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KISALTMALAR 
 

ALS : Amyotrofik Lateral Skleroz 

DMD : Duchenne Muskuler Distrofi 

LGMD : Limb-Girdle Kas Distrofileri 

MSUD : Akçaağaç Şurubu İdrar Hastalığı 

OTL : Ornitin Transkarbamilaz 

PKAN : Pantotenat Kinaz ile ilişkili Nörodejenerasyon 

PNH : Paroksismal Noktürnal Hemoglobinüri 

SGK : Sosyal Güvenlik Kurumu 

SMA : Spinal Müsküler Atrofi 

TÜİK : Türkiye İstatistik Kurumu 
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Nadir hastalıklar yaşamı tehdit edici ciddi genetik, kronik, karmaşık, bakım 

gerektiren ve prevelansı düşük hastalıklardır (Azie ve Vincent, 2012; Kaplan ve ark, 2013; 

Anderson ve ark, 2013). Genetik kökenli hastalıklar dışındaki nadir hastalıklar genellikle 

kanser, otoimmün hastalıklar, dejeneratif ve proliferatif hastalıklar veya enfeksiyon ve 

enfestasyon kaynaklı hastalıklardır (Bogart ve Irvin, 2017). Nadir hastalık tanımları 

değişmekle birlikte Amerika’da 200.000, Japonya’da 50.000, Avustralya’da 2.000’den az 

kişiyi etkileyen hastalıklar nadir hastalık olarak kabul edilmektedir (Azie ve Vincent, 2012; 

Anderson ve ark, 2013; Aronsan, 2006). World Health Organization (WHO) ise 2013 yılında 

yayınladığı raporda etkilenen insan sayısının 10.000’de 5’ten az olması durumunda bu 

hastalığın nadir hastalık olarak kabul edildiğini belirtmiştir (Kaplan ve ark, 2013).  

7.000'den fazla farklı nadir hastalık türü olduğu tahmin edilmektedir. Bu sayı 

dünyadaki tüm hastalıkların %6-10’unu oluşturmaktadır (Santos Luz ve ark, 2015). Ancak 

dünyada epidemiyolojik veriler sürekli değişmektedir ve her hafta yeni bir nadir hastalık 

keşfedilmektedir. Geçmişte nadir olarak kabul edilen bir hastalık günümüzde salgın/yaygın 

bir hastalık konumuna gelebilmektedir. Benzer şekilde belirli bir bölgede nadir sayılan bazı 

hastalıklar başka bir bölgede nadir olmayabilmektedir (Azie ve Vincent, 2012).  

Hastanın yaşam kalitesini olumsuz etkileyen ve hayat beklentisini çok fazla düşüren 

nadir hastalıklar, ciddi zihinsel ve fiziksel bozukluklar ile kendisini gösterir (Köken, 2018). 

Nadir hastalıklar çok bilinmedikleri, olağandışı şekillerde ve sıklıkla komorbiditelerde ortaya 

çıktıkları için hastalığın teşhis edilmesi zordur. Diğer taraftan pek çok nadir hastalık için 

teşhis yöntemi ve olanakları mevcut değildir. Ayrıca nadir hastalıkları teşhis ve tedavi 

edebilen doktor sayısı oldukça sınırlıdır (European Commission, 2009). 7.000’in üzerinde 

olduğu tahmin edilen nadir hastalıkların sadece %1’inin tedavisi için onaylanmış yetim ilaç 

bulunmaktadır (Sanayi ve Teknoloji Bakanlığı, 2015). Bu nedenlerden dolayı tanı, tedavi ve 

izleminde güçlükler yaşanan nadir hastalıklar diğer hastalıklardan farklı olarak ele alınmayı 

gerektirmektedir (Köken, 2018). 

Türkiye’nin nadir hastalık tanımı Avrupa Birliği ve Amerika Birleşik Devletleri’ne göre 

50 kat daha az sıklıkta olmak üzere her 100.000 kişi için kabaca prevalansın %0,1–9 olduğu 

hastalıklar nadir olarak kabul edilmektedir. Bu bağlamda Türkiye’de Avrupa Birliği’ne göre 

daha az hastalığın nadir olarak kabul edildiği söylenebilmektedir (Czech ve ark, 2020; 

Koçkaya ve ark, 2013). Türkiye; akraba evlilikleri ve farklı etnik yapılanmalar nedeniyle nadir 
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hastalıkların sıklıkla görüldüğü bir ülkedir. Akraba evliliğinin yaygın olduğu ülkemizde, çok 

sayıda nadir hastalık genetik araştırmacıların dikkatini çekmiştir. Akraba evlilikleri nedeniyle 

Türkiye'de nadir görülen hastalıkların prevalansı daha yüksektir. Avrupa Birliği ülkelerinde 

akraba evliliklerinin oranı binde 3-10 iken, Türkiye'de akraba evliliklerinin oranı yüzde 12-

17'dir. Bu nedenle, Türkiye'de yaklaşık 5-7 milyon insanın nadir hastalıklardan muzdarip 

olması muhtemeldir (Aksu, 2019).  

Hem bireyler hem de aile üyeleri için nadir hastalıkların ekonomik etkisi; hastalıkla 

ilgili ilaç, sağlık hizmeti kullanımı, tedaviye erişim, özel beslenme gereksinimleri gibi birçok 

harcamanın yanında verimlilik kaybı, ücret kaybı, sağlık sigortası ve iş bulamama/işten 

çıkmak zorunda kalma gibi dolaylı etkilere de sebep olmaktadır (Field ve Boat, 2009). Nadir 

hastalık sahibi bireylerin genellikle çalışma hayatına katılamaması ve hane halkından birinin 

nadir hastalık sahibi bireye bakabilmek için işini bırakmasından kaynaklanan gelir kaybı 

bireysel ve toplumsal ekonomik yükü de beraberinde getirmektedir (Pak, 2017). 

Türkiye’de dünyanın birçok ülkesinde olduğu gibi nadir hastalıklar hakkında bilgi 

eksikliği, bu alanlarda uzman hekimlerin eksikliği, bu hastalıkların tedavisinin yüksek 

maliyetleri ve nadir hastalıklar ve yetim ilaçlarla ilgili bir düzenlemenin olmaması gibi 

nedenlerle sorunlar yaşanmaktadır (Aksu, 2019). Özellikle nadir hastalık sahibi bireylerin 

sayıca az olması sağlık sistemi ve kamuoyu içerisinde öncelik verilmemesine ve sağlık 

hizmetlerine erişimde aksaklıklar olmasına sebep olmaktadır (Pak, 2017).  

Yakın zamanda nadir hastalık sahibi bireylerin yaşam kalitesi, yetim ilaçların 

bulunabilirliği ve ilaçların maliyeti konularında Türkiye dahil olmak üzere tüm dünyada artan 

bir farkındalık oluşmaya başlamıştır. Ancak nadir hastalık sahibi bireylerin sağlık hizmeti 

kullanımı, ilaç kullanımı ve çeşitli özel ihtiyaçlarına yönelik ekonomik yük ile ilgili çoğu ülkede 

çalışma yapılmadığı gözlemlenmektedir (Hsu ve ark, 2018). Konuyla ilgili yapılmış 

çalışmalardan; Lopez-Bastida ve arkadaşları (2016) tarafından yapılan çalışmada nadir 

hastalık sahibi bireylerin ve bakıcılarının yaşam kaliteleri ve yıllık harcamaları belirli ülkeler 

için analiz edilmiştir. Çalışmada hastalık türüne göre harcama yapılan alanların farklılığı ve 

ülkeden ülkeye değişen maliyetler dikkat çekmektedir. Bunun nedeni her ülkede onaylanan 

ve geri ödeme kapsamı altında olan ilaçların ve sağlık hizmeti kullanımının farklılık 

göstermesi olarak belirtilmiştir. Benzer şekilde Gong ve arkadaşları (2016) tarafından yapılan 

çalışmada Çin’de yetim ilaçların bulunabilirliği ve karşılanabilirliği incelenmiştir. Çalışmada 
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analiz edilen 23 yetim ilacın ortama maliyeti 4.843,5 ABD doları  olarak bulunmuş ve bu 

maliyetin orta gelire sahip bir bireyin 505,6 günlük net gelirine eşit olduğu ifade edilmiştir. 

Çalışma sonuçları Çin’de yetim ilaçların bulunabilirliğinin çok düşük (%20,8) olmasının yanı 

sıra ilaç maliyetlerinin çoğu hasta için karşılanamaz durumda olduğunu göstermektedir. 

Nadir hastalıklar; hastalığa özgü ilaç, tedavi, tıbbi testler, özel beslenme programları, 

tıbbi cihaz ve sarf malzeme gereksinimleri gibi özellikleriyle diğer hastalıklardan farklılık 

göstermektedir (Kaplan ve ark, 2013). Ancak sağlık hakkı söz konusu olduğunda her hasta 

eşit haklara sahiptir. Hastalıkların nadir görülmesi ve bu hastalıkların tedavisi ile ilgili talebin 

kısıtlı olması nedeniyle devlet desteği çok kısıtlıdır (Anderson ve ark, 2013). Nadir hastalık 

sahibi insanların devlet tarafından karşılanmayan ve cepten ödemek zorunda kaldıkları sağlık 

harcamaları birey ve aileler için büyük yük oluşturmaktadır (Koçkaya ve ark, 2014). Cepten 

yapılan sağlık harcamaların bireylerin aldıkları sağlık hizmetine karşılık yaptıkları ödemeleri 

içermektedir ve bu harcamalar herhangi bir kişi veya kurum tarafından geri 

ödenmemektedir. Cepten yapılan sağlık harcamaları; laboratuvar hizmetleri, tanı testleri, 

alternatif tıp, doktor muayene ücretleri, ilaç ve diğer hastane harcamaları gibi birçok 

ödemeyi kapsamaktadır. Türkiye’de 2008 yılından itibaren uygulanan Genel Sağlık Sigortası 

uygulaması ile herkesin eşit bir şekilde tedaviye erişebilmesi ve sağlık harcamalarındaki 

artışın kontrol altına alınması amaçlanmıştır. Genel Sağlık Sigortası kapsamında bulunan 

hizmetler, ilaçlar ve tıbbi cihazlara yönelik maliyet ve uygulama ayrıntıları Sağlık Uygulama 

Tebliği’nde (SUT) belirtilmektedir. Sigorta kapsamı dışında kalan tedaviler ise bireyler 

tarafından yapılan cepten harcamalarla karşılanmaktadır.  

