  Yasin Özel Katılmadı 

39.  Yeşim Cengiz Katılmadı 

40.  Zeliha İbiş Katıldı 

41.  Zeynep Çakır Katıldı 
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Ek 2.2. Çalışma Programı 

 

Nadir Hastalıklar Hasta ve Hasta Yakınları İhtiyaç Analizi Ortak Akıl Platformu® 
29.04.2019 

Çalışma Programı 
 

29.04.2019 Pazartesi 
 

09:30 – 10:00 Çalışma Programının Tanıtımı ve Tanışma  

10:00 – 10:45 Nadir Hastalıklar İhtiyaç Analizi Çalışması I 

10:45 – 11:00  Çay/Kahve Arası 

11:00 – 12:30 Nadir Hastalıklar İhtiyaç Analizi Çalışması II 

12:30 – 13:30  Öğle Yemeği 

13:30 – 14:30  Öneri Geliştirme Çalışması  

14:30 – 14:45  Çay/Kahve Arası 

14:45 – 15:15  Önerilerin Paylaşımı 

15:15 – 16:00 Kapanış ve Değerlendirme 

 

Çalışmanın Moderatörü: 
TÜBİTAK TÜSSİDE Yönetim Bilimleri Enstitüsü 
 
Çalışmanın Yeri: 
İstanbul Tıp Fakültesi Hulusi Behçet Kütüphanesi Pembe Salon  
Adres: Topkapı Mahallesi, No: 68, Tatlıpınar Cd. 34093 Fatih/İstanbul  
Telefon:  (0212) 414 21 52 
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Ek 2.3. Önceliklendirmede Elenen Mevcut Durum İfadeleri 
Grup No İfade Puan 

G
ru

p 
1 

(T
an

ı S
ür

ec
i) 

1 Hastalıkların bilinmemesi sebebiyle yanlış tanı ve tedavi. Hastalıkların 
kötüye gitmesi. 8 

2 
Tanı konulduğunda doktorlarında bu sendrom hakkında çok bilgi sahibi 
olmadan ailelere direkt olarak en kötüyü söylemeleri ve aileyi en baştan 
bir yıkıma uğratmaları. 

8 

3 
Aile hekimleri, yeni doğan doktorları ve çocuk doktorlarının nadir 
hastalıklarla ilgili yeterli bilgiye sahip olmaması sonucunda ilgili alan 
uzmanı doktora yönlendirmenin geç yapılması. 

7 

4 Nadir hastalara tanı aşamasında genetik danışmanlık hizmeti yok. 6 

5 
Herhangi bir toplumsal sağlık taramasında konulan ön tanıların 
pekiştirilmesi açısından hasta ve hasta yakınlarının tam anlamıyla 
bilgilendirilip ve yönlendirilmesi, hastalıkta geç kalmak. 

6 

6 Hasta ve hasta yakınlarının yıpratıcı süreç nedeniyle yola devam 
etmemesi çoğu hastayı tanı almaktan alıkoymakta. 6 

7 Erişkin bölümlerin olmaması nedeni ile erişkin hasta tanı alamıyor. 6 

8 Çok nadir görülen hastalıkların hamile iken hiçbir şekilde bilinmemesi. 5 

9 Bir hastada bir hastalık tanısı alındığında, diğer 1. Derece aile üyelerinin 
de genetik taramadan geçirilmesi. 5 

10 Bazı hastalıklarda erken tanının öneminin doktorlar veya aileler 
tarafından fark edilmemesi. 4 

11  Bazı hastalıkların benzer belirtiler göstermesi neticesinde hekimlerin 
tanıyı koyarken zorlanması. 

 
2 

12 Karşılaştığımız hastalığın hakkında bilgi sahibi olamadığımız endişeleri 
tam olarak doktorlara anlatma güçlüğü. 2 

13 Hastaların veya ailelerinin hastalığı kabullenmede zorluk yaşaması ve 
doktora geç başvurması. 2 

14 Nadir hastalıkların çok fazla bilinir olmaması. 1 

G
ru

p 
2 

(T
ed

av
i S

ür
ec

i) 

15 
Doktorumuzun olduğu hastanelerde yatak sıkıntısı yaşıyoruz kapasitenin 
arttırılmasını istiyoruz. Başka hastanelere yönlendirildiğimizde hastalığı 
bilmeyen doktorlara emanet ediliyoruz. 

8 

16 Yeni tedavilere yönelik Ar-Ge merkezleri yok. 8 

17 Sadece ilaç değil ilaç dışı tedavilerde de sıkıntılar var. Örneğin aferez 
için düzenli olarak çok uzaktan gelmemiz gerekiyor.  8 

18 Aile hastalıklarında çocuklar ayrı erişkinler ayrı hekimlerce izleniyor. 
Hastanede tedavi için çok zaman kaybı oluyor, sürünülüyor. 8 

19 Tedavi merkezlerinin büyükşehirlerde bile yeterli sayıda olmaması. 8 

20 Hekimler tedavimiz konusunda bizi eğitmiyor, zamanlama yok. 
Sorularımızın cevaplarını internetten yalan yanlış alıyoruz. 8 

21 
Mutasyonu düzeltmeye yönelik ilaçları, talebimizi defalarca anlatmamıza 
rağmen ekonomik nedenlerden konuya uzak durulması (Sağlık 
Bakanlığı). 

