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OZET
Amag: Bu calismada Kistik Fibrozis (KF) ile yasayan bireylerin saghga erisim haklari kapsaminda karsilastiklari sorunlarin belirlenmesi
amaglanmaktadir.
Gere¢ ve Yontem: Arastirmanin evreni Tirkiye’de KF ile yasayan cocuklarin ebeveynleridir. Arastirmanin 6rneklemi Kistik Fibrozis
Yardimlagma ve Dayanisma Dernegi’'ne (ye KF ile yasayan ¢ocuk ebeveynleridir. Arastirma verileri, arastirmacilar tarafindan gelistirilmis yari
yapilandirilmig bir form kullanilarak 10 anne veya baba ile Kasim 2018 - Subat 2019 tarihleri arasinda derinlemesine goriisme yapilarak elde
edilmistir. Veriler tematik analiz yontemi ile degerlendirilmistir.
Bulgular: On goriigmeciden 6'si kadindir. Verilerin analizi ile taniya ve ilaca erisim, tani hakkinda bilgilendirilme, acil saglik ve fizik tedavi
hizmetlerine erisim bagliklarinda bes ana temaya ulasiimistir. Acil hizmetlere erisimde enfeksiyon riski ve hekimlerin KF ile ilgili bilgilerinin
sinirh olmasi nedeniyle ebeveynler kaygilidir. ilaca erisimde ilgili prosediirel zorluklarin yaninda yeni ilaca erisim ve jenerik ilaglara giiven
konularinda sorunlar bulunmaktadir.
Tartisma ve Sonug: KF ile yasayan g¢ocuklarin saglik hizmetlerine erisim hakkinin giiglendirilmesi agisindan bazi 6nlemlere basvurulmasi
onemlidir. Tarama testleri ile bireylerin tani almalari kolaylasmis olsa da aileleri ilgili birimlere yonlendirmede daha etkin prosedirler
olusturulmalidir. Aileleri tani hakkinda bilgilendirmede giivenilir ve erisilebilir bilgi hazirlanmaldir.
Anahtar sézciikler: Nadir hastaliklar, kistik fibrozis, saghk hakki, hasta hakki, sagliga erisim

ABSTRACT
Objective: This research aims to determine the problems faced by individuals living with Cystic Fibrosis (CF) within the scope of their right to
access to health.
Materials and Methods: The population of the research is the parents of children living with CF in Turkey. The sample of the study is the
parents of children living with CF, who are members of the Cystic Fibrosis Assistance and Solidarity Association. The research data were
obtained by conducting in-depth interviews with 10 mothers or fathers between November 2018 and February 2019, using a semi-structured
form developed by the researchers. The data were evaluated by thematic analysis method.
Results: 6 out of 10 interviewees are women. With the analysis of the data, five main themes were reached in the titles of access to diagnosis
and medicine, being informed about the diagnosis, and access to emergency health and physical therapy services. Parents are concerned
about the risk of infection in accessing emergency services and the limited knowledge of physicians about CF. In addition to the procedural
difficulties involved in accessing drugs, there are problems with access to new drugs and reliance on generic drugs.
Discussion and Conclusion: It is important to apply some measures in order to strengthen the right of children living with CF to access health
services. Although it has become easier for individuals to be diagnosed with screening tests, more effective procedures should be established
in directing families to relevant units. Reliable and accessible information should be prepared to inform families about the diagnosis.
Key words: Rare diseases; cystic fibrosis, right to health, access to health
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Giris

Nadir hastaliklar disiik prevelansi olan hastaliklardir. Nadirligi tanimlayan deger, lilkeler ve bolgeler arasinda
farklihk gosterebilmektedir. Avrupa Birligi 10000°de 5 kisiden fazlasini etkilemeyen hastaliklari “nadir
hastalik” olarak kabul etmektedir.! Avrupa’da 7000 civari nadir hastalik oldugu tahmin edilmektedir.?
Turkiye’de Saglik Bakanligl tarafindan yayimlanan “2023-2027 Nadir Hastaliklar Saglik Strateji Belgesi ve
Eylem Plani” nda yaklasik 5 ila 6,4 milyon kisinin bu hastaliklardan etkilendigi belirtilmektedir. Bu belgede
cogunlugu genetik kokenli olan bu hastaliklarin tanilarinin zor olmasi, tedavi segeneklerinin ve tedaviye
erisimin kisith olmasi, bu hastaliklar konusunda uzman hekim, tani ve tedavi merkezlerinin sayilarinin yetersiz
olmasi gibi nedenlerle yiiksek 6lim ve sakatlik oranlarina sahip oldugu bildirilmektedir.?