Bu çalışmanın amacı Türkiye’de yaşayan nadir hastalık sahibi bireyler ve aileleri 

tarafından bu hastalıkla ilişkili cepten yapılan sağlık harcamalarının belirlenmesi ve ekonomik 

yükün tespit edilmesidir.  
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Araştırmanın yapılabilmesi için Ondokuz Mayıs Üniversitesi Sosyal ve Beşeri Bilimler 

Araştırmaları Etik Kurulu’ndan gerekli izin belgeleri alınmıştır. Araştırma evreni Nadir Hastalık 

Ağı’na üye olan derneklerin kayıtlı üyelerinden oluşmaktadır. Nadir Hastalık Ağı’na kayıtlı 

yaklaşık 4.000 nadir hastalık sahibi birey veya ailesi bulunmakla birlikte araştırma evreninin 

içinden örneklem seçilmemiş olup bütün evrene ulaşılması amaçlanmıştır. Araştırmaya 

katılmaya istekli olan bireyler dahil edilmiştir. Harcama ile ilgili soruların yoğun olmasına 

rağmen %10 dan fazla katılım sağlanmıştır. Nadir hastalık sahibi bireyin çocuk olması, 

okuma yazma bilmemesi, gerekli bilgilere sahip olmaması gibi durumlarda gerekli veriler 

hanehalkı reisi olarak belirtilen ebeveynden  alınmıştır.  

Çalışma kapsamında nadir hastalık sahibi bireyler ve hastanın birlikte yaşadığı 

hanehalkı üyeleri tarafından son 1 yıl içerisinde hastalıkla ilişkili cepten yapılan harcamaların 

belirlenmesi için veri toplama aracı olarak  anket literatür taraması ve uzman görüşüne 

dayalı olarak geliştirilmiştir. Ankette yer alan sorular Nadir Hastalık Ağı Yönetim Kurulu ile 

gözden geçirilerek düzeltmeler yapılmıştır. Nihai anket 01.05.2020 - 31.05.2020 tarihleri 

arasında Google Formlar üzerinden çevrimiçi olarak uygulanmıştır. Araştırma anketi 3 

bölümden oluşmaktadır. Birinci bölüm nadir hastalık sahibi bireyin demografik özelliklerini 

belirlemeye yönelik sorulardan oluşmaktadır. İkinci bölüm sahip olunan nadir hastalığa 

yönelik sorulardan oluşmaktadır. Son bölüm ise hastalığın sebep olduğu harcamalara 

yönelik sorulardan oluşmaktadır.  

Nadir hastalıklarda cepten yapılan harcamalara ilişkin veriler elde edildikten sonra 

gerekli analizler Microsoft Office Excel uygulaması üzerinden yapılmıştır. Tüm katılımcıları 

içeren genel analizlere ek olarak hastalık grubu ve hastalık bazında yapılan harcamalar ayrı 

ayrı analiz edilmiştir.   
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Tanımlayıcı Bulgular 

Araştırma evreninin %11,8’ine ulaşılmış ve araştırma anketi 472 kişi tarafından 

doldurulmuştur. Yapılan incelemeler sonucunda uygun ve eksiksiz doldurulan 452 anket 

yanıtı esas alınmıştır. Ancak 4 hanede 2 tane nadir hastalık sahibi birey bulunduğu için 

toplam nadir hastalık sahibi birey sayısı 456’dır. Araştırma anketinin ilk bölümü nadir hastalık 

sahibi bireye yönelik demografik bilgiler içermektedir. Ankete katılan bireylerin demografik 

bilgilerine ilişkin veriler Tablo 1’de sunulmaktadır.  

Tablo 1. Katılımcılara İlişkin Demografik Veriler 

Yaş   

Minimum  1 

Maksimum  70 

Ortalama  11,69 (±10.37) 

Ortanca  9  

Cinsiyet n % 

Kadın 137 30,04 

Erkek 316 69,30 

Belirtilmemiş 3 0,66 

Toplam 456 100 

Medeni Durum   

Evli 21 4,61 

Bekar 434 95,18 

Dul 1 0,22 

Toplam 456 100 

 

 

 

 



NADİR HASTALIKLARLA YAŞAYAN HANELERİN CEPTEN YAPTIKLARI SAĞLIK HARCAMALARI 

• • • 

9 
 

Tablo 1. Katılımcılara İlişkin Demografik Veriler 

Eğitim Durumu n % 

Okur-yazar değil 185 40,57 

Okur-yazar 8 1,75 

İlkokul 109 23,90 

Ortaokul 72 15,79 

Lise 53 11,62 

Üniversite 20 4,39 

Lisans Üstü 5 1,10 

Belirtilmemiş 4 0,88 

Toplam 456 100 

Sağlık Sigortası   

Genel Sağlık Sigortası 421 92,32 

Özel Sağlık Sigortası 13 2,85 

Her İkisi 22 4,82 

Toplam 456 100 

Çalışma Durumu   

Çalışmıyor 426 93,42 

Çalışıyor 26 5,70 

Emekli 4 0,88 

Toplam 456 100 

Ankete katılan toplam katılımcılar içinde çalışan ve emekli olan 30 katılımcının 

çalıştıkları meslek alanları ve yıllık gelirleri ile ilgili mesleki bilgiler Tablo 2’de sunulmaktadır.  
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Tablo 2. Katılımcılara İlişkin Mesleki Bilgiler 

Meslek Dağılımı n % 

Emekli 4 13,33 

Öğrenci 2 6,67 

İşçi 7 23,33 

Bankacı 1 3,33 

Memur 12 40,00 

Yazılımcı 1 3,33 

Elektronik tamir 1 3,33 

Serbest Meslek 2 6,67 

Toplam 30 100 

Hastalık Nedeniyle Çalışamama   

Evet 22 73,33 

Hayır 8 26,67 

Toplam 30 100 

Hastalık Nedeniyle Gelir Kaybı   

Evet 15 68,18 

Hayır 7 31,82 

Toplam 22 100 

Hastanın Yıllık Geliri  TL 

Minimum  1.200 

Maksimum  60.000 

Ortalama  
33.608 

(±15.678) 

Yıllık Gelir Kaybı  TL 

Minimum  500 

Maksimum  36.000 

Ortalama  7.583 (±9.686) 

Hastanın Yaşadığı Hanenin Yıllık Geliri TL 

Minimum  8.000 

Maksimum  264.000 

Ortalama  
41.489 

(±25.854) 
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Hastalık İle İlgili Bulgular 

Anketin ikinci bölümünde araştırmaya katılan bireylerin sahip oldukları nadir 

hastalığa yönelik sorular bulunmaktadır. Belirlenen nadir hastalıklar hastalığın türüne göre 

metabolik hastalıklar, kas ve sinir sistemi hastalıkları ve diğer kategorisi altında incelenmiştir. 

Buna göre metabolik hastalıklar kategorisine 233, kas ve sinir sistemi hastalıkları 

kategorisine 178 ve diğer kategorisine 41 hasta dahil edilmiştir. Katılımcıların sahip oldukları 

nadir hastalığın tanısına ilişkin bilgiler Tablo 3’te sunulmaktadır.  

Tablo 3. Katılımcılara İlişkin Nadir Hastalık Dağılımı  

Metabolik Hastalıklar n % 

Addison Hastalığı (Adrenal 

Yetmezlik) 
1 0,22 

Akçaağaç Şurubu İdrar Hastalığı 

(MSUD) 
3 0,66 

Albinizm 26 5,70 

Çölyak Hastalığı 1 0,22 

Fabry Hastalığı 1 0,22 

Fenilketonüri 97 21,27 

HPA 1 0,22 

Kistik Fibrozis 69 15,13 

Lipit depo hastalığı (Goser) 1 0,22 

Mukopolisakkaridoz 5 1,10 

Ornitin Transkarbamilaz (OTC) 

Eksikliği 
1 0,22 

Paroksismal Noktürnal 

Hemoglobinüri (PNH) 
1 0,22 

Sistinozis 24 5,26 

Sotos Sendromu 1 0,22 

Tirozinemi Tip 1 1 0,22 

Çoklu Hastalık* 3 0,66 

Toplam 236 51,75 
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Tablo 3. Katılımcılara İlişkin Nadir Hastalık Dağılımı  

Kas ve Sinir Sistemi Hastalıkları n % 

Amyotrofik Lateral Skleroz (ALS) 

(Motor Nöron Hastalığı) 
2 0,44 

Ankilozan Spondilit 1 0,22 

Ataksi Telenijektazi 6 1,32 

Becker Kas Distrofisi 4 0,88 

DMD (Duchenne Muskuler Distrofi) 133 29,17 

Juvenil NCL Tip III (Batten Hastalığı) 3 0,66 

Limb-Girdle Kas Distrofileri (LGMD) 1 0,22 

NCL Tip V 1 0,22 

Nörofibromatoz Tip 1 1 0,22 

Ohtahara Sendromu 1 0,22 

Otizm 1 0,22 

Otozomal Resesif Limb-Girdle Kas 

Distrofisi Tip 2A 
1 0,22 

Pantotenat Kinaz ile 

İlişkili Nörodejenerasyon (PKAN) 
1 0,22 

Sandhoff Hastalığı 1 0,22 

Serebellar Ataksi- Hipogonadizm 

Sendromu 
1 0,22 

Serebral Palsi 1 0,22 

Spinal Müsküler Atrofi (SMA) 17 3,73 

Wolf-Hirschhorn Sendromu 1 0,22 

Çoklu Hastalık* 2 0,44 

Toplam 179 39,25 
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Tablo 3. Katılımcılara İlişkin Nadir Hastalık Dağılımı  

Diğer n % 

Cri du Chat Sendromu  1 0,22 

Dlf508 1 0,22 

Eisenmenger Sendromu 1 0,22 

Ekstrofi Vezika 13 2,85 

Glikojen Depo Hastalığı 3 0,66 

Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon 4 0,88 

Skleroderma 6 1,32 

Treacher Collins Sendromu 1 0,22 

Williams Sendromu 9 1,97 

Çoklu Hastalık* 2 0,44 

Toplam 41 8,99 

Genel Toplam 456 100 

*7 katılımcı birbirinden farklı 2 nadir hastalığa sahiptir. 

Metabolik hastalıklar grubundaki çoklu hastalıklar 

Fenilketonüri+DHPR eksikliği ve Kistik fibrozis+Ailevi 

Akdeniz ateşi (FMF); kas ve sinir sistemi hastalıkları 

grubundaki çoklu hastalıklar DMD+Becker kas distrofisi ve 

Ataksi telenijektazi+Hodgkin lenfoma, diğer grubundaki 

çoklu hastalıklar Cohen sendromu+NCL Tip II ve Pulmoner 

arteriyel hipertansiyon+Atrial septal defekttir. 