8 
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Ek 2.3. Önceliklendirmede Elenen Mevcut Durum İfadeleri 

 
  

0 No İfade Puan 

G
ru

p 
2 

(T
ed
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i S

ür
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i) 
(D

ev
am

) 

22 Tedavi süreçlerinden yararlanabilmek için farklı tanı konulmasının 
zorunlu tutulması (mevzuata uyumluluk ve hastanın aciliyetinden dolayı). 8 

23 
Uzun ameliyat süreçlerinden geçen çocuk hastalara psikolojik destek 
aldıramayınca tedavi devamındaki bazı öneriler çocuk tarafından 
reddediliyor. Sağlığına zarar vermiş oluyor. 

7 

24 Hastaların psikolojik desteğe olan ihtiyaçlarının tamamen göz ardı 
edilmesi. 7 

25 
Tanı ve tedavide hekimlerin farkındalığı düşük her başvurduğumuz 
hekime hastalığı anlatmamız gerekiyor ve sil baştan tetkik ediliyoruz. 
Acile başvurularda veya başka branşlara başvurularda bunu yaşıyoruz. 

7 

26 İlaç araştırması ile sağlanan ilaçlar çalışma bitince ilacı piyasaya 
çıkarana kadar bize vermiyorlar. 7 

27 İlaca erken ulaşım (insanı amaçlı compatible use) olmasına rağmen 
hasta olarak buna ulaşamıyoruz. 7 

28 Her hekim uzun uzun genetik testler istiyor ama ne bize sonuçlarını 
veriyor ne de tedavi de ne işe yaradığını söylüyor. 6 

29 Acil durumlarda özel hastanelerin hiçbir müdahalede bulunmaması. 6 

30 

Dolaşım sonucu el ayak ve parmaklardan oluşan yara bakımının 
hemşireler tarafından tedavi ve pansumanın yapılması eğitimin verilmesi 
sonucunda enfeksiyon ve kangren sonucu parmak kayıplarına neden 
olması. 

6 

31 
Hastanın hak ettiği engelli raporlarında “süresiz” rapor değil de iki yıl 
arayla değişmesi gereken rapor için günlerce uğraşıyoruz. Her raporda 
oranlar değişebiliyor. 

5 

32 Şehir dışından ilgili merkezlere gidip, konaklama konusunda sorunu olan 
hasta tedavi için en iyi merkeze gidemiyor. 5 

33 Yoğun bakım şeffaflığı. Yoğun bakımın içinde ailelerin evlerinde de 
süreci takip edebileceği kamera sistemi yapılması. 5 

34 Aileler yeni tedavileri internetten öğreniyor. 2 

35 Sosyal hizmetler haklarını bilmeyen hasta tedaviyi yarım bırakıyor 
(konaklama, ulaşım). 

0 
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n)
 1 

Yürüme, merdiven çıkma gibi fizik eylemlerde sıkıntı yaşayan 
hastalarımız için şehir mimarisi ve kentsel dönüşüm projelerinde 
uygulanan hataların düzeltilmemesi ve yeni kanunlar düzenlenmemesi. 

7 

2 
Kas hastası çocuklarımızın ev içinde taşınması konusunda sıkıntılar 
yaşanıyor. Hasta taşıma liftlerinin ödeme kapsamına alınması her 
hastanın kullanmasına imkân tanınması gerekmektedir. 

10 

3 Ayrı hastalığa sahip insanların birbirini ilk başta görmek istememesi. 8 

4 
Kamu kurum ve kuruluşlarında bireyler için açılan kurs ve eğitim 
programlarında nadir hastalık sahibi bireyler için eğitime kolay ulaşım 
bulunmaması. 

8 

5 Özel beslenme ürünlerinin sosyal yaşamda bulunmaması sosyal 
yaşamdan uzak tutuyor. 11 
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Ek 2.3. Önceliklendirmede Elenen Mevcut Durum İfadeleri 

 
  

Grup No İfade Puan 
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6 Çocuklarımızın düşük bağışıklıklarından dolayı sosyalleşememesi ve 
hastane hayatının olması hayatlarını kısıtlıyor. 9 

7 Sosyal yaşamda kendini/hastalığı kabullenmesi için hasta ve 
yakınlarına destek verilmemesi. 9 

8 
Toplu ulaşım araçlarının tamamında hastalarımızın sosyal hayata dair 
çabuk katılabilmeleri için eğitimli bilinçli personelin bulunması ve araçlar 
içerisinde uygun ortamın sağlanması. 

8 

9 Her türlü kurum ve kuruluşta pozitif ayrımcılık yapılması.  

10 
Öğrenimin her adımında (ilk, orta, lise, üniversite) nadir hastalıklar 
konusunda ve hastalara nasıl davranılacağı konusunda eğitim 
programının olmaması. 

11 

11 Hastane, okul, noter vb. resmi kurumlara ulaşım araçları ve ulaşım 
yollarının uygulanmaması. 8 

12 
Oksijen tüpüne bağlı hastanın yaşamını, ev işi, okul hatta sokağa 
çıkmamak, ortopedik yürüme sorunu olan hastaların sosyal toplumdan 
uzaklaşma. 