Bu hastaliklarin nadirligi, etkilenen hastalar icin genel popilasyondan ayri problemler yaratabilir. Bunlar,
zamaninda ve dogru teshisin zorlugu, faydali, glvenilir ve zamaninda bilgi bulma zorlugu, tedavilerin
pahalihgl, deneyimli saghk hizmeti saglayicilarinin eksikligi gibi konular olabilir.® Birlesmis Milletler (BM)
asamblesinin 2018 yilinda yayimladigi “Nadir Hastalikla Yasayan Bireylerin Haklari Belgesinde” nadir
hastaliklari olan bireylerin saglik hakki ile ilgili sorunlara dikkat ¢ekilmistir. Bu belgede erisilebilirligin nadir
gorillen hastaliklari olan bireylerin karsilastig en ciddi sinirlamalardan biri oldugu belirtilmistir. Bireyin uygun
tedavilere, saglk hizmetlerine, bakima, taniya, bunlarlailgili altyapiya, durumu hakkinda dogru ve anlasilabilir
bilgiye zamaninda erisimin ¢cok 6nemli sorunlar oldugu vurgulanmistir. Belgede ayrica ¢ogu nadir hastaliklarla
ilgili ilaglarin heniz gelistiriimedigine dikkat ¢ekilmis ve bu konuda daha fazla galisma yapilmasi gerektigi
vurgulanarak bunun acil bir sorun oldugu ileri sirilmustir. Bunun yani sira nadir hastaliklarla ilgili ilaglara ve
bu ilaglarla ilgili bilgilere nadir hastaliklari olanlarin kendi tlkelerinde erisiminin saglanmasi gerekliligine de
isaret edilerek Avrupa’da nadir hastaliklari olanlarin 1/4’tintin ulkelerinde tedavinin bulunmamasi nedeni ile
tedavi olamadiklarina dikkat ¢ekilmistir. Nadir Hastalikla Yasayan Bireylerin Haklari Belgesi’nde ayrica nadir
hastaliklarin 6zgil dogasinin daha genis perspektifte insan haklari temeline dayali biittincil, kapsayici ve cok
disiplinli bir yanit gerektirdigine isaret edilmistir.* Bu baglamda nadir hastaliklar ile ilgili problemlerin ¢6ziime
kavusturulabilmesi icin sorunlara haklar dili ile yanit verilmesi 6nemli bir gereklilik olarak kendini
gostermektir. Nadir hastaliga sahip bireylerin saglik ve hasta haklari kapsaminda tani ve tedavi alacaklari
merkezlere erisimi, ilaglara ulasma, sosyal ihtiyacglarinin karsilanmasi ve hasta icin ¢ok 6nemli olan sosyal
destek hizmetlerinin saglanmasi haklari bulunmaktadir.®

Nadir hastaliklardan biri de Kistik Fibrozistir (KF). KF, otozomal resesif gegis gosteren kalitsal metabolik bir
hastalik olarak tanimlanmaktadir.® Kistik Fibrozis'in epidemiyolojisi ve etiyolojisi sorgulandiginda
yenidoganlarda toplumlara gore sikligi 1/2500 ile 1/20000 arasinda degistigi, mukdz membranlarda klor
iyonlari kanallari ile sivi miktarini diizenleyen genlerin mutasyonu sonucu ortaya ciktigi aktariimaktadir.’
Bununla birlikte yenidogan doneminden itibaren mukus miktarinin azalmasi ya da koyulasmasi ile solunum
yolu basta olmak Uzere bircok organi etkiledigi ve azalan direnc ile birlikte enfeksiyonlara acik hale geldigi
belirtiimektedir.’

Kistik Fibrozis hastalarinin erken tani alarak uygun tedaviye erisimi, yasam sliresinin uzamasi ve yasam
kalitesinin artmasi agisindan ¢ok 6nemlidir. Bu nedenle Tirkiye’'nin de icinde bulundugu bircok Ulkede,
yenidogan taramalarinin baslamasiyla hastalara tani koyulmasinin gecikmesi 6nlenmeye calisiimakta,
tedaviye erisimlerinin saglanmasi amaglanmaktadir. Bu baglamda Tirkiye'de Kistik Fibrozis Dernegi catisi
altinda Ulusal Kistik Fibrozis Hasta Kayit Sistemi kurulmustur (https://www.kistikfibrozisturkiye.org/).

Bu calismada Tirkiye’de KF ile yasayan bireylerin sagliga erisim haklari kapsaminda karsilastiklari sorunlarin
neler oldugunun belirlenmesi amacglanmistir.
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Gereg ve Yontem
Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evreni Tirkiye’de KF hastasi cocuklarin ebeveynleridir. Arastirmanin 6érneklemi Kistik Fibrozis
Yardimlasma ve Dayanisma Dernegi’ne basvuran hasta yakinlarindan olusmaktadir. Arastirma kriterlerine
uyan ve gonilli katilan toplam 10 anne veya baba ile derinlemesine goriisme yapilmistir. Veri doygunluguna
ulasildigi igin arastirma 10 ebeveyn ile tamamlanmistir.

Veri Toplama Araglari

Arastirmada gortismeye rehberlik etmesi amaciyla arastirmacilar tarafindan hazirlanmis olan vyari
yaptlandiriimis form kullanilmistir. Formda katilimcilarin arastirma konusu hakkindaki distinceleri, algilari,
duygulari ve tutumlarini belirlemek icin acik uglu sorular bulunmaktadir. Gérisme formu konuya iliskin
literatlir taramasinin ardindan gelistirilmistir. Form gelistirilirken Kistik Fibrozis merkezinde gorev alan iki
pediyatrik gogus hastaliklari uzmani ve bir hemsire ile Kistik Fibrozis Yardimlagsma ve Dayanisma Dernegi
yoneticisi iki sivil toplum gonillisiinden goris alinmustir.