Nadir hastalık sahibi bireylerin tedavi süreçleriyle ilgili aldıkları hizmetler, doktor 

muayeneleri, kullandıkları ilaçlar, tıbbi malzemeler ve tedaviye erişimleri ile ilgili veriler Tablo 

4’te sunulmaktadır. Nadir hastalık sahibi bireylerin aldıkları hizmetler ve sağlık kullanımları ile 

ilgili analizler 452 hane üzerinden yapılmıştır.  
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 Tablo 4. Katılımcılara İlişkin Tedavi Süreçleri ile İlgili Bilgiler 

Yıllık Uzman Doktor Ziyareti   

Minimum  1 

Maksimum  210 

Ortalama  
13,66 

(±24,59) 

Özel Hastaneye Gitme 

Zorunluluğu 
n % 

Evet 178 39,38 

Hayır 274 60,62 

Toplam 452 100 

Yüksek Fiyatlardan Dolayı İlaç Alamama Durumu 

Evet 156 34,51 

Hayır 296 65,49 

Toplam 452 100 

Yüksek Fiyatlardan Dolayı Hizmet Alamama Durumu 

Evet 211 46,68 

Hayır 241 53,32 

Toplam 452 100 

Nadir Hastalık Dışında Kronik Hastalığa Sahip Olma Durumu 

Evet 87 19,25 

Hayır 365 80,75 

Toplam 452 100 

Tedaviye Erişim İçin Yaşanılan Yerin Dışına Çıkma Durumu 

Evet 252 55,75 

Hayır 200 44,25 

Toplam 452 100 

Tedaviye Erişim İçin Katedilen Mesafe (km) 

Minimum  5 

Maksimum  5.000 

Ortalama  573 (±637) 
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Harcama İle İlgili Bulgular 

Anketin üçüncü ve son bölümünde nadir hastalık sahibi bireylerin son 1 yıl 

içerisinde hastalıkla ilişkili cepten yaptıkları harcamaları belirlemeye yönelik sorular 

bulunmaktadır. Nadir hastalık sahibi tüm katılımcılara ilişkin cepten yapılan harcama 

kalemleri ile ilgili veriler Tablo 5’te sunulmaktadır. Harcama kalemleri bireylerin kullanımı ve 

ödeme yapılma durumuna göre belirtilmiştir.  

Tablo 5. Cepten Yapılan Harcama Kalemleri 

Özel Beslenme Kullanımı n % 

Evet 262 57,96 

Hayır 190 42,04 

Toplam 452 100 

Özel Beslenme Harcaması   

Bilinmiyor 63 24,05 

Ödeme Yapılmıyor 7 2,67 

Ödeme Yapılıyor 192 73,28 

İlaç Kullanımı   

Evet 341 75,44 

Hayır 111 24,56 

Toplam 452 100 

İlaç Harcaması   

Bilinmiyor 89 26,10 

Ödeme Yapılmıyor 105 30,79 

Ödeme Yapılıyor 147 43,11 

Laboratuvar Testleri Kullanımı   

Evet 344 76,11 

Hayır 108 23,89 

Toplam 452 100 

Laboratuvar Testleri Harcaması  

Bilinmiyor 113 32,85 

Ödeme Yapılmıyor 161 46,80 

Ödeme Yapılıyor 70 20,35 
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Tablo 5. Cepten Yapılan Harcama Kalemleri 

Tıbbi Görüntüleme Testleri 

Kullanımı1 
n % 

Evet 271 59,96 

Hayır 181 40,04 

Toplam 452 100 

Tıbbi Görüntüleme Testleri Harcaması 

Bilinmiyor 84 31,00 

Ödeme Yapılmıyor 133 49,08 

Ödeme Yapılıyor 54 19,93 

Tıbbi Cihaz Kullanımı2   

Evet 160 35,40 

Hayır 292 64,60 

Toplam 452 100 

Tıbbi Cihaz Harcaması   

Bilinmiyor 36 22,50 

Ödeme Yapılmıyor 6 3,75 

Ödeme Yapılıyor 118 73,75 

Tıbbi Malzeme Kullanımı3   

Evet 123 27,21 

Hayır 329 72,79 

Toplam 452 100 

Tıbbi Malzeme Harcaması   

Bilinmiyor 35 28,46 

Ödeme Yapılmıyor 40 32,52 

Ödeme Yapılıyor 48 39,02 

1MR, röntgen, ultrason, anjiyo, endoskopi, tomografi vb. 

2Baston, tekerlekli sandalye, gözlük/lens, işitme cihazı, özel yatak veya protez vb. 

3Bandaj, pamuk, elastik sargı, idrar torbası, enjektör vb. 
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Tablo 5. Cepten Yapılan Harcama Kalemleri 

Tıbbi Olmayan Malzeme Kullanımı4 n % 

Evet 21 4,65 

Hayır 431 95,35 

Toplam 452 100 

Tıbbi Olmayan Malzeme Harcaması   

Bilinmiyor 4 19,05 

Ödeme Yapılmıyor 2 9,52 

Ödeme Yapılıyor 15 71,43 

Geleneksel/ Tamamlayıcı Tıp Kullanımı 

Evet 50 11,06 

Hayır 402 88,94 

Toplam 452 100 

Geleneksel/ Tamamlayıcı Tıp Harcaması 

Bilinmiyor 7 14,00 

Ödeme Yapılmıyor 3 6,00 

Ödeme Yapılıyor 40 80,00 

Uzman Hekim Harcaması   

Bilinmiyor 40 8,85 

Ödeme Yapılmıyor 250 55,31 

Ödeme Yapılıyor 162 35,84 

Acil Servis Başvurusu   

Evet 210 46,46 

Hayır 242 53,54 

Toplam 452 100 

Acil Servis Harcaması   

Bilinmiyor 54 25,71 

Ödeme Yapılmıyor 136 64,76 

Ödeme Yapılıyor 20 9,52 

4Peruk vb. 
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Tablo 5. Cepten Yapılan Harcama Kalemleri 

Hastane Yatışı n % 

Evet 246 54,42 

Hayır 206 45,58 

Toplam 452 100 

Hastane Yatışı Harcaması   

Bilinmiyor 52 21,14 

Ödeme Yapılmıyor 155 63,01 

Ödeme Yapılıyor 39 15,85 

Tedavi İçin Ulaşım, Yemek, Konaklama Harcaması 

Evet 298 65,93 

Hayır 154 34,07 

Toplam 452 100 

Hasta Bakımı İçin Yardım Gerekliliği 

Evet 271 59,96 

Hayır 181 40,04 

Toplam 452 100 

Hasta Bakımı Harcaması   

Ödeme Yapılmıyor 242 89,30 

Ödeme Yapılıyor 29 10,70 

Hasta Bakımı İçin İşten Ayrılma Gerekliliği 

Evet 162 35,84 

Hayır 290 64,16 

Toplam 452 100 

Geri Ödeme Alma Durumu   

Evet 34 7,52 

Hayır 371 82,08 

Bilinmiyor 47 10,40 

Toplam 452 100 
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Nadir hastalıklarda hastalıkla ilişkili olarak cepten yapılan harcama kalemlerine göre 

bireylerin kullanımı ve ödeme durumunun belirlenmesinin ardından ödeme yapan bireylerin 

hangi kaleme ne miktarda ödeme yaptığı belirlenmiştir. Tüm katılımcı grubu için yapılan 

harcamalar incelendiğinde özel beslenme harcamalarının en yüksek harcama grubu, acil 

servis harcamalarının ise en düşük harcama grubu olduğu belirlenmiştir. Yapılan 

harcamaların ortalaması toplam katılımcı sayısı ve ilgili kaleme ilişkin ödeme yapan katılımcı 

sayısına göre Tablo 6’da belirtilmiştir.  
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Tablo 6. Son 1 Yıl İçerisinde Katılımcılar Tarafından Cepten Yapılan Harcamalar 

Harcama Kalemi Toplam Harcama Genel Ortalama 

Sadece Harcama 

Yaptığını Belirtenlerin 

Ortalaması 

Toplam 

Harcama İçinde 

Oranı 

Özel Beslenme  ₺1.284.866,00 ₺3.303,00 ₺6.456,61 (n=199) %25,86 

İlaç ₺601.790,00 ₺1.657,82 ₺2.388,06 (n=252) %12,11 

Laboratuvar ve Görüntüleme Testleri  ₺344.740,00 ₺993,40 ₺1.595,51 (n=216) %6,94 

Tıbbi ve Tıbbi Olmayan Cihaz ve Malzeme  ₺738.915,00 ₺1.771,35 ₺7.586,47 (n=97) %14,88 

Geleneksel/ Tamamlayıcı Tıp  ₺222.965,00 ₺501,04 ₺5.185,23 (n=43) %4,49 

Acil Servis  ₺22.405,00 ₺56,29 ₺143,62 (n=156) %0,45 

Hastane Yatışı  ₺279.190,00 ₺697,98 ₺1.439,12 (n=194) %5,62 

Ulaşım-Yemek-Konaklama  ₺839.970,00 ₺2.074,00 ₺3.373,37 (n=249) %16,91 

Hasta Bakımı ₺380.000,00 ₺840,71 ₺1.402,21 (n=271) %7,65 

Uzman Hekim Ziyareti ₺253.007,00 ₺614,09 ₺1.591,24 (n=159) %5,09 

Toplam ₺4.967.848,00 ₺12.509,68 ₺31.161,45 %100,00 
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Hastalık Grubu Bazında Cepten Yapılan Harcamalara İlişkin 

Analizler 

Tüm katılımcılara ilişkin yapılan genel analizlerin ardından hastalığın türüne göre 

dahil edilen hastalık grubu bazında cepten yapılan harcamalar incelenmiştir. Metabolik 

hastalıklar grubunun 233 ve kas ve sinir hastalıkları grubunun 178 kişiden oluştuğu göz 

önüne alındığında tüm kalemleri içeren toplam harcamanın birbirine çok yakın olması dikkat 

çekmektedir. Diğer grubunun 41 kişiden oluştuğu göz önünde alındığında ise tüm kalemleri 

içeren toplam harcamanın daha düşük olması beklenen bir sonuçtur. Yapılan analizlere göre 

genel ortalama incelendiğinde harcamaların en yüksek kas ve sinir sistemi hastalıkları 

grubunda, en düşük ise metabolik hastalıklar grubunda yapıldığı görülmüştür.  
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Tablo 7. Metabolik Hastalıklar Grubuna İlişkin Cepten Yapılan Harcamalar 

Harcama Kalemi Toplam Harcama Genel Ortalama 

Sadece Harcama 

Yaptığını Belirtenlerin 

Ortalaması 

Toplam 

Harcama İçinde 

Oranı 

Özel Beslenme  ₺847.100,00 ₺4.172,91 ₺6.670,08 (n=127) %38,79 

İlaç ₺218.900,00 ₺1.189,67 ₺1.541,55 (n=142) %10,02 

Laboratuvar ve Görüntüleme Testleri  ₺143.550,00 ₺792,05 ₺1.249,62 (n=115) %6,57 

Tıbbi ve Tıbbi Olmayan Cihaz ve Malzeme  ₺154.055,00 ₺682,40 ₺12.918,83 (n=12) %7,05 

Geleneksel/ Tamamlayıcı Tıp  ₺22.250,00 ₺95,91 ₺1.854,17 (n=12) %1,02 

Acil Servis  ₺8.900,00 ₺43,84 ₺114,10 (n=78) %0,41 

Hastane Yatışı  ₺75.405,00 ₺369,63 ₺667,30 (n=113) %3,45 

Ulaşım-Yemek-Konaklama  ₺444.750,00 ₺2.127,99 ₺3.343,98 (n=133) %20,37 

Hasta Bakımı ₺181.500,00 ₺778,97 ₺1.429,13 (n=127) %8,31 

Uzman Hekim Ziyareti ₺87.387,00 ₺408,35 ₺1.506,67 (n=58) %4,00 

Toplam ₺2.183.797,00 ₺10.661,73 ₺31.295,43 %100,00 
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Tablo 8. Kas ve Sinir Sistemi Hastalıkları Grubuna İlişkin Cepten Yapılan Harcamalar 