11 

13 Çok sık karşılaşılmadığı için önemsememek. 11 

14 Aileler çocuklarının hasta bireylerle evlenmesini istemiyor. 11 

15 İnsanların kendini ifade etmekten utanması veya utanması gerektiği 
yönündeki toplumsal düşüncenin varlığı. 8 

16 Nadir hastalığa sahip bireylerin fark edildiğinde farklı bakışlara maruz 
kalması. 8 

17 Eğitim, Sosyal yaşamda hastaların pozitif ayrımcılıktan 
faydalanmaması. 13 

18 İş sahibi olamadığından sosyal sigortadan faydalanamadığı için 
dışlanmak. 10 

19 Yüz ve görüntü etkilenen hastalarının estetik sorunlarından dolayı 
toplumdan uzaklaşmasına neden olmakta. 9 

G
ru

p 
4 
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1 Otoriteden hasta derneği olarak randevu alamıyoruz. Programlarının 
çok yoğun olduğunu belittiler. 10 

2 Görünmez engellilik sorunu var. 10 

3 Yargılanma korkusu! Aile ve hastanın dışlanması. 7 

4 Sosyal aktivite eksikliği. 6 

5 Dernekler arası dayanışma yok. Hasta dernek bulamıyor. 6 

6 Nadir hastalıkların tıp ve eczacılık fakültelerinde yer almaması. 6 

7 Ulusal basında ve sosyal medyada yer alamamak. 6 

8 Farkındalık için tv programları ücret talep ediyor. 6 

9 Hastalar arası iletişim yetersizliği. 6 
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Ek 2.3. Önceliklendirmede Elenen Mevcut Durum İfadeleri 

 
 
 
 
  

Grup No İfade Puan 
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) 10 Hasta derneklerinin kendi iç yönetimdeki başarısızlığı ile hastaları 
mağdur etmesi. 6 

11 Firmalarla iletişim kuramadığımız için engellenmekten dolayı maddi 
desteğin alınamaması. 5 

12 Hasta ve hasta ailelerinin birbirlerini yanlış bilgilendirmesi ve yanlış 
yönlendirmesi. 2 

13 Tedavi sürecinde gerekli olan tedavi ürünlerini tedarik edemiyoruz şeker 
sensörleri. 0 

14 Doktor ve hasta iletişimi yok! Zaman yetersiz. 0 

15 Okul çalışan ve öğretmen rehberlik dinlemiyorlar. Önem vermiyorlar! 
(Bilemezler tabi) 0 

16 Hekim dernekleri, bizleri ilaç firmaları güdümlü dernekler sandıkları için 
bize söz hakkı ve destek sağlamıyorlar. 0 
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Ek 2.4. Proje/Faaliyet Planı Çalışması 
Grup No İlgili İfade Kodu 

1 TN12, TN11, TN9, TN8 

Öneri: 
Genetik geçişli hastalıklarda ilk çocuğun hasta olması ya da anne-baba 
adaylarının taşıyıcılığı kanıtlandığı durumlarda ikinci çocuklar için PGT 
(Preimplantasyon Genetik Tanı) ile tüp bebeğin Sağlık Bakanlığı tarafından 
SUT’a alınması ve SGK tarafından geri ödemesinin yapılması 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Sağlık Bakanlığı, SGK, ilgili Sivil Toplum Kurumları, Hazine ve Maliye 
Bakanlığı, TÜSEB, TBM Sağlık Komisyonu, TBMM Araştırma Komisyonu 
Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlığı 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Evlilik öncesi, doğum öncesi ve yeni doğan tarama programlarının oluşturulması ve eyleme 

geçirilmesi 
� Hasta olan aile bireylerinin tamamının taranması 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� İlgili paydaşların arasında işbirliği, veri paylaşımının sağlanması ve koordinasyonun arttırılması 

gerekmektedir. 
� Hazine ve Maliye Bakanlığından PGT’li tüp bebek geri ödemesi için gerekli bütçenin ayrılması 

ve Sağlık Bakanlığının geri ödeme kapsamına alınması 
 

Grup No İlgili İfade Kodu 

1 TD4, TD6, TD12, TD22, İ3, TN15, TN7, TN1, TN2, TN3, TN4, TN5, TN6, 
TN14 

Öneri: Nadir hastalıklarda (Pediatrik ve Yetişkin) tanı ve tedavi merkezlerinin ya 
da mevcut hastanelerde buna özel birimlerin açılması 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Sağlık Bakanlığı, Halk Sağlığı Genel Müdürlüğü, Sağlık Hizmetleri Genel 
Müdürlüğü, TÜSEB, Üniversite Hastaneleri, Şehir Hastaneleri, TBMM 
Sağlık Komisyonu, TBMM Araştırma Komisyonu 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Üniversite Hastaneleri, Eğitim ve Araştırma Hastaneleri ve Şehir Hastanelerinde; Nadir 

hastalıklarda (Pediatri ve Yetişkin) tanı ve tedavi merkez birimlerinin oluşturularak faaliyete 
geçirilmesi. 