Uzmanlardan gelen oneriler dogrultunda forma son hali verilmistir. Glvenirlik calismasi icin ise ¢alisma
grubunun %10’u olan bir kisi ile pilot uygulama yapilmistir. Bu goriisme incelenmis, yanitlara dayanarak
sorularin anlasilabilir oldugu saptanmistir ve gériisme formunda herhangi bir degisiklik yapilmamistir. Form
belli bir sira takip edilmeden goriismenin akisina uygun olarak kullanilmistir. Gértismecilerle, ¢ocuklarinin
taniy1 nasil aldigi, tani hakkinda nasil bilgilendirildikleri, ilaca nasil eristikleri, acil saghk ve fizik tedavi
hizmetlerinden nasil yararlandiklari ile ilgili basliklarda gorustlmdastar.

Veri Toplama Yontemi

Arastirmanin verileri Kasim 2018 - Subat 2019 tarihleri arasinda, nitel arastirma yodntemlerinden
derinlemesine goérisme yontemi kullanilarak olusturulmustur. Calismaya katilan arastirmacilar sagliga erisim
hakki konusunda egitime tabi tutulmustur. Bu egitimde arastirmacilara saglga erisim hakki ile ilgili bilgiler
sunulmustur.

Kistik Fibrozis Yardimlasma ve Dayanisma Dernegi KF ile yasayan cocuklarin ebeveynleri (anne veya baba) ile
bulusmayi saglamistir. Gorlisme planlanan katiimcilardan uygun yer ve zaman igin randevu alinmis ve yliz
ylze gorismeler gerceklestirilmistir. Gortsmeler, katihmcilarin sorulara tam ve samimiyetle cevap
verebilmelerini saglamak (izere sessiz bir ortamda yapilmistir. Gortisme baslangicinda katilimcilara ¢alisma
hakkinda ve yapilan goérismenin ses kaydi alinacagl konusunda bilgiler verilerek aydinlatilmis onamlari
alinmistir. Katilimcilarla iletisimi kesmemek icin cevaplara yonelik ve davranislari ile ilgili gézlem notlari
alinmistir. Her katilimci ile yapilan gériisme yaklasik 50-60 dakika stirmistur.

istatistiksel Analiz

Veriler tematik analiz yontemi ile degerlendirilmistir. Yari yapilandiriimis soru formunda sorulan her bir
soruya iliskin yazili ve s6zIU olarak toplanan veriler gériisme sirasinda tutulan gézlem notlari degistirilmeksizin
bilgisayar ortamina aktariimistir. Katiimciya bir kod isim verilerek analiz siirecinde bu kod isimler
kullanilmistir. Gorislerin ve notlarin arastirmanin amacina uygun olup olmadigi kontrol edilmis ve
arastirmanin amaci disinda herhangi bir goris belirtilmedigi saptanmistir. Gorusler, anlamsal olarak
benzerliklerine gore birlestirilmis ve bu gorusleri temsil edebilecek tema basliklari olusturulmustur. Daha
sonra her tema altinda birlestirilen goruslerin yazilis sikhg belirtilmistir.
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Verilerin analizinin glivenirligini arttirmak icin dort arastirmaci temalarin olusturulmasinda birbirinden
bagimsiz calismistir. Daha sonra bir araya gelerek, yapilan analizler tartisiimis ve ortak temalara karar
verilmigtir.

Arastirmanin Etik Boyutu
Arastirmanin uygunlugu 06.04.2018 ve 09.2018.314 sayili Etik Kurul karari ile onaylanmustir.

Arastirma hakkinda bilgilendirilme yapildiktan sonra katilimcilardan izin alinmistir. Katihmcilara, kisisel
verilerin ve kimlik bilgilerinin gizli kalacagi agiklanmistir.

Bulgular
Demografik 6zellikler

Calismamiz kapsaminda toplamda 10 katilimci ile gorisme yapilmistir. Gorismeye katilanlarin ve hasta
cocuklarin demografik 6zellikleri ile ilgili bilgiler Tablo 1’de verilmistir (Tablo 1).

Tablo 1. Hastalarin yaslari ve taniya erisim stireleri

Hasta H1 H2 H3 H4 H5 H6 H7 H8 H9 H10

Yas/cinsiyet 17/K 13/K 12/E 11/K 4/E 4/K 3/E 3/K 2/E 2/K

Tani  alma 3 Ay 3.5 Ay 3 Ay Ayl 3Ay  7Ay  4Ay 28Gin 26 Giin 2 Ay

suresi

Gorusulen Anne Baba Baba Baba Anne Anne Anne Baba Anne Anne

kisi (45) (45) (40) (35) (34) (27) (30)
Gl G2 G3 G4 G5 G6 G7 G8 G9 G10

Tema ve Alt Temalar

Tematik analiz sonrasinda, katimcilarin ifadeleri, taniya erisim, tani hakkinda bilgilendirilme, acillere erisim,
ilaca erisim ve fizik tedavi olmak lizere bes ana temadan olusmaktadir.

Taniya erisim ve alt temalari Tablo 2’de verilmistir (Tablo 2).