Harcama Kalemi Toplam Harcama Genel Ortalama 

Sadece Harcama 

Yaptığını Belirtenlerin 

Ortalaması 

Toplam 

Harcama İçinde 

Oranı 

Özel Beslenme  ₺374.900,00 ₺2.533,11 ₺6.145,90 (n=61) %16,52 

İlaç ₺348.490,00 ₺2.370,68 ₺3.787,93 (n=92) %15,35 

Laboratuvar ve Görüntüleme Testleri  ₺106.390,00 ₺795,79 ₺1.490,15 (n=71) %4,69 

Tıbbi ve Tıbbi Olmayan Cihaz ve Malzeme  ₺503.790,00 ₺3.263,10 ₺10.625,23 (n=47) %22,20 

Geleneksel/ Tamamlayıcı Tıp  ₺194.515,00 ₺1.117,90 ₺6.946,96 (n=28) %8,57 

Acil Servis  ₺12.835,00 ₺80,22 ₺221,29 (n=58) %0,57 

Hastane Yatışı  ₺137.435,00 ₺848,36 ₺2.454,20 (n=56) %6,06 

Ulaşım-Yemek-Konaklama  ₺298.920,00 ₺1.868,25 ₺3.146,53 (n=95) %13,17 

Hasta Bakımı ₺169.000,00 ₺949,44 ₺1.444,44 (n=117) %7,45 

Uzman Hekim Ziyareti ₺123.470,00 ₺776,54 ₺1.505,73 (n=82) %5,44 

Toplam ₺2.269.745,00 ₺14.603,39 ₺37.768,37 %100,00 
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Tablo 9. Diğer Grubuna İlişkin Cepten Yapılan Harcamalar 

Harcama Kalemi Toplam Harcama Genel Ortalama 

Sadece Harcama 

Yaptığını Belirtenlerin 

Ortalaması 

Toplam 

Harcama İçinde 

Oranı 

Özel Beslenme  ₺62.866,00 ₺1.654,37 ₺5.715,09 (n=11) %12,22 

İlaç ₺34.400,00 ₺1.075,00 ₺1.911,11 (n=18) %6,69 

Laboratuvar ve Görüntüleme Testleri  ₺94.800,00 ₺2.943,56 ₺3.460,03 (n=27) %18,43 

Tıbbi ve Tıbbi Olmayan Cihaz ve Malzeme  ₺81.070,00 ₺2.184,54 ₺9.730,63 (n=8) %15,76 

Geleneksel/ Tamamlayıcı Tıp  ₺6.200,00 ₺158,97 ₺2.066,67 (n=3) %1,21 

Acil Servis  ₺670,00 ₺19,14 ₺33,50 (n=20) %0,13 

Hastane Yatışı  ₺66.350,00 ₺1.951,47 ₺2.654,00 (n=25) %12,90 

Ulaşım-Yemek-Konaklama  ₺96.300,00 ₺2.675,00 ₺4.585,71 (n=21) %18,72 

Hasta Bakımı ₺29.500,00 ₺719,51 ₺1.092,59 (n=27) %5,74 

Uzman Hekim Ziyareti ₺42.150,00 ₺1.080,77 ₺2.218,42 (n=19) %8,20 

Toplam ₺514.306,00 ₺14.462,33 ₺33.467,75 100,00 



  

25 
 

NADİR HASTALIKLARLA YAŞAYAN HANELERİN CEPTEN YAPTIKLARI SAĞLIK HARCAMALARI 

• • • 

Hastalık grupları bazında yapılan analizlere ek olarak ortalama yıllık gelire göre 

ortalama cepten yapılan harcamalar karşılaştırılmıştır. Grafik 1’de görüldüğü üzere tüm 

katılımcılar için incelendiği zaman; hastalıkla ilişkili cepten yapılan harcamaların, nadir 

hastalık sahibi birey ve hanehalkının ortalama yıllık gelirlerinin %30’unu oluşturduğunu 

söylemek mümkündür. Hastalık grubu bazında incelendiğinde ortalama yıllık gelire göre 

ortalama cepten yapılan harcama miktarı kas ve sinir sistemi hastalıkları ve diğer grubunda 

benzer sonuçlar göstermektedir. Ortalama yıllık gelirlerine göre yapılan ortalama cepten 

harcama miktarı en düşük metabolik hastalıklar grubundadır.  

Grafik 1. Hastalık Grubu Bazında Ortalama Yıllık Gelir ve Ortalama Harcama  
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Nadir hastalık sahibi bireylerlerde yıllık ortalama hanehalkı geliri  41.489 TL olarak 

bulunurken Türkiye İstatistik Kurumu (TÜİK) tarafından yayınlanan verilere göre tüm Türkiye 

için ortalama hanehalkı geliri 2019 yılı için 59.873 TL olarak açıklanmıştır.  Yapılan analize 

göre tüm katılımcıların %80,31’inin (363 kişi) TÜİK tarafından açıklanan ortalama hanehalkı 

gelirinin altında gelire sahip olduğu görülmüştür. Metabolik hastalıklar grubunun %79,40’ı 

(185 kişi), kas ve sinir hastalıkları grubunun %82,02’si (146 kişi) ve diğer grubunun %78,05’i 

(32 kişi) TÜİK tarafından açıklanan ortalama hanehalkı gelirinin daha altında hanehalkı 

gelirine sahiptir. Tüm katılımcılar için değerlendirildiğinde; nadir hastalık sahibi bireylerde 

ortalama hanehalkı geliri Türkiye için ortalama hanehalkı gelirinin %30,70 alında 

bulunmuştur (Grafik 2). Bu oran tüm hastalık grupları için benzerlik göstermektedir.  

Grafik 2. Hanehalkı Ortalama Yıllık Gelir Karşılaştırması 
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Hastanın bakımı için hanehalkından birinin işini bırakması hanehalkı için gelir kaybı 

oluşturmaktadır.  Toplam cepten yaptıkları harcamaya toplam gelir kaybı eklendiğinde 

hastalığın ekonomik maliyeti ortaya çıkmaktadır. Tüm katılımcılar için değerlendirildiğinde 

nadir hastalıkların ortalama ekonomik maliyeti 22.796,11 TL olarak bulunmuştur.  Hastalığın 

ekonomik maliyeti; metabolik hastalıklar grubu için 20.283,21 TL, kas ve sinir hastalıkları 

grubu için 25.720,84 TL ve diğer grubu için 25.629,38 TL olarak bulunmuştur.  Bu gelir 

kaybı rakamı nadir hastalık sahibi bireylerlerde yıllık ortalama hanehalkı geliri olan  41.489 

TL ile Türkiye İstatistik Kurumu (TÜİK) tarafından yayınlanan verilere göre tüm Türkiye için 

ortalama hanehalkı geliri 2019 yılı için 59.873 TL olarak açıklanan gelir arasındaki 18.384 TL 

farkında açıkl 

Tüm katılımcıların cepten yaptıkları harcamalar değerlendirildiğinde; toplam 

harcamanın 9.038,91 TL’sinin (%72,26) tıbbi ve 3.470,78 TL’sinin (%27,74) tıbbi olmayan 

harcamalara ayrıldığı sonucuna ulaşılmıştır. Tıbbi harcamalardan geri ödeme alınan miktar 

çıkarıldığında; tüm katılımcıların %47,35’inin  yıllık ortalama hanehalkı gelirinin %10’undan 

fazlasını ve %4,65’inin yıllık ortalama hanehalkı gelirinin %100’ünden fazlasını tıbbi 

harcamalara ayırdığı görülmüştür. Bu oran tüm hastalık grupları için benzer sonuç 

göstermektedir. Tıbbi olmayan harcamalardan geri ödeme alınan miktar çıkarıldığında ise; 

tüm katılımcıların %22,79’unun yıllık ortalama hanehalkı gelirinin %10’undan fazlasını ve 

%1,11’inin yıllık ortalama hanehalkı gelirinin %100’ünden fazlasını tıbbi olmayan harcamalara 

ayırdığı görülmüştür. Bu oran diğer grubunda (%4,88) diğer hastalık gruplarına göre daha 

yüksek bulunmuştur (Tablo 10).  
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Tablo 10. Cepten Yapılan Tıbbi ve Tıbbi Olmayan Harcamaların Ortalama Hanehalkı Gelirine 

Oranı 

Harcama Oranı 
%10’dan Fazla Harcama 

Yapan Hane 

%100’den Fazla Harcama Yapan 

Hane 

Harcama Türü 
Tıbbi 

Harcamalar 

Tıbbi Olmayan 

Harcamalar 

Tıbbi 

Harcamalar 

Tıbbi Olmayan 

Harcamalar 

 n % n % n % n % 

Genel 214 47,35 103 22,79 21 4,65 5 1,11 

Metabolik 

Hastalıklar 
109 46,78 55 23,61 9 3,86 1 0,43 

Kas ve Sinir 

Sistemi Hastalıkları 
85 47,75 40 22,47 11 6,18 2 1,12 

Diğer 20 48,78 8 19,51 1 2,44 2 4,88 
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Hastalık Bazında Cepten Yapılan Harcamalara İlişkin Analizler 

Tüm katılımcıları içeren genel analizler ve hastalık grubuna göre yapılan analizlere 

ek olarak hastalık bazında cepten yapılan harcamalar analiz edilmiştir. Bu analize tüm 

katılımcıların sahip olduğu nadir hastalıklar içerisinde 10 kişiden fazlasının sahip olduğu 

nadir hastalıklar dahil edilmiştir. Analize dahil edilen hastalıklar Tablo 11’de sunulmuştur. 

Yapılan bu analizler hastalık bazında hangi harcama kalemine daha çok harcama yapıldığının 

belirlenmesi amacıyla önem taşımaktadır.   

Tablo 11. Analiz Edilen Nadir Hastalıklar 

Hastalık Adı n 

Albinizm 26 

DMD 133 

Ekstrofi vezika 13 

Fenilketonüri 97 

SMA 17 

Sistinozis 24 

Kistik fibrozis 66 

Albinizm, canlılara renk veren melanin pigmentinin üretimini kısmen veya tamamen 

engelleyen genetik değişimlerin sonucu olarak ortaya çıkan metabolik bir hastalıktır. 

Albinizm genellikle göz, deri, saçlar ve vücuttaki tüm tüyleri etkilemektedir (Kırıcı, 2018). 