� Sağlık Bakanlığı, Halk Sağlığı Genel Müdürlüğü, Sağlık Hizmetleri Genel Müdürlüğünün gerekli 
desteği sağlaması 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 

� İlgili paydaşların arasında işbirliği, veri paylaşımının sağlanması ve koordinasyonun arttırılması 
� Hazine ve Maliye Bakanlığından ilgili konularda gerekli bütçenin ayrılması ve Sağlık 

Bakanlığının geri ödeme kapsamına alınması 
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Ek 2.4. Proje/Faaliyet Planı Çalışması (Devam) 
Grup No İlgili İfade Kodu 

1 TN13, TN16, TD2 

Öneri: 
ICD kodları olmayan hastalıkların spesifik ICD kodlarının belirlenerek hasta 
ve hasta yakınlarının mağduriyetinin önlenmesi, doğru tedaviye erişilmesi 
ve ilgili mevzuatların ivedilikle resmileştirilmesi 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Sağlık Bakanlığı, TBMM Araştırma Komisyonui TUSEB, TBMM Sağlık 
Komisyonu, Sağlık Hizmetleri Genel Müdürlüğü, Halk Sağlığı Genel 
müdürlüğü ve Alt komisyonlarının uzman dernekleri 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 

� İlgili paydaşların bir araya gelerek, ihtiyaç ve aksiyon planlarını belirlemeleri ve ilgili 
düzenlemelerin yapılarak planın eyleme geçirilmesi 

� Yeni belirlenen ICD kodlarının SGK medula sistemine geçirilmesi 
� Birimler arasında iş akışı ve iletişimin daha sağlıklı hale getirilmesi ve bürokrasinin hasta ve 

hasta yakınlarının yaşam kalitesini arttırmak için hızlandırılması 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� İlgili paydaşların ICD kodlarını ivedilikle belirleyebilmesi için klinisyenlerden oluşan 

komisyonların koordinasyonunun sağlanması ve ilgili alt komisyonların faaliyete geçirilmesi 

 
 

Grup No İlgili İfade Kodu 
2 TN1, TN3, TN4, TN7, TN14, TD4, TD6, TD8, TD9, TD12, TD22, İ3 

Öneri: 
Nadir hastalıklarla ilgili mevcut olan genetik geçişli ve metabolizma 
hastalıkları bölümlerinin tanı ve tedavi sürecinde ekip ve ekipman açısından 
iyileştirilmesi ve bu merkezlerin arasında koordinasyonun sağlanması 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Üniversiteler, Tıp Fakülteleri, Sağlık Bakanlığı, Eğitim Araştırma 
Hastaneleri, Devlet Hastaneleri, Maliye Bakanlığı, Hasta Dernekleri 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Mevcut tanı merkezlerinde gerek uzman hekim eksikliğinin gerekse laboratuvar ekipmanı 

eksikliklerin giderilmesi 
� Şehir hastanelerinde hastalıklar için spesifik gerekli tanı ve tedavi merkezlerinin açılması 
� Şehir hastanelerinde çok kapsamlı laboratuvarların kurulması 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� Ar-Ge çalışmalarına destekleme ve denetleme yapılması, teşvik edilecek çalışmalarla 

laboratuvarların ve tanı kitlerinin sayısının arttırılması 
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Ek 2.4. Proje/Faaliyet Planı Çalışması (Devam) 
Grup No İlgili İfade Kodu 

2 TD3, TD10, TD13, TD14, TD15, TD16, TD17, TD21, SY1, İ17, İ20 

Öneri: 
Nadir hastalığı olan bireylerin tedavisini sağlamak ve yaşam kalitesini 
arttırmak için beslenme, medikal ürün, tıbbi cihaz vs. tüm ihtiyaçlarının 
koşulsuz SUT ödemeleri güncellenerek hastalara özel olarak karşılanması 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

SGK, Maliye ve Hazine Bakanlığı, Çalışma ve Sosyal Güvenlik bakanlığı, 
Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlığı, Hasta Dernekleri 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 

� SUT ödemelerine ayrılan payın güncel piyasa rakamlarına göre düzenlenip, ekstra ücret 
ödemeye gerek kalmayacak hale getirilmesi. 

� En konforlu ürünlere ulaşım kolaylığı için tedbirler alınmalı, hasta sayısı az diye SGK ödeme 
kapsamına alınmaması hastaları mağdur ediyor 

� Hastaların ihtiyacı olan ürünlerin raporlarına uygun olarak kendilerine gönderilmesi 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� Boş bırakıldı 

 
Grup No İlgili İfade Kodu 

2 TN13, TD23, İ9, TD7 

Öneri: Tanı kodu olanların istatistiği ve tanı kodu olmayan hastalıkların 
belgelendirilmesindeki sorunların giderilmesi 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Üniversiteler, Sağlık Bakanlığı, SGK, TÜBİTAK, TUSSEB, Kronik 
Hastalıklar Dairesi, TİTCK, Tıp Fakülteleri, Hasta Dernekleri 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 

� Tanı kodu (ICD) olmayan hastalıkların raporu yazılamadığından tedaviye ulaşması zor oluyor 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� Boş bırakıldı 
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Ek 2.4. Proje/Faaliyet Planı Çalışması (Devam) 
Grup No İlgili İfade Kodu 