Tablo 2. Taniya erisimle ilgili tema ve alt temalar

TEMA 1 - TANIYA ERiSiM

Alt Tema 1. Yenidogan Tanikonma siirecinin uzamis olmasi,
Taramasindan Onceki Donem  Tani konulana kadar hastane ve hekim degistirilmis olmasi,
KF tanisi konulana kadar farkh tanilar konulmasi,
KF tanisi koyulana kadar farkli tedavi 6nerilerinin verilmis olmasi
KF konusunda herhangi bir yonlendirme yapilmamis olmasidir.
Alt Tema 2. Yenidogan Tanialma siresinin kisalmis olmasi,
Taramasindan Sonraki Bazi ailelerin topuk kani uygulamasi hakkinda bilgilendiriimesi ve tani koyacak kurumlara
Donem y6nlendirilmis olmasi,
Kurum ve hekim aramanin azalmis olmasi,
Bazi aileler, topuk kani uygulamasi hakkinda bilgilendiriimemis ve tani koyacak kurumlara
yonlendirilmemis olmasidir.

Tani hakkinda bilgilendirilme temasi ve alt temalari Tablo 3’te verilmistir (Tablo 3).

Tablo 3. Tani hakkinda bilgilendirilme temasi ve alt temalari

TEMA 2 - TANI HAKKINDA BiLGILENDIRILME

Alt Tema 1. Bilgilendirme ile  Tani hakkinda hekim tarafindan bilgilendirilmesi(Gorismecilerin tamami),

ilgili olumlu durum Bilgilendirmeden ve hekimin tislubundan memnuniyet (6 gérismeci),
Dernekten bilgi edinmedir. (Gértismecilerin tamami).

Alt Tema 2. Bilgilendirme ile Bilgilendirme sirasinda kullanilan ifadelerden rahatsiz olma (3 gortismeci),

ilgili olumsuz durum Hekimin hasta yogunlugundan dolayi sinirl bilgi vermesi (4 gériismeci),
Bilgilendirmenin yetersiz bulunmasi (1 gériismeci),
internet kaynaklarindan KF ile ilgili bilgi edinilmesi sonrasi korku ve endiselerdir.
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Acillere erisimle ilgili temalar Tablo 4’te verilmistir (Tablo 4).

Tablo 4. Acillere erisimle ilgili temalar

TEMA 3 - ACILLERE ERIiSiM

Acil saghk hizmetlerinden yaralanirken enfeksiyon riski ile ilgili kaygilar,
Acil saghk hizmetlerinde 6ncelik taninmasi talepleri,

Hastalik ile ilgili bilgi sahibi uzman beklentileri,

Hastalik ile ilgili merkez beklentileridir.

ilaca erisimle ilgili temalar Tablo 5’te verilmistir (Tablo 5).

Tablo 5. ilaca erisimle ilgili temalar

TEMA 4 - iLACA ERiSiM

ilaca erisimi saglayacak belgelerin diizenlenmesinde prosediir eksiklikler,

Yeni ilaglara erisimde sinirliliklar,

ilaglarin belli siirelerde {icretsiz olarak recetelendirilmesinin getirdigi mali sorunlar,

Jenerik ilaca duyulan giivensizlik,

KF merkezindeki hemsirenin rapor siresi ile ilgili yaptig hatirlatmalardan duyulan memnuniyet,
Bazi ilaglarin piyasada bulunmamasi

Fizik tedaviye erisimle ilgili temalar Tablo 6’da verilmistir (Tablo 6).

Tablo 6. Fizik tedaviye erisimle ilgili temalar

TEMA 5-FiZiK TEDAVIYE ERIiSiM

Fizik tedavi uygulamalarti ile ilgili bilgi sahibi uzmanin bulunmayisi

Fizik tedavi uygulamalari ile ilgili kaygilar

Gunlik yasam kosullarinin fizik tedavi uygulamalari igin uygun olmamasi
KF ile yasayan g¢ocuklarin fizik tedavi uygulamalarina ¢ekince gostermesi
Fizik tedavi uygulamalarinda teknolojinin kolaylastirici etkisi

Tartigsma
Taniya Erigim Sorunlari

Nadir hastaliklarda taninin konmasinda gecikmelerin oldugu ve bu nedenle hastalarin birka¢ kez hekim
degistirmek zorunda kaldigi, taniyr almadan 6nce yanlis tani konuldugu diger arastirmalarda da belirlenmistir.
Ornegin Avusturalya’da yapilan bir calisma, tani konulana kadar ailelerin ¢ok sik hekim degistirmek
durumunda kaldigini, yanhs tani kondugunu gostermektedir. Bu calismaya katilan aileler, saglik
profesyonellerinin hastalik hakkinda bilgi eksikligi ve mevcut olmayan veya gecikmis testlerin tani konmasini
geciktirdigini  disinmektedir.®  Nadir hastaliklarin  birgogunun ¢ocukluk c¢aginda teshis edildigi
belirtiimektedir.® Bu tiir hastaliklarda taninin erken konmasi, hastanin saghgl ve yasam kalitesi agisindan
onemlidir. Tanida gecikmenin semptomlarin kotllesmesine, hastaligin ilerlemesine, uygun tedavide
gecikmelere veya gereksiz tibbi miidahalelerin alinmasina neden olduguna 6zellikle dikkat ¢ekilmektedir.
Tanida gecikmeler, hastaya verdigi blyiik zorluklarin yaninda testler, yeniden okumalar ve ameliyatlar dahil
olmak tizere ek tibbi maliyetlere de neden olmaktadir.®