Tablo 12’de albinizm hastalığına sahip katılımcıların son 1 sene boyunca cepten yaptıkları 

harcamalar belirtilmektedir. Veriler incelendiğinde cepten yapılan harcamanın çok büyük bir 

kısmının tıbbi ve tıbbi olmayan cihaz ve malzemelerden oluştuğu görülmektedir. Bu 

durumun büyük oranda yaşadıkları göz sorunundan dolayı kullanmak zorunda kaldıkları özel 

camlı gözlüklerden kaynaklandığı düşünülmektedir. 
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Tablo 12. Albinizm Hastalığında Cepten Yapılan Harcamalar (Yıllık) 

Harcama Kalemi Toplam Harcama Genel Ortalama 

Sadece Harcama 

Yaptığını Belirtenlerin 

Ortalaması 

Toplam 

Harcama İçinde 

Oranı 

Özel Beslenme  ₺600,00 ₺24,00 ₺300,00 (n=2) %0,51 

İlaç ₺11.600,00 ₺504,35 ₺1.933,33 (n=6) %9,85 

Laboratuvar ve Görüntüleme Testleri  ₺27.000,00 ₺1.238,10 ₺10.333,33 (n=3) %22,93 

Tıbbi ve Tıbbi Olmayan Cihaz ve Malzeme  ₺37.200,00 ₺1.685,45 ₺2.405,26 (n=15) %31,59 

Geleneksel/ Tamamlayıcı Tıp  ₺1.600,00 ₺64,00 ₺533,33 (n=3) %1,36 

Acil Servis  ₺0,00 ₺0,00 ₺0,00 (n=0) %0,00 

Hastane Yatışı  ₺3.000,00 ₺125,00 ₺1.500,00 (n=2) %2,55 

Ulaşım-Yemek-Konaklama  ₺16.450,00 ₺658,00 ₺1.827,78 (n=9) %13,97 

Hasta Bakımı ₺0,00 ₺0,00 ₺0,00 (n=0) %0,00 

Uzman Hekim Ziyareti ₺20.320,00 ₺846,67 ₺1.451,43 (n=14) %17,25 

Toplam ₺117.770,00 ₺5.145,56 ₺20.284,47 %100,00 
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DMD kas hastalıkları arasında en yaygın görülen genetik bir hastalıktır. Erkeklerde 

3.500 doğumda bir görülürken kızlarda bu oran 50.000.000 doğumda birdir (Çakaloz ve 

ark., 2010). DMD hastalığında kas fonksiyonu için gerekli olan temel bir protein eksiktir. Bu 

proteinin yokluğunda kaslar giderek zayıflar ve kas dokusunun yerini yağ dokusu alır. 

Yürümenin gecikmesi, sık düşme gibi belirtiler genellikle 2-5 yaş aralığında başlamakla 

birlikte 9-12 yaş aralığında yürüme yeteneği tamamen kaybolmaktadır (Yılmaz ve ark., 

2004). Tekerlekli sandalye ile hayatlarını sürdüren bu hastalar genellikle 25 yaş civarlarında 

hayatını kaybederler (Çakaloz ve ark., 2010). Tablo 13’te DMD hastalığına sahip 

katılımcıların son 1 sene içerisinde cepten yaptıkları harcamalar belirtilmektedir.  
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Tablo 13. DMD Hastalığında Cepten Yapılan Harcamalar 

Harcama Kalemi Toplam Harcama Genel Ortalama 

Sadece Harcama 

Yaptığını Belirtenlerin 

Ortalaması 

Toplam 

Harcama İçinde 

Oranı 

Özel Beslenme  ₺327.800,00 ₺3.007,34 ₺6.829,17 (n=48) %20,20 

İlaç ₺312.890,00 ₺2.870,55 ₺4.228,24 (n=74) %19,29 

Laboratuvar ve Görüntüleme Testleri  ₺68.650,00 ₺677,44 ₺1.255,03 (n=55) %4,23 

Tıbbi ve Tıbbi Olmayan Cihaz ve Malzeme  ₺271.520,00 ₺2.390,89 ₺8.917,11 (n=30) %16,74 

Geleneksel/ Tamamlayıcı Tıp  ₺154.700,00 ₺1.180,92 ₺8.594,44 (n=18) %9,54 

Acil Servis  ₺5.235,00 ₺43,99 ₺193,89 (n=27) %0,32 

Hastane Yatışı  ₺104.170,00 ₺840,08 ₺3.255,31 (n=32) %6,42 

Ulaşım-Yemek-Konaklama  ₺227.570,00 ₺1.912,35 ₺3.205,21 (n=71) %14,03 

Hasta Bakımı ₺59.000,00 ₺446,97 ₺702,38 (n=84) %3,64 

Uzman Hekim Ziyareti ₺90.870,00 ₺757,25 ₺1.356,27 (n=67) %5,60 

Toplam ₺1.622.405,00 ₺14.127,78 ₺38.537,06 %100,00 
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Ekstrofi vezika oldukça nadir rastlanan ürogenital konjenital bir anomalidir. En basit 

haliyle doğumda mesanenin dışarıda olması durumu olarak tanımlanmaktadır. Sıklıkla 

erkeklerde olmak üzere yaklaşık 30.000 doğumda bir görülmektedir (Yılmaz ve ark., 2006). 

Tablo 14’te ekstrofi vezika hastalığına sahip katılımcıların son 1 sene içerisinde cepten 

yaptıkları harcamalar belirtilmektedir. Veriler incelendiğinde en yüksek harcamanın tedaviye 

erişim için yapılan ulaşım, yemek ve konaklama harcamalarından oluştuğu görülmektedir.  
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Tablo 14. Ekstrofi Vezika Hastalığında Cepten Yapılan Harcamalar 

Harcama Kalemi Toplam Harcama Genel Ortalama 

Sadece Harcama 

Yaptığını Belirtenlerin 

Ortalaması 

Toplam 

Harcama İçinde 

Oranı 

Özel Beslenme  ₺0,00 ₺0,00 ₺0,00 (n=0) %0,00 

İlaç ₺5.000,00 ₺500,00 ₺833,33 (n=6) %2,96 

Laboratuvar ve Görüntüleme Testleri  ₺4.850,00 ₺602,38 ₺3.183,33 (n=2) %2,87 

Tıbbi ve Tıbbi Olmayan Cihaz ve Malzeme  ₺5.800,00 ₺725,00 ₺828,57 (n=7) %3,43 

Geleneksel/ Tamamlayıcı Tıp  ₺0,00 ₺0,00 ₺0,00 (n=0) %0,00 

Acil Servis  ₺70,00 ₺7,78 ₺70,00 (n=1) %0,04 

Hastane Yatışı  ₺50.400,00 ₺5.040,00 ₺5.600,00 (n=9) %29,79 

Ulaşım-Yemek-Konaklama  ₺79.100,00 ₺6.591,67 ₺7.910,00 (n=10) %46,75 

Hasta Bakımı ₺18.000,00 ₺1.384,62 ₺2.000,00 (n=9) %10,64 

Uzman Hekim Ziyareti ₺5.970,00 ₺497,50 ₺995,00 (n=6) %3,53 

Toplam ₺169.190,00 ₺15.348,94 ₺21.420,24 %100,00 
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Kalıtsal bir bozukluk olan fenilketonüri karaciğerdeki fenilalanin hidroksilaz enziminin 

eksik ya da yetersiz çalışmasından kaynaklanan amino asit bozukluğudur (Kılıç Büyükkurt ve 

ark., 2018). Tedavi edilmediği takdirde ağır zihinsel geriliğe yol açan fenilketonüri 

hastalığında konvülsiyon, agresif ya da otistik davranış bozuklukları, dermatit şeklindeki cilt 

lezyonları gibi belirtiler görülmektedir. Türkiye bu hastalığın en sık görüldüğü ülkelerden biri 

olarak her yıl 4.500 bebekten birinin fenilketonüri hastası olarak doğduğu düşünülmektedir 

(Sağlık Bakanlığı, 2018). Tablo 15’te fenilketonüri hastalığı olan bireyler tarafından son 1 yıl 

içerisinde cepten yapılan harcamalar belirtilmektedir. Veriler incelendiğinde en yüksek 

harcamanın özel beslenme harcamalarından oluştuğu görülmektedir. Fenilketonüri 

hastalığında esas tedavinin kısıtlı beslenme üzerine kurulu olduğu göz önünde alındığında en 

yüksek harcama kaleminin özel beslenme harcamalarından oluşması beklenen bir sonuçtur.  
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Tablo 15. Fenilketonüri Hastalığında Cepten Yapılan Harcamalar 

Harcama Kalemi Toplam Harcama Genel Ortalama 

Sadece Harcama 

Yaptığını Belirtenlerin 

Ortalaması 

Toplam 

Harcama İçinde 

Oranı 

Özel Beslenme  ₺604.900,00 ₺7.561,25 ₺7.755,13 (n=78) %71,72 

İlaç ₺25.500,00 ₺300,00 ₺398,44 (n=64) %3,02 

Laboratuvar ve Görüntüleme Testleri  ₺9.820,00 ₺117,32 ₺376,65 (n=26) %1,16 

Tıbbi ve Tıbbi Olmayan Cihaz ve Malzeme  ₺3.825,00 ₺39,84 ₺637,50 (n=6) %0,45 

Geleneksel/ Tamamlayıcı Tıp  ₺0,00 ₺0,00 ₺0,00 (n=0) %0,00 

Acil Servis  ₺50,00 ₺0,55 ₺5,00 (n=10) %0,01 

Hastane Yatışı  ₺2.700,00 ₺31,40 ₺93,10 (n=29) %0,32 

Ulaşım-Yemek-Konaklama  ₺111.220,00 ₺1.340,00 ₺2.224,40 (n=50) %13,19 

Hasta Bakımı ₺82.500,00 ₺859,38 ₺1.755,32 (n=47) %9,78 

Uzman Hekim Ziyareti ₺2.885,00 ₺32,78 ₺360,63 (n=8) %0,34 

Toplam ₺843.400,00 ₺10.282,51 ₺13.606,16 %100,00 
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Beyaz ırkta en sık görülen kalıtsal bir hastalık olan kistik fibrozis otozomal resesif 

geçişli metabolik bir hastalıktır. Kistik fibrozise neden olan genetik değişiklik nedeni ile 

hastaların vücut sıvıları susuz, koyulaşmış ve yoğun kıvamdadır ve başlangıçta solunum ve 

sindirim sistemi olmak üzere vücuttaki birçok sistemi etkilemektedir. Türkiye’de net görülme 

sıklığı bilinmemekle birlikte 3.000-4.000 doğumda bir görüldüğü tahmin edilmektedir 

(Alparslan ve Demir, 2015). Tablo 16’da kistik fibrozis hastalığına sahip bireyler tarafından 

son 1 yıl içerisinde cepten yapılan harcamalar belirtilmektedir.  
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Tablo 16. Kistik Fibrozis Hastalığında Cepten Yapılan Harcamalar 

Harcama Kalemi Toplam Harcama Genel Ortalama 

Sadece Harcama 

Yaptığını Belirtenlerin 

Ortalaması 

Toplam 

Harcama İçinde 

Oranı 

Özel Beslenme  ₺157.100,00 ₺2.756,14 ₺4.620,59 (n=34) %19,93 

İlaç ₺149.800,00 ₺3.404,55 ₺3.404,55 (n=44) %19,00 

Laboratuvar ve Görüntüleme Testleri  ₺38.130,00 ₺736,11 ₺838,30 (n=45) %4,84 

Tıbbi ve Tıbbi Olmayan Cihaz ve Malzeme  ₺92.770,00 ₺1.385,63 ₺7.503,15 (n=12) %11,77 

Geleneksel/ Tamamlayıcı Tıp  ₺18.900,00 ₺273,91 ₺2.700,00 (n=7) %2,40 

Acil Servis  ₺3.000,00 ₺53,57 ₺65,22 (n=46) %0,38 

Hastane Yatışı  ₺58.705,00 ₺995,00 ₺1.151,08 (n=51) %7,45 

Ulaşım-Yemek-Konaklama  ₺192.660,00 ₺3.107,42 ₺4.188,26 (n=46) %24,44 

Hasta Bakımı ₺42.000,00 ₺608,70 ₺933,33 (n=45) %5,33 

Uzman Hekim Ziyareti ₺35.348,00 ₺561,08 ₺1.860,42 (n=19) %4,48 

Toplam ₺788.413,00 ₺13.882,11 ₺27.264,90 %100,00 
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Sistinozis, amino asit sistin hücrelerin lizozomlarında biriktiği nadir bir otozomal 

resesif lizozomal depo bozukluğudur. Sistinozis, otozomal resesif bir hastalık olduğu için 

toplumdaki akrabalık evliliği sıklığından etkilendiği bilinmektedir (Elmonem ve ark., 2016). 