2 TD18, TD8, TD20, SY14, İ8 

Öneri: Nadir hasta kronik hastalar için ihtiyaç olan fizik tedavi ve psikolojik destek 
hakkının süresinin arttırılması 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Üniversiteler, Tıp Fakülteleri, Rehabilitasyon Merkezleri, Şehir 
Hastaneleri, Hasta dernekleri 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Raporla alınabilecek fizik tedavi süreçleri hastalar için yeterli olmadığından arttırılmalı.  
� Evde bakım hizmetleriyle koordineli olarak evde fizik tedavi hakları arttırılmalı 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� Boş bırakıldı 

 
Grup No İlgili İfade Kodu 

3 TD17 

Öneri: Sağlık Bakanlığı’nın onayladığı SGK’nın geri ödeme kapsamına alınmayan 
ilaçların SGK’nın geri ödeme kapsamına alınması 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Sağlık Bakanlığı 
SGK 
Maliye Bakanlığı 
STK’lar 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Maliye Bakanlığı’nın SGK kurumuna bütçe aktarması 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� Bütçe aktarımı, SGK’nın ilaçları geri ödeme kapsamına alması. İlaçlarını alamadıklarında yatağa 

bağımlı hale geliyorlar ve vefat ediyorlar. Hayati önem taşıyan ilaçların 6 ay SGK’da bekletilmesi 
ve ödenmemesi yaşama hakkının hastanın elinden alınması neden olmaktadır. 

 
Grup No İlgili İfade Kodu 

3 TD1 

Öneri: Yatağa bağlı hastalara evde bakım sağlık hizmetleri hizmet vermektedir. 
Bu hizmet kapsamının hastanın ihtiyaçları doğrultusunda genişletilmesi 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Sağlık Bakanlığı 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Çocuğunuz hasta olduğunda evde sağlık bakım hizmetlerini aradığınızda eve geliyor. 

Geldiğinde hastaya iğne yapılması gerektiğinde iğne yapılması, serum ihtiyacı varsa bunun 
karşılanması, trakeli hastalara balgam kültür testi yapılması biz hasta aileleri hem 
enjeksiyondan, hem hastanelerde ekstra maliyet yaratmasını önleyecek sağlık ekonomisine 
katkı sağlayacaktır. 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� Evde bakım hizmetleri birimindeki çalışan hemşire, doktor sayısının arttırılarak bu sorunun daha 

düşük maliyetle çözülmesi 
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Ek 2.4. Proje/Faaliyet Planı Çalışması (Devam) 
Grup No İlgili İfade Kodu 

3 TD20 
Öneri: Evde yatağa bağımlı hastalara fizik tedavi hizmetinin verilmesi 
Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Sağlık Bakanlığı 
Ram 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Ram’lara kamera konularak kuruma gidemeyen hastalar hak ettikleri fizik tedavi hizmetinden 

mahrum bırakılmıştır. Seyyar kameralarla evde yatağa bağlı hastaların fizik tedavi hizmetinin 
kayıt altına alınması hak mahrumiyetini önleyecektir. 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� Mevzuatın değiştirilerek kuruma gidemeyen hastaların seyyar kamera ile kayıt altına alınması, 

fizik tedavi hizmetini alması, fizik tedavi alamamasından kaynaklanacak sorunları da çözüme 
kavuşturacak sağlık ekonomisine katkı sağlayacaktır. 

 
Grup No İlgili İfade Kodu 

3 TD21 

Öneri: Hastalarda her doktorun farklı tedavi yöntemleri ve eksik olan ilaçların 
giderilmesi 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Maliye Bakanlığı, Sağlık Bakanlığı, SGK kapsamına alınması 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Doktorların yeni çıkan tedavilerden haberdar olmasını ve aileleri bilgilendirmesi 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� En önemli gereksinim yurtdışı seminerlerinin ülkemizde de gerçekleşmesi ve bu nadir 

hastalıklarla ilgili bir bütçe ayrılması 
 

Grup No İlgili İfade Kodu 
3 İ5 

Öneri: Hekimlerin hasta derneklerini çalışmalarına katmaması 
Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Sağlık Bakanlığı Doktor, İlaç firmalarına her türlü destek almalarını, 
dernek kendi için sürdürülebilmesi açısından desteklenmesi 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Dernekler kendi içinde sürdürebilecek maddi desteği olmadığından dolayı davet edildiğimiz 

kongreler kendi imkanımızla maddi açıdan karşılanmadığından dolayı bu tip etkinliklere dernek 
olarak katılımımızın sağlanması. 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� Maddi desteğin sağlanması çeşitli etkinlik faaliyetlerini yapması için derneğin giderilmesi. 
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Ek 2.4. Proje/Faaliyet Planı Çalışması (Devam) 
Grup No İlgili İfade Kodu 

3 SY6 

Öneri: Sosyal medyada pozitif ve sürekli sağlıklı yaşam mesajı vermek yerine 
farkındalık çalışması yapması 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Sosyal medya fenomenleri ve sanatçılar, ünlüler 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Nadir hastalıklara hitaben; OKUNAKLI DEĞİLDİR 
� Belli günlerde ülke çapında çalışma yapılması 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� İletişimi sağlayacak güven kanunlarının oluşturulması 