Arastirmamizda da ¢ocuklarin KF tanisi almadan 6nce zorlu bir siireg gegirdikleri saptanmistir. Gérlismeciler,
cocuklarinda genellikle dogumdan kisa bir siire sonra ya da haftalar sonrasinda baslayan belirtiler nedeniyle
hekimlere ve hastanelere basvurmaya baslamistir (sit emmeme, kusma, kilo kaybi, éksiirme, morarma,
surekli enfeksiyon gibi...). Ulusal Yeni Dogan Tarama Programi’na Ocak 2015'te KF taramasinin
eklenmesinden 6nceki donemde tani alan 7 goriismeci de ¢ocukta iyilesme gozlemedigi icin hekim ve kurum
degistirmek zorunda kalmistir. “.. Ozel hastaneler, devlet hastanesi gitmedidimiz yer kalmadi” (G6) “... Cocuk
iyilesmedikge doktor degistiriyorduk...” (G4). Bu slreglerde ¢ocuklara KF disinda tanilar konmus ve antibiyotik
tedavileri, mama degistirme 6nerilmistir. “... Bronsit dediler hastanede yatirdilar bir hafta tedavi antibiyotik
eve geliyorduk ¢ giin sonra yine ayni yine baska bir hastane yine tedavi iki giin yatiyoruz ¢ikiyoruz” (G5).
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Tarama testi dncesi tani alan goriismecilerin tamami tani alana kadar KF konusunda yonlendirme destegi
almamustir. Bir hastanin tani alabilmesi 4 yil sirmustiir. Hasta, yillar stiren tani alma sirecinde zorlu glinler
gecirmistir. “.. Cocuk 4 yasina geldiginde bitti artik... Son gétiirmemizde bayilmisti... Nefes almasi da ¢ok zor
oluyordu...” (G4).

Yenidogan taramasindan sonra dogan Ug¢ ¢ocuktan ikisinin ailesi belirlenen KF riskine dayanilarak birinci
basamak saglik kurulusuna davet edilmistir. Ailelere burada topuk kani sonuglari hakkinda bilgi verilmis ve
aileler taninin konabilecegi merkezlere yonlendirilmistir. Aileler bu kurumlara giderek KF tanisi almistir. Bu
uygulamada aileler daha kisa sirede ¢ocugun KF riski konusunda haberdar olmus ve bu yonde harekete
gecmistir. Ancak topuk kanindaki risk nedeniyle aranan bir aileye KF riski hakkinda bilgi verilmemistir. Aile
ancak konu ile ilgili sikdyette bulundugu kurumdan bilgi alabilmistir. Ne var ki aile bu kurumda da tani igin
test yaptirmasi gerektigi ve bu testleri nerede yaptirabilecegi konusunda bilgilendirilmemistir. Bu
bilgilendirmelerin yapilmamasi ailenin topuk kani uygulamasi 6ncesinde yasanan benzer sorunlarin
yasanmasina neden olabilirdi. Bu olay, topuk kani taramasina ragmen tani slirecinde zorluklarin
yasanabilecegini gostermektedir. Buna ragmen aile tarama testinin avantaji ile 28 glin sonunda taniyi almistir.
Bu katilimci topuk kani alinirken bilgilendirilmediklerini dile getirmistir. Topuk kani alinirken ailenin bunun
nedenleri hakkinda bilgilendirilmemesi aydinlatilmis onam hakkina aykiri oldugu disiinilebilir.

Bu bilgiler baglaminda tarama testi sonraki donemde hastalarin taniya ve hizmetlere erisim hakki agisindan
daha olumlu sonuglara erisildigi séylenebilir. Tarama testi 6ncesi gocugun KF olma olasiligl konusunda saghk
sistemini harekete gecirecek bir referans uygulama olmamasi, KF olasiligini fark edebilecek uzman sayisinin
az olmasi ve KF'nin nadir bir hastalik olmasi gibi nedenlerle, belirtilere ragmen KF tanisinin konmasinda
glglikler bulunmaktadir. Bu durum hastalarin saglik hizmetlerine erisim ve standartlara uygun olarak hizmet
alma hakki ile bagdasmamaktadir. Hastalarin tani almasindaki gecikmeler tip bilimi ve uygulamasina uygun
standartlarda hizmet almasina da engel olusturmaktadir.

Tarama testi sonrasinda ise uygulamalarda aksamalar s6z konusu olsa bile ailelerin KF riski nedeniyle takip
edilmesi tani konmasi siirecini kolaylastirmistir. Bu durumda tarama testlerinin bireylerin sagliga erisim hakki
acisindan 6nemli katki sagladigi séylenebilir ancak testler sonrasi izlenecek siireglerin isleyisin ile ilgili standart
uygulamalarin getirilmesi 6nem tasimaktadir. Bu uygulamanin devami kadar, etkin isleyisinin saglanmasi igin
onlem alinmasi da gereklidir. Bu baglamda KF riski belirlenen vakanin ilk baglanti noktasindan itibaren KF
hakkinda bilgilendirilmesi, ydnlendirilmesi ve yonlendirmenin koordinasyonu saglanmalidir. Béylece hastanin
saglik hizmetlerine erisim ve bilgilendirilme hakki korunmus olacaktir.