Toplumdan topluma farklılık göstermekle birlikte dünyada 100.000- 200.000 canlı doğumda 

bir sistinozis görüldüğü bilinmektedir. Doğumdan sonra 6 ay içinde belirtileri görülen 

sistinozis genellikle böbrekler ve gözlerde hasara neden olmaktadır (Gahl ve ark., 2002). 

Sistinozis, tedavi edilmediği durumda genellikle kronik böbrek yetmezliği gelişmekte ve 

hastalarda erken yaşlarda diyaliz tedavisi ya da böbrek nakline sebep olmaktadır (Polat ve 

ark., 2007). Tablo 17’de sistinozis hastalığına sahip bireyler tarafından son 1 yıl içerisinde 

cepten yapılan harcamalar belirtilmektedir.  
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Tablo 17. Sistinozis Hastalığında Cepten Yapılan Harcamalar 

Harcama Kalemi Toplam Harcama Genel Ortalama 

Sadece Harcama 

Yaptığını Belirtenlerin 

Ortalaması 

Toplam 

Harcama İçinde 

Oranı 

Özel Beslenme  ₺26.500,00 ₺1.204,55 ₺6.625,00 (n=4) %9,12 

İlaç ₺23.000,00 ₺1.352,94 ₺1.352,94 (n=17) %7,91 

Laboratuvar ve Görüntüleme Testleri  ₺54.600,00 ₺3.605,42 ₺3.778,33 (n=14) %18,78 

Tıbbi ve Tıbbi Olmayan Cihaz ve Malzeme  ₺5.150,00 ₺257,32 ₺1.271,43 (n=4) %1,77 

Geleneksel/ Tamamlayıcı Tıp  ₺0,00 ₺0,00 ₺0,00 (n=0) %0,00 

Acil Servis  ₺2.300,00 ₺143,75 ₺230,00 (n=10) %0,79 

Hastane Yatışı  ₺6.500,00 ₺361,11 ₺361,11 (n=18) %2,24 

Ulaşım-Yemek-Konaklama  ₺92.830,00 ₺4.219,55 ₺5.460,59 (n=17) %31,94 

Hasta Bakımı ₺57.000,00 ₺2.375,00 ₺2.850,00 (n=20) %19,61 

Uzman Hekim Ziyareti ₺22.784,00 ₺990,61 ₺1.752,62 (n=13) %7,84 

Toplam ₺290.664,00 ₺14.510,24 ₺23.682,02 %100,00 
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SMA omurilikte bulunan ön boynuz motor sinir hücrelerini etkileyerek hareket 

kabiliyetini kısıtlayan bir kas hastalığıdır. Erken teşhis ve tedavinin hayati önem taşıdığı SMA 

hastalığı vücuttaki istemli kasların kuvvetsizliğine ve erimesine yol açmaktadır. Genellikle 

erken yaşlarda tespit edilen ve hareket güçlüğü, solunum sistemi tutulması, kuvvetsizlik, 

yürüyememe gibi belirtilerle ortaya çıkan SMA hastalığında bağırsak fonksiyonları, görme, 

işitme ve zeka seviyesinde bir etki görülmemektedir (Kocatürk Sel ve ark., 2012). SMA 

dünya genelinde 10.000 doğumda bir görülme sıklığına sahipken Türkiye için bu sayı 6.000 

doğumda olarak belirtilmektedir. Tablo 18’de SMA hastalığına sahip bireyler tarafından son 

1 yıl içerisinde cepten yapılan harcamalar belirtilmektedir. Veriler incelendiğinde en yüksek 

harcama kaleminin tıbbi ve tıbbi olmayan cihaz ve malzemelerden oluştuğu görülmektedir. 

Bu durumun SMA hastalarında kullanılması gereken aspirasyon sondasi, ventilatör (solunum 

cihazı), beslenme enjektörü, medikal göğüs korsesi gibi medikal malzemelerden 

kaynaklandığı düşünülmektedir.  
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Tablo 18. SMA Hastalığında Cepten Yapılan Harcamalar 

Harcama Kalemi Toplam Harcama Genel Ortalama 

Sadece Harcama 

Yaptığını Belirtenlerin 

Ortalaması 

Toplam 

Harcama İçinde 

Oranı 

Özel Beslenme  ₺21.800,00 ₺1.453,33 ₺4.360,00 (n=5) %10,02 

İlaç ₺2.000,00 ₺181,82 ₺333,33 (n=6) %0,92 

Laboratuvar ve Görüntüleme Testleri  ₺11.900,00 ₺1.046,97 ₺5.642,86 (n=2) %5,47 

Tıbbi ve Tıbbi Olmayan Cihaz ve Malzeme  ₺89.300,00 ₺6.091,43 ₺11.836,51 (n=8) %41,04 

Geleneksel/ Tamamlayıcı Tıp  ₺6.500,00 ₺433,33 ₺3.250,00 (n=2) %2,99 

Acil Servis  ₺800,00 ₺53,33 ₺61,54 (n=13) %0,37 

Hastane Yatışı  ₺2.000,00 ₺181,82 ₺222,22 (n=9) %0,92 

Ulaşım-Yemek-Konaklama  ₺18.700,00 ₺1.335,71 ₺2.671,43 (n=7) %8,59 

Hasta Bakımı ₺60.000,00 ₺3.529,41 ₺3.750,00 (n=16) %27,57 

Uzman Hekim Ziyareti ₺4.600,00 ₺328,57 ₺1.150,00 (n=4) %2,11 

Toplam ₺217.600,00 ₺14.635,73 ₺33.277,89 %100,00 
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Yapılan analizler ile cepten yapılan harcamaların belirlenmesinin ardından bu 

harcamaların hanehalkının ortalama yıllık gelirinin ne kadarını oluşturduğu incelenmiştir. 

Bunun için katılımcıların yaşadığı hanehalkının ortalama yıllık geliri ve hastalıkla ilişkili cepten 

yapılan harcamalar hastalık bazında karşılaştırılmıştır. Grafik 3’te görüldüğü üzere albinizm 

hastalığı hem ortalama cepten yapılan harcama miktarı hem de ortalama yıllık gelir 

içerisindeki oran olarak en düşük paya sahiptir. Fenilketonüri hastalığına sahip katılımcıların 

ise ortalama yıllık gelirinin içerisinde ortalama cepten harcama oranı %26 olarak 

bulunmuştur. DMD, ekstrofi vezika, kistik fibrozis ve sistinozis hastalığında ortalama yıllık 

gelir içinde ortalama harcamanın payı birbirine benzer olarak bulunmuştur. Veriler 

incelendiğinde; SMA hastalığında ortalama cepten yapılan harcama miktarı diğer nadir 

hastalıklarla benzerlik göstermesine rağmen bu gruptaki katılımcıların ortalama yıllık gelirinin 

düşük olması sebebiyle oran oldukça yüksek bulunmuştur. 

Grafik 3. Hastalık Bazında Ortalama Yıllık Gelir ve Ortalama Harcama  
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Sağlık; toplumun her kesimini ilgilendiren ve sosyal devlet anlayışının temeli olarak 

tüm dünyada hak olarak görülen bir konudur. Her devlet kendi vatandaşı için beden ve ruh 

olarak belirli bir sağlık statüsünü korumak ve herkesin eşit bir şekilde tedaviye erişebilmesini 

sağlamakla yükümlüdür. Burada önemli olan ırk, din, siyasal düşünce, ekonomik durum ve 

sosyal statü fark etmeksizin herkesin eşit bir şekilde sağlık hizmetlerinden faydalanmasını 

sağlamaktır.  

Diğer hastalıklarla karşılaştırıldıkları zaman nadir hastalıklar tanı ve tedavi aşamaları 

ve hastalık süreçleri ile çok farklı özellikler göstermektedir. Ancak genel popülasyonda 

görülme sıklığının az olmasından dolayı nadir hastalıklar çoğu zaman üzerinde durulmayan 

ve politikaların yetersiz kaldığı bir alandır. 2019 yılında nadir hastalık sahipleri ile yapılan bir 

araştırmaya göre nadir hastalıklarda tedavi sürecinde karşılaşılan zorlukların %28’inin 

yönetim/sistem ve politika, %23’ünün erişim ve %19’unun finans alanından kaynaklandığı 

belirlenmiştir. Yönetim/sistem ve politika alanında yaşadıkları sorunların genellikle hastanede 

aldıkları hizmet, fizik tedavi ve ilaçla ilgili kısıtlılıklar ve ilaçla ilgili ruhsat, geri ödeme, 

raporlama konularında yaşadıkları sorunları içerdiği görülmüştür. Erişim alanı ise uzman 

hekime, tedavi hizmetlerine, özel beslenme gıdalarına erişimleri ile yaşadıkları zorlukları 

kapsamaktadır. Finans alanında ise genellikle sigorta sisteminin kapsama alanıyla ilişkili 

sorunlar belirtilmiştir. Bu zorluklar; tedaviye yönelik hizmetlerin ve ilaçların kapsanmaması, 

tıbbi cihazların kapsama paylarının düşük olması, düşük proteinli ürünlerin pahalı olması, 

mutasyonu düzeltmeye yönelik ilaçların ekonomik nedenlerden dolayı değerlendirilmemesi 

ve bazı hastalıklara özel besin gıdalarının karşılanmaması olarak sıralanmaktadır (Sağlık 

Ekonomisi ve Politikası Derneği, 2019). Yapılan çalışmada nadir hastalıklarda yaşanan 

zorlukların çoğunun tedavi ve ihtiyaç duyulan ilaç, gıda ve tıbbi malzemelerle ilgili ekonomik 

sorunlardan kaynaklandığı görülmüştür. Bu sebeple nadir hastalık sahibi birey ve ailelerinin 

maruz kaldığı ekonomik yükün belirlenmesi ve geliştirici politikalar düzenlenmesi büyük 

önem taşımaktadır. Bu amaçla gerçekleştirilen bu çalışmada nadir hastalık sahibi bireyler ve 

aileleri tarafından cepten yapılan harcamalar analiz edilmiştir.  