 
Grup No İlgili İfade Kodu 

3 TN15 

Öneri: Ailenin bilgilendirilmesinin aile hekimi eliyle uzman bir kişi tarafından 
sürekli yapılması 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

-Aile hekimleri 
-Sağlık Bakanlığı bilgi kurumu oluşturulmalı 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Hasta tanı aldıktan sonra yaşadığı yerdeki aile hekimlerine bilgi verilerek onun aracılığıyla 

hastanın sürekli bilgilendirilmesi ve aile hekimlerinin uzman hekimlerden doğru bilgiye ulaşması 
için hekim danışmanlığı oluşturulması 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� Doktor danışma uzman birimleri. 
� Aile hekimlerine varsa nadir hastaları ile ilgili eğitimler verilmesi. 

 
Grup No İlgili İfade Kodu 

3 TD23 

Öneri: 
Nadir hastalıkla ilgili veri tabanının olmaması ve hasta kaydının 
incelenmemesi nedeniyle Sağlık Bakanlığının hastalıkla ilgili veri tabanının 
yapılması, hasta kayıtlarının düzenlenmesi  

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Sağlık Bakanlığı 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Düzenlenen kayıtların nadir hastalık olan tedavisinde kullanılan ilaçların düzenlenmesi 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� Nadir hastalığı olan hastaların belirlenmesi ihtiyaçlarında buna göre düzenlenmesi 
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Ek 2.4. Proje/Faaliyet Planı Çalışması (Devam) 
Grup No İlgili İfade Kodu 

3 TD18 

Öneri: Solunum cihazı kullanan hastaların solunum cihazlarının portatif taşınır 
olması için Sağlık Bakanlığı tarafından temin edilmesi 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Sağlık Bakanlığı 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Hastanelerde multidisipliner bir sistemin olmamasından dolayı iletişimsizlikten kaynaklı tanı 

sürecinin gecikmesine neden olan sorunların çözümlenmesi 
Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 

� Kardiyoloji, Göğüs, Romatoloji, Dermatoloji, Fizik Tedavi, Psikiyatri ortak tedavi ve takiplerin 
yapılması 

 
Grup No İlgili İfade Kodu 

3 TD16 

Öneri: Ani şeker düşmelerine bağlı organ hasarlarını en aza indirmek için şeker 
ölçen sensörlerin karşılanması 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Sağlık Bakanlığı, Maliye Bakanlığı, SGK 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Sağlık Bakanlığı ve Maliye Bakanlığının gerekli olan bütçeyi ayırması 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� Bütçe aktarımının sağlanması ve geri ödeme kapsamına alınması. Çünkü çocuklarımızın ani 

düşen şekerleri organ hasarına neden oluyor ve uzayan açlıklarda ölümle sonuçlanıyor. 
 

Grup No İlgili İfade Kodu 
3 TD8 

Öneri: SGK’nın karşıladığı fizik tedavi süreci çok kısıtlı, ya da çok az süreyi 
kapsıyor. Fizik tedavi merkezlerinin sayısının arttırılması. 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Sağlık Bakanlığı, SGK 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Fizik tedavi merkezlerinin sayısının arttırılması. 
� Fizik tedavi sürelerinin arttırılması 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� Hasta olan bireylerin ihtiyaç duyduğu terapilere vakit kaybetmeden erişmeleri 
� Herhangi bir merkeze gidemeyen hastalara evde fizyoterapi hizmeti verilmeli 
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Ek 2.4. Proje/Faaliyet Planı Çalışması (Devam) 
Grup No İlgili İfade Kodu 

3 TD12 

Öneri: Kurulacak olan merkezlerin içerisine uzman doktor ve personel tayini 
yapılarak faaliyete başlanması. 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Sağlık Bakanlığı, SGK, Nadir Hastalıklar Derneği, DUCHENNE Kas 
Hastalığı ile Mücadele Derneği, TBMM Sağlık komisyonu, İl Sağlık 
Müdürlükleri 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Sağlık Bakanlığına bağlı hastalıklar konusunda bilgili, bilinçli koordinasyonu sağlayacak 

sorumlular atanarak engelli hastaların da rahat şekilde hareketini ve ulaşımını sağlayacak 
merkezlerin yapılaştırılması 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� En önemli gereksinim bu merkezlerin kurulması için gerekli bütçenin oluşturulması 
� Merkezlerin temelinden, tavanına kadar incelenmesi güncel geliştirmelerin yapılması, güncel 

teknolojinin tesise kazandırılması 
 

Grup No İlgili İfade Kodu 
4 TN9, TN11, TN12 

Öneri: 
Aynı hastalıkla doğan bebeklerin önüne geçebilmek için insidansları yüksek 
hastalıkların, ailede hasta hikayesi var ise, evlenecek kişilerin taşıyıcılığının 
tespit edilmesi (PGT)  

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Aile Politikalar Bakanlığı, Genetik Merkezi, Aile Hekimleri 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Sağlık ekonomisine katkı 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� Boş bırakıldı 

 
Grup No İlgili İfade Kodu 

4 TN8 

Öneri: 
Doğumsal insidansı yüksek olan hastalıkların taraması 1 damla kan ile 
mümkün olabilir. Türkiye gibi genetik hastalıkların yüksek olduğu bir ülkede 
genişletilmiş yani doğan tarama programına geçilmesi 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Halk Sağlığı 
Temel Sağlık Hizmetleri 
Aile Hekimleri 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Tarama merkezlerine cihazlar alınması ve genişletilmiş yeni doğan programının uygulanması. 