Tani Hakkinda Bilgilendirme

Gorligsmecilerin tamaminin tani hakkinda hekim tarafindan bilgilendirilmis olmasi, dernek tzerinden tani
hakkinda bilgi almis ve genel olarak bundan memnuniyet duymus olmalari hastanin tani ile ilgili
bilgilendirilmesi hakki acisindan 6nemlidir. “... A Hoca ¢cok miikemmel bir insan ya, ... giiler yiizlii bir sekilde
karsiladi ne gerekiyorsa anlattl.” (G4). Bilgilendirilen gorismeciler, hastaligin neden oldugu zor kosullara
ragmen bilgilendirilmelerine bagh olarak kendilerini daha iyi hissetmekte ve yasamlarini daha bilingli
planlamaktadir. “KF’ye gére yasamaya basliyorsun mecburen...” (G4). Bu sonuglar bilgilendirme hakkinin
istenen bir sonucudur.

Verilen bilgilerin yeterince anlasiimamasi nedeniyle gériismecilerin tamami internet kaynaklarindan KF ile
ilgili bilgi edinmeye calismistir. Gortismeciler bu bilgi edinme denemelerinde bilgilerin KF'nin 6lumcalligi ve
hastanin yasam siiresi tizerine yogunlastigini gérmis ve bu nedenle endise duymustur. “.. interneti agtim
baktim diinyam basima yikildi...” (G5). “..hi¢ tedavisinin olmadigini 6-7 yasina ya da 10 yasinda vefat

ettigini...” (G6).
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GUnUmuizde hastalar, tanilari ve saglik durumlari ile ilgili bilgilerini internet ortamindan destekleme
egilimindedir'®?*?, Turkiye’de yapilan bir arastirmaya gore hastalarin %66,2’sinin hastaliklari ve gecirecekleri
ameliyatlar hakkinda bilgi edinmek (zere internet arastirmasi yaptig belirlenmistir.’® Bazi arastirmalarda
hastalarin genellikle hangi web sitesine gliveneceklerinden emin olamadigi, potansiyel olarak yaniltici saglik
bilgilerine erismekten endise duydugu vurgulanmaktadir.'*> Ayrica calismamizda gorildiugi tzere ailelerin
olumsuz etkilenmesi de mimkiindir. Bazi arastirmalarda bu sorunlarin asilmasi icin hekimlerin hastalar
saglikla ilgili nitelikli web sitelerine yonlendirebilmeleri gerektigi belirtiimekte, hastalarin da hekimlerden bu

1416-18 Ayrica guvenilir cevrimigi bilgilerin kullaniminin hekim-hasta

yonde beklentide oldugu bildirilmektedir.
iligkisini gelistirebilecegi de ileri surtlmektedir.'*®° Giivenilir cevrimici bilgilerden yararlanmada ise
dezavantajli durumdaki bireyler igin de 6zellikli 6nlemler alinmalidir. Ornegin daha diisiik okuma yazma
becerisine sahip kisilere ek destekler saglanmalidir.'*

Calismamizda bazi gorismeciler, hekimin hasta yogunlugu nedeniyle bilgilendiriimede giglik g¢ektigini
belirtmistir. “.. yani orada yogunluktan da oturup karsina sana béyle anlatma sansi da yok zaten” (G2). “...
detayli olmasa da sana biraz anlatacagim. Ciinkii disarda hastalar bekliyor.” (G6). Buradaki sorunlarin
hekimlerin tutumlarina baglanamayacagini sdylemek kolaydir. Bir hekimin glinliik baktigi hasta sayisinin fazla

olmasi ve bu konuda énlemler alinmamasi bu sorunlari devam ettirecektir.

KF ile yasayan hastanin hem hayati hem de hayat kalitesi agisindan 6nem taslyan tanisi hakkinda
bilgilendirilme 6zenle yapilmahdir. Hekimlerin yaptigi bilgilendirmeyi desteklemek tzere psikoloji, sosyoloji,
tip uzmanlarinca olusturulmus yazili gorsel ve isitsel materyaller iceren bir bilgilendirme ile hastalarin
anlamasi saglanabilir. Bir ¢alismada kullanimi mesru ve gilivenilir ¢evrimici saglik kaynaklarinda yer alan
bilgilerin kalifiye uzmanlar tarafindan olusturulmasi ve gelistirilmesi, kanita dayal, kullanici dostu, anlasilabilir
ve erisilebilir bir formatta olmasi gerektigi vurgulanmaktadir.® Bu formatlara uygun olarak hazirlanan
bilgilendirme g¢evrimigi ortama da tasinabilir. Boylece hasta ve yakini ¢evrimigi erisim saglayarak, daginik ve
endiseye neden olan bilgi kaynaklarina basvurmalari azalabilir. Hastanin ¢evrimigi bilgilendirmeye erisiminin
saglanmasi da 6nemli gértlmektedir.

Acil Hizmetlerde Tedaviye Erigim Sorunlari

KF hastalar, cesitli nedenlerle sikhkla acile basvurmaktadirlar. En sik basvuru nedenleri solunum sistemi
enfeksiyonlarina bagli pulmoner alevlenmelerdir. Ates, solunum sikintisi, 6ksiiriik ve balgam miktarinda artis,
hemoptizi, solunum fonksiyon testlerinde diistiklik, halsizlik, istahsizlik ve kilo kaybi nedenleri pulmoner
alevlenmeyi dislindiirmektedir. Bunun yani sira ishal, kusma ve bunlara bagl sivi-elektrolit bozukluklari acile
diger basvuru nedenleri arasindandir.