Yapılan analizlere göre katılımcıların genel yaş ortalaması oldukça düşük 

bulunmuştur. Nadir hastalıkların büyük oranda çocukları etkilediği göz önüne alındığında 

katılımcıların ortalama yaşının 12 olması beklenen bir sonuçtur. Katılımcıların %95’inin bekar 
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olması, %40’ının okuma yazma bilmemesi, ilkokul mezunu oranının çok düşük olması ve 

çalışan kesimin sadece %7 oranında olması ortalama yaşın düşük olmasıyla 

açıklanabilmektedir. Katılımcıların %92 oranında çok büyük bir kısmı genel sağlık sigortası, 

neredeyse %3’ü özel sağlık sigortası kapsamında ve %5’i her iki sigorta türüne de sahiptir. 

Tüm katılımcıların sigorta kapsamında olmasına rağmen cepten yapılan harcamalarının 

yüksek olması nadir hastalıklarda karşılanmayan ihtiyaçların olduğunu göstermektedir.  

Nadir hastalık sahibi katılımcılardan çalışan ve emekli olan %7’lik kesimin %73’ü 

sahip olduğu nadir hastalık sebebiyle bazı durumlarda çalışamadığını ve ortalama 7.583 TL 

gelir kaybı yaşadığını belirtmiştir. Nadir hastalık sahibi bireylerin büyük çoğunluğu 

hastalıklarından dolayı eğitim ve çalışma hayatına katılmakta zorluk yaşamaktadırlar. Bu 

durum; yaşadıkları fiziksel engeller, fiziksel engellerinin eğitime devam etmeyi zorlaştırması, 

toplumda farkındalık ve bilinç eksikliği sebebiyle sosyal hayata katılmakta zorluk çekmeleri, 

iş bulmakta yaşadıkları zorluklar ve tedavi süreçlerinin eğitim ve iş hayatına katılmayı 

zorlaştırması gibi sebeplerden kaynaklanmaktadır.  

Katılımcıların yılda ortalama 14 kere uzman doktor ziyareti gerçekleştirmesine 

rağmen maksimum doktor ziyareti sayısının 210 olduğu görülmüştür. Bu durum bazı nadir 

hastalıklarda tedavi süreçlerinin çok yoğun olmasından kaynaklanmaktadır. Örneğin; DMD 

ve Becker kas distrofisi gibi hastalıklarda fizik tedavi, skleroderma hastalığında dermatoloji 

ve PNH hastalığında hematoloji bölümleri yılda neredeyse 100 kereden fazla ziyaret 

edilmektedir. Özellikle DMD hastalarının çoğunluğu neredeyse haftada 2 kere fizik tedavi 

merkezine gittiklerini belirtmişlerdir. Ancak Sosyal Güvenlik Kurumu (SGK) tarafından 

karşılanan fizik tedavi süreci çok kısıtlıdır. Bu durumda hastaların çoğunun kalan miktarı 

cepten yapılan harcamalarla karşıladığı düşünülmektedir. Bunun yanında son 1 yıl içerisinde 

katılımcıların tamamı uzman doktor ziyareti yaptığını ve %36’sı uzman doktor ziyaretleri için 

ödeme yaptığını; %46’sı ise acil servis başvurusu yaptığını ve %10’u bunun için ödeme 

yaptığını belirtmiştir. Son 1 yıl içerisinde katılımcıların %54’ü hastane yatışı gerçekleştirmiş 

ve %16’sı yatış için ödeme yapmıştır. Yapılan harcamalar incelendiğinde tüm katılımcılar için 

yıllık ortalama uzman hekim ziyareti için 614,09 TL, hastane yatışı için 697,98 TL ve acil 

servis hizmetleri için 56,29 TL ödeme yapıldığı görülmüştür. Ek olarak katılımcıların %11’inin 

tamamlayıcı/ geleneksel tıpa başvurduğu ve bunun için %80’inin ödeme yaptığı 

belirlenmiştir. Bu harcamalar incelendiğinde ise genel ortalama 501 TL olarak bulunurken 
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sadece harcama yaptığını belirten katılımcıların ortalamasının 5.185 TL olması dikkat 

çekmektedir. Bu sonuç tüm katılımcılar içerisinde sadece 40 (%8,85) kişinin harcama yaptığı 

göz önüne alındığında tamamlayıcı/ geleneksel tıp için yüksek miktarlarda harcama 

yapıldığını göstermektedir.  

Katılımcıların %39’u nadir hastalıklarıyla ilgili tedavilere devlet hastanelerinde 

erişemediklerini ve özel hastaneye gitmek zorunda kaldıklarını, %35’i yüksek fiyatlardan 

dolayı ilaç alamadıklarını ve %47’si hizmet alamadıklarını belirtmiştir. Bu durum maddi 

gelirleri yetmeyen katılımcıların özel hastane, ilaç ve tedavi hizmeti alamadığını 

göstermektedir. Tanı ve tedavi süreçlerinin bu hastalıklarda çok büyük önem taşıdığı 

düşünüldüğünde ekonomik sebeplerden dolayı tedavinin sekteye uğraması hayati önem 

taşımaktadır.  

Nadir hastalıklarla ilgilenen uzman doktor, hastane ve fizik tedavi merkezlerinin çoğu 

bölgede yetersiz olması nadir hastalık sahibi katılımcıların yaşadığı diğer bir sorundur. 

Katılımcıların %56’sı yaşadıkları yerde gerekli tedavi hizmetinin ya da uzman doktorun 

olmadığını ve bunun için ortalama 573 km yol katettiklerini belirtmiştir. Özellikle Doğu ve 

Güneydoğu bölgelerinde tedaviye erişim konusunda çok büyük sıkıntılar yaşandığı 

bilinmektedir. Bu durum tanı ve tedavi süreçlerini olumsuz etkilemenin yanında nadir 

hastalık sahibi birey ve ailesi için ulaşım ve konaklama harcamasına da yol açmaktadır. 

Katılımcıların %66’sı tedaviye erişebilmek için ulaşım/ konaklama ve yemek ile ilgili harcama 

yaptığını belirtmiştir. Ulaşım/ konaklama ve yemek giderleri için yapılan harcamalara 

incelendiğinde ortalama 2.074 TL harcama yapıldığı görülmüştür. Bu harcamalar sırasıyla en 

yüksek ulaşım, yemek ve konaklama giderlerinden oluşmaktadır. Konaklama harcamalarının 

daha yüksek olması beklenirken ulaşım harcamalarının en yüksek harcama kalemi olmasının 

sebebi nadir hastalık sahibi birey ve ailelerin tedavi için daha çok akraba ya da 

arkadaşlarının bulundukları şehirleri tercih etmesi olarak yorumlanmaktadır.  

Tüm katılımcılar için nadir hastalıklarıyla ilişkili kullanılan hizmetler incelendiğinde 

katılımcıların %58’inin özel beslenme gıdalarıyla beslendiği ve %73’ünün bunun için ödeme 

yaptığı görülmüştür. Bu harcamalar incelendiğinde son 1 yıl içerisinde ortalama 3.303 TL 

özel beslenme harcaması yapıldığı görülmüştür. Özellikle fenilketonüri olmak üzere nadir 

hastalık sahibi bireylerin çoğunluğu özel gıdalarla beslenmek zorundadır. Bu özel gıdaların 
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belirli bir kısmı SGK tarafından karşılanıyor olsa bile bu oran çok kısıtlıdır. Ayrıca özel 

beslenme gıdalarının yüksek fiyatları nadir hastalık sahibi bireyler ve aileleri için yüksek 

maliyetler oluşturmaktadır.  

Katılımcıların %75’i tedavileriyle ilişkili olarak ilaç kullanmakta ve %43’ü bunun için 

ödeme yapmaktadır. 2020 yılında yapılan araştırmaya göre nadir hastalıklarda kullanılan 

yetim ilaçların %32’sinin Türkiye’de erişimi bulunmamakla beraber kalan ilaçların %48’i geri 

ödeme kapsamındadır (Koçkaya ve ark., 2021). Geri ödeme kapsamında olmayan ilaçlar 

hastaların kendi ceplerinden yaptıkları harcamalarla karşılanmaktadır. Katılımcıların yaptıkları 

harcamalar incelendiğinde son 1 yıl içerisinde ortalama 1.657 TL ilaç harcaması yapıldığı 

görülmüştür. Yetim ilaçların çok kısıtlı bir pazara hitap etmesi ve araştırma ve geliştirme 

maliyetlerinin yüksek olmasından dolayı ilaç fiyatları çok yüksektir. Bu durum hastalar ve 

aileleri için ekonomik olarak yıkıcı etkilere sebep olabilmektedir.  

Nadir hastalık sahibi katılımcıların aldıkları diğer hizmetler incelendiğinde; %76’sının 

laboratuvar testleri, %60’ının tıbbi görüntüleme testleri hizmeti aldığı, %35’inin tıbbi cihaz, 

%27’sinin tıbbi malzeme, %5’inin tıbbi olmayan malzeme kullandığı görülmüştür. Yapılan 

harcamalar incelendiğinde laboratuvar ve tıbbi görüntüleme testleri için ortalama 993 TL 

harcama yaptığı görülmüştür. Laboratuvar ve tıbbi görüntüleme testleri harcamalarının 

%72’si laboratuvar testleri için yapılan harcamalardan oluşmaktadır. Bunun sebebinin nadir 

hastalıklarda tanı ve tedavi sürecinde uygulanılan genetik testlerin maliyetlerinin yüksek 

olması olarak düşünülmektedir. Tıbbi ve tıbbi olmayan cihaz ve malzemeler için ise ortalama 

1.771 TL harcama yapılırken sadece harcama yaptığını belirten katılımcıların ortalaması 

7.586 TL olarak belirlenmiştir. Tıbbi ve tıbbi olmayan cihaz ve malzemeler için yapılan 

harcamaların %81’i tıbbi cihaz harcamalarından oluşmaktadır. Nadir hastalık sahibi bireylerin 

günlük hayatlarında kullanmak zorunda oldukları birçok tıbbi cihaz bulunmaktadır. Tekerlekli 

sandalye, buhar makinesi, inhalatör cihazı, nebulizatör, balgam söktürücü makine, gece 

afosu, solunum cihazı (ventilatör) gibi tıbbi cihazlar maliyetleri çok yüksek olmasına rağmen 

genellikle SGK tarafından karşılanmamaktadır.   

Katılımcıların %60’ı hastanın bakımı için yardımcı birine ihtiyaç duyduğunu 

belirtmiştir. Katılımcıların genellikle küçük yaşta olması ve fiziksel engellerinin bulunması gibi 

sebepler düşünüldüğünde nadir hastalık sahibi bireyin kendi ihtiyaçlarını karşılamakta 
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zorlanması ve bakımı için aile içi ya da aile dışından birine ihtiyaç duyulması beklenen bir 

sonuçtur. Katılımcıların %11’i bunun için aile dışından bir yardımcı için ödeme yaptığını 

belirtirken %89’u bakımın aile içinde sağlandığını ve ödeme yapmadığını belirtmiştir. Hasta 

bakımı için yapılan harcamalar incelendiğinde son 1 yıl içerisinde ortalama 840 TL ödeme 

yapıldığı görülmüştür. Bunun yanında katılımcıların %36’sı hastanın bakımını sağlamak için 

hanehalkından birinin işini bırakması gerektiğini belirtmiştir. Bu durum hanehalkının ortalama 

gelirinde azalmaya yol açması bakımından ekonomik olarak olumsuz etki yaratmaktadır.  