Gerekirse bölgesel tarama merkezlerinin (laboratuvarları) olması. İleri düzey genetik tarama 
cihazları ile donatılmalı. Kitler hızlı ve tam karşılanabilmeli 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� Hastalık sayıları fazla, tanı süresi çok uzun  
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Ek 2.4. Proje/Faaliyet Planı Çalışması (Devam) 
Grup No İlgili İfade Kodu 

4 İ6, SY10, SY15, İ6 

Öneri: Milli Eğitim Bakanlığı ve Sağlık Bakanlığı beraberinde “okul-hastane” 
sistemi getirilmesi 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Milli Eğitim Bakanlığı, Sağlık Bakanlığı, Aile ve Çalışma Bakanlığı, 
Öğretmenler, Fakülteler, Veliler, Rehber Öğretmenler, YÖK 
 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Koordinasyon merkezi kurulabilir. Yani hastaneden bir rapor/sistem oluşturulur ve bu hasta olan 

çocuğun okuduğu okullara (eğitim hayatı boyunca) gönderilir. 
� Okulda öğretmenlere bu konuda formasyon verilir (Fakültelerde seçmeli ders de olur) 
� Mevzuat ile ders kitaplarında nadir hastalıklardan bahsedilmesi 
� Okullarda farkındalık çalışmaları yapılabilir 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� Maddi kaynak 
� Tüm Türkiye’de özellikle doğu bölgesinde  
� Okullarda rehber öğretmen için bir sistem 
� Hastanelerde çocuklar için özel kayıt sistemi ve okuduğu okullarla ilişki kurulması için maddi ve 

insan kaynağı 
 

Grup No İlgili İfade Kodu 
4 TN4 

Öneri: 

Hasta müşteri olarak değerlendiriliyor. Yaşam kalitesi için multidisipliner 
yaklaşım açısından hastanın gitmek durumunda kaldığı diğer ilgili bölüm 
doktorları ile dosyanın paylaşılması ve diğer yandan tüm ailenin 
bilinçlendirilmesi için düzenli hasta ve hasta yakınları bilgilendirme 
toplantıları yapılması 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Hasta, Hasta Yakını, Doktorlar, Hastane, Sosyal Hizmetler, İlgili Hasta 
Derneği 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Düzenli olarak hasta ve hasta yakınlarının takip içerisinde yer alan hekimleriyle bir araya gelmesi 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� Hasta ve hasta yakınlarının hastalığa, yeni tedavilere ve hasta haklarına yönelik yeterince bilgi 

sahibi olmaması. (internet-sosyal medyanın yanlış yönlendirmesinden kurtulur) 
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Ek 2.4. Proje/Faaliyet Planı Çalışması (Devam) 
Grup No İlgili İfade Kodu 

4 TN6, TN7 

Öneri: 
Bölgesel tam donanımlı tanı ve tedavi merkezleri kurulmalı. Uzmanlar 
gerekirse teşvik yada primlerle özellikle Doğu, Güneydoğu ve Karadeniz 
bölgelerinde yaşayan aileler için hizmet vermeli. Sosyal hizmetlerin düzenli 
ve kontrollü ilave olarak aile hekimleri ile birlikte takip yapmalı 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Hasta, Doktor, Hasta Yakınları, Sosyal Hizmet Görevlileri, Aile Hekimleri, 
Sağlık Bakanlığı, Aile ve Sosyal politikalar Bakanlığı, YÖK 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Sağlık Bakanlığı mevcut hastanelerde çocuk ve erişkin için nadir hastalık bölümü açabilir. Orada 

her veri oluşumu başlar ve dönüşümlü uzman doktorlar görev alabilir. Mevcut hastalar ziyaretler 
ile tespit edilebilir. 

� Randevu sistemi kronik nadir hastalıklar için öncelikli olmalıdır 
Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 

� Hastanın tedaviyi bırakması 
� Merkeze gidememesi 
� Maddi yetersizlik 
� Tanı aldığı halde kişinin ağır engellilikle karşı karşıya kalması 

 
Grup No İlgili İfade Kodu 

4 TD3 
Öneri: Düşük proteinli ürünlerin düşük fiyatlı ve çeşitli olması 
Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Çalışma Bakanlığı, Sağlık Bakanlığı, Tarım Bakanlığı, Aile ve Sosyal 
Politikalar Bakanlığı, Gıda Firmaları 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Nadir hastalıkların %60’ı metabolik hastalıklardır. Bu hastalar ömür boyu düşük proteinli 

ürünlerle beslenmelidir. Aksi halde tanı önemini yitirir ve kişi ağır engellilik durumu ile karşı 
karşıya kalır. Fiyatların ucuz olması gerekir. 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� Boş bırakıldı 
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Ek 2.4. Proje/Faaliyet Planı Çalışması (Devam) 
Grup No İlgili İfade Kodu 