Gorusmecilerin geneli acil hizmetlerden yararlanirken hem uzun bekleme stirelerinden hem de enfeksiyon
riski yliiksek ortamlarda beklemekten yakinmistir. Bu baglamda bir gériismeci “... cok bekliyoruz, kalabalik ¢cok
oluyor; enfeksiyon riski i¢ icesin bir de birakip gidemiyorsun...” (G2) ifadeleri ile acilde yasadiklari iki soruna
dikkat ¢cekmistir. Viral ve bakteriyel enfeksiyonlar kolaylikla alevlenmeye yol agabileceginden acil servislerde
uzun sireli beklemeler bu hastalar icin bir risk olusturabilir. KF'nin bu 6zelligi nedeniyle KF ile yasayan bireyin
miimkin oldukca enfeksiyon riskine maruz kalmadan hizmet almasi KF ile yasayan bireyin saghg icin oldukga
onemlidir. Bu nedenle KF’de enfeksiyon kontroliine ¢ok dikkat edilmelidir. KF hastalari sadece ¢evreden degil,
birbirlerinden de enfeksiyon kapabilmektedir. Birbirlerine patojen mikro-organizmalarini gecirme riskini
azaltmak icin iki KF hasta arasinda en az iki metre mesafe olmali ve hastane ortaminda cerrahi maske
kullanmahdirlar. El hijyeni i¢in her islem sonrasi saglik personelleri tarafindan dezenfektan kullanimi, hasta
muayenesi sirasinda disposible 6nlik ve eldiven kullanilmasi, hasta aralarinda oda ve kullanilan tim
malzemelerin temizlenmesi 6nerilmektedir. Bu anlamda, hastalarin kolonizasyon durumlarina gére poliklinik
glnleri dnceden randevu verilerek ayriimalidir. Solunum fonksiyon testi muayene odasindan baska bir odada,
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yapilamiyorsa solunum fonksiyon testinden 30 dakika sonra yeni bir hasta muayene alinmali, iki hasta ayni
odada birakilmamalidir. Bu baglamda goériismecilerin acil hizmet talebinin 6ncelikli karsilanmasi ya da
mimkin oldukga enfeksiyon riski azaltilmis ortamlarda bekleme talepleri vardir. Bu konularda 6nlem
alinmamasi, hastalarin giivenli kosullarda tibbi standartlara uygun hizmet alma hakkina aykiri oldugu
belirtilebilir. Tim diinyada oldugu gibi Tirkiye’de de acillerde hasta yogunlugu yasanmaktadir. Avrupa Acil
Tip Dernegi Bagkani Dr. Jim Connolly Tlrkiye’de katildigi bir kongrede “acillerdeki hasta kalabaliginin sadece
Turkiye'ye 6zgl bir problem olmadigini” belirterek “Tirkiye’de ginlik 1000-1500 hastanin basvurdugu pek
cok acil servisteki hekimlerin bu kadar fazla hastaya ragmen 1 saatin altindaki bekleme siireleriyle mucizeler
yarattiginl” ifade etmistir?®. Belirtmek gerekir ki; acil servislerde yasanan yogunluk hem saglik profesyonelleri
acisindan hem de hastalar agisindan olduk¢a 6nemli bir sorundur. S6z konusu KF ve KF gibi enfeksiyona
duyarh hastaligi olan bireyler oldugunda, bu hastalar icin acil servislerde saglik hizmetlerine erisim oldukca
onemli hale gelmektedir. Bu baglamda enfeksiyona duyarli hastaligi olan tiim bireylere 6ncelik taninmasi igin
oncelik hakkinin belirlenmesi kapsaminda iyilestirici diizenlemelerin gerekli oldugu savunulabilir. Bu konuda
Hasta Haklari Yonetmeligi’'nin 10. maddesi, “Oncelik sirasinin belirlenmesini isteme” hakkini diizenlemektedir.
Buna gore “Saglik kurulusunun hizmet verme imkanlarinin yetersiz veya sinirli olmasi sebebiyle saglik hizmeti
talebi zamaninda karsilanamayan hallerde, hastanin, éncelik hakkinin tibbi kriterlere dayali ve objektif olarak
belirlenmesini istemek hakki vardir.” Bu maddeye gore, KF’li hastalarin tibbi kriterlere dayali olarak 6ncelik
sirasinin belirlenmesini isteme haklarinin oldugu belirtilebilir. Bu madde agisindan belirleyici etmen, KFli
hastalarin enfeksiyona duyarli olmasidir. Ancak gortismecilerin de ifade ettigi gibi KF ile yasayan hastaya
oncelik taninmasina diger hastalar itiraz edebilmektedir. “Ciinkii ... KF hastasi ama gériintiide ¢ok bir seyi yok.
... O cocuk énce girdi diye sikdyet ediliyor doktor.” (G1). Gorlismeciler bu konudaki tepkilere karsi hekimin
tutumu ve agiklamada bulunmasinin etkili oldugunu ve durumu daha kabul edilebilir hale getirdigini ifade
etmistir.