Nadir hastalıkla ilişkili olan toplam cepten yapılan harcamalar incelendiğinde en 

yüksekten en düşüğe doğru; özel beslenme harcamaları (%25,86), ulaşım/konaklama/yemek 

(%16,91), tıbbi ve tıbbi olmayan cihaz ve malzeme (%14,87), ilaç (%12,11), hasta bakımı 

(%7,65), laboratuvar ve görüntüleme testleri (%6,94), hastane yatışı (%5,62), uzman hekim 

ziyareti (%5,09), geleneksel ve tamamlayıcı tıp (%4,49) ve acil servis hizmetleri (%0,45) 

olarak sıralanmaktadır. Özel beslenme harcamalarının tüm harcamaların dörtte birini 

oluşturması bu hastalıklarda gıda harcamalarının ne kadar büyük bir yer tuttuğunu ve bu 

konuda ülkemizde herhangi bir farkındalık olmadığı için bu alanda bir gelişme 

sağlanamadığını göstermektedir. Tüm katılımcılar için değerlendirildiğinde; nadir hastalık 

sahibi bireyin yaşadığı hanenin ortalama yıllık geliri 41.489 TL olarak bulunurken nadir 

hastalıkla ilişkili olarak ortalama yıllık cepten yapılan harcama 12.509 TL olarak bulunmuştur. 

Bu sonuç katılımcıların ortalama yıllık gelirlerinin %30’unu nadir hastalıklarıyla ilişkili 

harcamalara ayırdığı anlamına gelmektedir. Katılımcıların TÜİK tarafından açıklanan ortalama 

hanehalkı gelirinden %30,70 daha düşük ortalama gelire sahip olduğu görülmüştür. Bu oran 

tüm hastalık grupları için benzer sonuç göstermektedir. Bu durumun hanede nadir hastalık 

sahibi birey olduğu zaman hanehalkından birinin bakım için genellikle işi bırakması ya da 

kısa süreli işlerde çalışabilmesi gibi sebeplerden kaynaklandığı düşünülmektedir. 

Katılımcıların %7,74’ünün ortalama yıllık gelirlerinin tamamından fazlasını ve 

%59,51’inin ortalama yıllık gelirlerinin %10’undan fazlasını nadir hastalıkla ilişkili cepten 

yapılan harcamalara ayırdığı görülmüştür. Bu durumu yaşayan hanelerin sivil toplum 

kuruluşları, belediye, hasta dernekleri gibi kurumlar ya da arkadaş, akraba, komşular 

tarafından yapılan maddi yardımlarla hayatlarını sürdürdükleri tahmin edilmektedir. Cepten 

yapılan harcamaların fazla olması katastrofik harcamaları ortaya çıkarabilmektedir. 

Katastrofik etki sağlık harcamalarının belli bir eşik değerini aşması ile oluşmakta ve genellikle 
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hanehalkı üzerinde yoksullaştırıcı bir etki yaratmaktadır. Literatürde iki farklı eşik değer 

tanımı bulunmakla birlikte hanehalkı toplam gelirinin %10’u ve gıda dışı harcamaların 

%40’nın (ödeme kapasitesi) üzerinde olan harcamalar katastrofik olarak 

değerlendirilmektedir (Oğuzhan ve Kurnaz, 2018). Bu açıklamaya göre değerlendirildiğinde 

nadir hastalık sahibi katılımcıların neredeyse %60’ının katastrofik sağlık harcamasına maruz 

kaldığı söylenebilmektedir.   

Katılımcıların cepten yaptıkları harcamaların %72’sinin tıbbi harcamalara ve %28’inin 

tıbbi olmayan harcamalara ayırdığı görülmüştür. Tıbbi ve tıbbi olmayan harcama yapan 

katılımcıların %47’sinin ortalama yıllık gelirlerinin %10’undan fazlasını tıbbi harcamalara ve 

%23’ünün ortalama yıllık hanehalkı gelirlerinin %10’undan fazlasını tıbbi olmayan 

harcamalara ayırdığı görülmüştür. Buna göre sadece tıbbi olmayan harcamaların bile 

katılımcılar üzerinde katastrofik etki yarattığını söylemek mümkündür. Bunun yanında 

katılımcıların neredeyse %5’i ortalama gelirlerinin tamamından fazlasını tıbbi harcamalara ve 

%1’i tıbbi olmayan harcamalara ayırmaktadır. Bu hanelerde katastrofik etkinin çok büyük 

olduğu ve nadir hastalıklarından dolayı büyük oranda yoksullaşma yaşandığı 

düşünülmektedir.  

Ortalama cepten yapılan harcama 12.509 TL olarak bulunurken toplam gelir kaybına 

göre hastalığın ekonomik maliyeti tüm katılımcılar için ortalama 22.796 TL olarak 

bulunmuşur. Hastalığın ekonomik maliyeti kas ve sinir hastalıkları ve diğer grubunda benzer 

sonuçlar içerirken metabolik hastalıklar grubunda daha düşüktür. Bu durumun kas ve sinir 

hastalıkları ve diğer grubunda bulunan nadir hastalık sahibi katılımcıların bakımının daha zor 

olmasından dolayı genellikle hanehalkından birinin işini bıraktığı için toplam gelir kaybının da 

daha yüksek olmasından kaynaklandığı düşünülmektedir. Tüm katılımcılar için 

değerlendirildiğinde; hastalığın ekonomik maliyetinin katılımcıların %70,13’ünün ortalama 

yıllık gelirlerinin %10’unun üzerinde ve %26,11’inin ortalama gelirlerinin tamamının üzerinde 

olduğu görülmüştür.  

TÜİK tarafından açıklanan verilere göre 2019 yılında kişi başı sağlık harcaması 2.434 

TL olarak bulunurken nadir hastalık sahibi bireylerde neredeyse 6 katı daha fazla sağlık 

harcaması cepten yapılmaktadır. Katılımcıların %7,52’si (34 kişi) cepten yaptıkları 

harcamaların ortalama 267 TL’sini kurum veya kişilerden aldığını belirtmiştir.  
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Hastalık gruplarına göre değerlendirildiğinde kas ve sinir sistemi ve diğer grupta 

bulunan hastalıklarda ortalama yıllık cepten yapılan harcamanın birbirine çok yakın ve genel 

ortalamadan daha yüksek olduğu görülmüştür. Metabolik hastalıklar grubunun ise ortalama 

yıllık cepten yapılan harcama oranı diğer gruplara ve genel ortalamaya göre daha düşüktür. 

Benzer şekilde ortalama yıllık gelire göre değerlendirildiğinde; kas ve sinir sistemi ve diğer 

grubunda bulunan hastalıklar için yapılan cepten yapılan harcamalar ortalama gelirin %35’ini 

kapsarken metabolik hastalıklar grubunda bu oran %26 civarındadır. Harcama grupları 

bazında incelendiğinde metabolik hastalıklar grubunda en çok özel beslenme harcamalarına 

(%39), kas ve sinir sistemi hastalıkları grubunda tıbbi ve tıbbi olmayan cihaz ve malzeme 

harcamalarına (%22) ve diğer grupta bulunan hastalıklarda laboratuvar ve tıbbi görüntüleme 

testleri harcamalarına (%18) ödeme yapıldığı görülmüştür.  

Tüm hastalıklar içerisinde 10 kişiden fazlasının sahip olduğu nadir hastalıklar özel 

olarak analiz edilmiş ve bu hastalıklar içerisinde ortalama cepten harcamanın en yüksek 

ekstrofi vezika hastalığında olduğu görülmüştür. Bunun dışında DMD, kistik fibrozis, 

sistinozis ve SMA hastalığında ortalama cepten yapılan harcama benzer miktarlardadır. 

Cepten yapılan harcamanın en düşük olduğu hastalık ise albinizm olarak belirlenmiştir. 

Hastalığın türüne göre harcama yapılan alan da değişiklik göstermektedir. Cepten yapılan 

harcama miktarları benzerlik gösterse de harcama grubu bazında değerlendirildiğinde; 

albinizm (%32) ve SMA (%41) hastalığında tıbbi ve tıbbi olmayan cihaz ve malzeme, DMD 

(%20) ve fenilketonüri (%71) hastalığında özel beslenme ve ekstrofi vezika (%47), kistik 

fibrozis (%24) ve sistinozis (%32) hastalığında ulaşım/ konaklama ve yemek giderlerinin en 

yüksek harcama grubu olduğu görülmüştür. Hastalık bazında incelendiği zaman SMA 

hastalığına sahip bireylerin ortalama yıllık gelirlerinin genel ortalamaya göre oldukça düşük 

olması dikkat çekmektedir. Yapılan analizde SMA hastalığına sahip bireylerin yıllık ortalama 

gelirlerinin neredeyse yarısını hastalıkla ilişkili cepten yapılan harcamalara ayırdığı 

görülmüştür. Bu sonuca göre SMA hastası bireylerde cepten yapılan sağlık harcamalarının; 

katastrofik etki yarattığını, hanehalkının refahında düşüşe neden olduğunu ve yoksullaştırıcı 

etkisi olduğunu söylemek mümkündür.  

Bu çalışma nadir hastalık sahibi bireylerin ekonomik olarak yaşadıkları zorlukların 

net bir şekilde ortaya çıkmasını sağlamak açısından büyük önem taşımaktadır. Nadir hastalık 

sahibi bireyler genellikle çalışamayacak durumda oldukları için hastalıkla ilgili cepten yapılan 
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harcamalar mali sıkıntılara ve hatta yoksullaşmaya yol açmaktadır. Nadir hastalıklara yönelik 

tedavilerin hastanın erişimine ve geri ödemelerine özel münhasırlığın ötesine geçmesi 

gerekmektedir. Bunun için öncelikle hastaların tedavilere eksiksiz ve kısıtlanmadan 

erişiminin sağlanması, sadece büyük şehirlerde değil her hastanın kendi şehrine tedaviye 

erişebilmesi, tedavi ve ilaçla ilgili sigorta kapsamlarının genişletilmesi ve güncel piyasa 

rakamlarına göre düzenlenmesi, hastalıkla ilişkili olarak özel ihtiyaçların hastanın ödeme 

gücüne bağlı olmaması ve ülkemizde eksik olan nadir hastalıklarla ilgili ulusal planın bir an 

önce hazırlanması gerekmektedir. Hasta, hasta yakınları, dernekler, hekimler, siyasi aktörler 

ve sektör temsilcileri gibi sorumluluk sahibi tüm paydaşların iş birliği ve desteği ile hastaların 

yaşadıkları sorunların çözümüne önemli katkılar sağlayacaktır. 
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