4 TD23, TD21, SY7, SY8, İ2, İ7, İ14 

Öneri: 
-Veri tabanı oluşturmak 
-Halkı sosyal medya, kongre, eğitim semineri, basın aracılığıyla 
bilinçlendirmek 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

-YÖK, Fakülteler (veri tabanı için), Sağlık Bakanlığı, Hastaların kendisi, 
Doktor, Dernekler, Medya Kanalları (Televizyon, gazete vs.), Sosyal 
Medya Şirketleri (Google, Facebook), Ajanslar, Yönetmenler 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Öncelikle veri tabanı oluşturulması. Acil gerekli. Çünkü tez yazarken, hastalık araştırırken 

doktorlarda yeteri bilgi yok. Bakanlık büyük bir data yapmalı. 
� Yabancı siteler Türkçeye çevrilmeli 
� Derneklerle iletişime geçilerek (Yurtdışı, Yurtiçi) bilgilendirilmeli 
� Kamu spotları, Kısa filmler, Reklam, Otobüslerdeki Televizyon, Gazete her şey kullanılarak halk 

bilinçlendirilmeli 
� Üniversiteler ve hastaneler ücretsiz eğitim vermeli 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� Mekan, yer (eğitimler için) 
� Ücretsiz film çekilmesi için gerekli ajans, haber kanalı ve malzemeler (gönüllülük esası üzerine 

oyuncularla anlaşılabilir) 
� Gerekirse fon sağlanarak hasta dernek temsilcileri yurtdışındaki kongrelere gönderilerek oradan 

edinilen bilgiler Türkiye’de işlenilebilir 
 

Grup No İlgili İfade Kodu 
4 SY9, İ4, İ5 

Öneri: İşverenlerin ve işveren firmaların nadir hastalık konusunda hassasiyet 
göstermesi için bu durum önce yasallaştırılmalıdır. 

Önerinin 
Gerçekleştirilmesine 
Katkı Sağlayabilecek 
Paydaşları/Kurumları/ 
Kuruluşları/Kişileri 
Belirtiniz. 

Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlığı, İŞKUR, TÜSİAD vs., İşçi Sendikaları, 
Firmaların insan kaynakları, Barolar Birliği gerekli merkezler, Meclis (Yasa 
değişikliği), Denetim mekanizmaları, SGK 

Önerinin gerçekleşmesi için uygulanması gereken eylemleri yazınız. 
� Öncelikle işverenlerin bu konuda aydınlatılmaları, eğitim almaları gerekmektedir. Bu yüzden iş 

yerlerinde psikolojik destek gerekirse doktor ziyareti 
� Barolar Birliği aracılığıyla sendikalarla işbirliği ve mevzuatın değişikliği 
� Engelliler hakkında kanun düzenlenmesi 

Önerinin gerçekleşmesinde ihtiyaç duyulabilecek gereksinimleri belirtiniz. 
� Maddi kaynak, kurumlardan izin ve ziyaret 
� Raporlandırma sisteminin güçlendirilmesi 
� Seminer, eğitim düzenlenmesi 
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Ek 2.5. Çalıştay Değerlendirme Anketi Sonuçları 
 

Çalıştayın sonunda katılımcılara yapılan çalışmayı 1’in kesinlikle yanlıştır ya da “Hiç 

katılmıyorum”, 2’nin “Pek doğru sayılmaz” ya da “Pek katılmıyorum”, 3’ün “Kısmen doğrudur” 

ya da ”Katılıyorum”, 4’ün “Kesinlikle doğrudur” ya da “Tamamen katılıyorum” olduğu bir 

skalada değerlendirmeleri için “Çalıştay Değerlendirme Anketi” dağıtılmıştır. Ankette sorulan 

sorular ve verilen cevaplar aşağıdaki gibidir.  

 

29 Nisan 2019 Ortak Akıl Platformu®   
 Değerlendirme Anketi Raporu 

Çalıştay sonunda yapılan ankete verilen cevaplar aşağıdaki gibidir.  N=21 

SORULAR Ortalama Yüzde (%) 
 1 Çalışma yöntemi etkin biçimde tasarlanmıştır. 3,68 92,0% 

 2 Çalışmada uygulanan yöntem uygun şekilde tanımlandı. 3,81 95,3% 

 3 Çalışma süresince olumlu bir atmosfer vardı. 3,97 99,3% 

 4 Çalışma moderatörü açık ve anlaşılır bir dil kullandı. 3,97 99,3% 

 5 Çalışma moderatörü yönteme yeteri derecede hâkimdi.  3,90 97,5% 

 6 Çalışma süresince gereksinim duyulan her türlü destek 
araştırmacılar tarafından etkin şekilde karşılandı. 3,81 95,3% 

 7 Çalışma çıktılarının devam edecek çalışmalara olumlu 
katkı sağlayacağını düşünüyorum. 3,73 93,3% 

 8 Çalışmaya ayırdığım zaman ve emeğe değdi. 3,70 92,5% 
  
Genel Memnuniyet %95,5 

Sonuçlara göre genel memnuniyet 95,5% olarak çıkmıştır.  
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Ek 2.6. Toplu Fotoğraf 

 