Saglik Profesyonellerinin “Kistik Fibrozis” Konusundaki Bilgi Eksikligi

Bir diger onemli sorun nadir hastaligl olan kisilerin, saglik hizmeti saglayicilarinin bilgi eksikligi nedeniyle
siklikla zorluklarla karsilasmalaridir?. Bu durum hastalarin endise icinde hizmet almalarina neden oldugu gibi
hastanin tedavisinde de gecikmelere neden olabilmektedir. Calismamizda da goriismecilerin tamami bu
yondeki zorluklara “.. Gittik acile orda bizi bilen doktor yok. ... Haliyle yanlis bir sey yaparim diye bir sey
yapamiyor... “ (G5) ifadeleri ile dikkat cekmistir. Gorlismeciler, bitiin hekimlerin KF konusunda ayrintili bilgi
sahibi olmasini beklemiyor olsa da bir gérismeci, KF icin acillerde bir yonlendirmenin gerekliligine isaret

“

etmistir. “.. Gittigim zamanda oradakilerin KF’yi bildigini ve standart tedavileri benim ¢ocuguma
uygulayabilecedini bileyim.” (G1). S6z konusu nadir hastaliklarin gocukluk ¢aginda teshis edilmesi ve ¢cocuk
hekimleri acgisindan zamaninda tedaviye baslanmasinin dogru tani ve bilgiyi 6n plana c¢ikardig
belirtiimektedir®. Bu baglamda giinimiizde hekimlerin KF ile ilgili bilgilerinin giderek arttigi séylenebilir.
KF'nin tip fakiltelerinin pediatri stajlarinda ders olarak okutulmaya baslamasi, taniya erisim sorunlari

acisindan ¢ok 6nemlidir.

Hastalarin enfeksiyon riskine karsi énlemlerin alinmadig ortamda veya KF ile ilgili yeterince bilgi sahibi
olmayan hekimlerden acil saglik hizmet almak durumunda kalinmasi, saglik hizmetlerine erisim, tip bilimi ve
uygulamasina uygun standartlarda hizmet alma haklarina aykiridir. KF ile ilgili bilgi sahibi hekimlerin
bulundugu kurumlardan bireylerin hizmet almasinin saglanmasi i¢in koordinasyona dayali yonlendirme
yapilmasi da bilgi sahibi hekime erisim konusundaki endiseyi azaltacaktir. Ayrica saglk egitimlerinde KF ile
ilgili egitim verilmesinin de bu sorunla ilgili ¢céziimde etkili olacagi belirtiimektedir®. Bu kapsamda hem
hastanin standartlara uygun hizmet alma hakki hem de bilgilendirilme hakki kapsaminda uygun yaklasimlar
icin adimlar atilmalidir.
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KF ilaca Erisim Sorunlari

Dizenli ilag kullanimi KF ile yasayan bireyin yasam kalitesi ve hatta yasami igin 6nem tasimaktadir. KF ile
yasayan bireylerin kullandiklari bazi ilaglarin yetersiz Gretimi, bazi ilaglarin asiri pahali olmasi gibi nedenlerle
ilaca erisimde sorunlar yasamasi miimkiindiir?. Turkiye’de KF tanisini alan hastanin ilaglara licretsiz erisimi
icin rapor diizenlenmekte ve hasta bu rapor ile ilaglarina erisim saglamaya calismaktadir.

Gorlismeciler, dizenlenen raporun kullanilabilecek ve resmi kurumlar tarafindan kabul edilebilecek bir
formatta hazirlanmamasi nedeniyle hastalarin ilagsiz kalabildigini ya da zaten zaman sikintisi ¢eken hasta
yakinlarinin ciddi zaman kaybina ugradiklarini belirtmistir. Bu deneyimlerde hastanin adinin, ila¢ dozunun
dogru yazilmamasi, hasta yakinlarindan bilgi almamasi, belgelerin hazirlanma prosediirlerinin degismesi gibi
nedenlere vurgu yapilmistir. Dort gérismeci bu konudaki olumsuz deneyimlerinden s6z etmistir. Buna gore
bir goriismeci “... Recete yaziyorlar, dekas yaziyorlar, iste bu en son yazildiginda dekasta 5 kez hata yapildi...”
(G9) ifadelerini kullanarak diizenlenen rapordaki hataya dikkat ¢cekmistir. Bir baska gorismeci “... Cok zor bir

24

durum. ... Eczanene regeteyi verip ilaci alamayinca yikiliyorsun énemli ilaglar bir de...” ifadeleri ile rapor

diizenlenmesi halinde de ilaca erisememesi karsisinda yasadigi hayal kirikhgini dile getirmistir.

Uc¢ goériismeci, raporlarin bitimine yakin merkezden bilgilendirildiklerini ve ©&nlem almalari gerektigi
konusunda uyarilmalarindan olduk¢a memnun kaldiklarini bildirmislerdir. Dolayisiyla ilaca erisimde, hasta
yakinlarini bilgilendirmek de olduk¢a 6nemlidir.

Yeni ilaglara Erisimde Sinirhliklar

ilag endistrisinde yeni (iretilen ve KF ile yasayan bireylerin yasam kalitesini arttiracak bazi ilaglar yiiksek
maliyetlidir. ilaglarin pahali olmasi, KF ile yasayan bireylerin ilaglara erisiminde énemli engel olusturmaktadir.

“

Bir gorlismeci bu durumu “.. Yani bizim genel olarak istedimiz bu. Dernegimizin olsun hastalarimizin bu
mutasyona yoénelik gelistirilen ilaglara ulasimlarimizi biraz daha kolaylastirmasi, imkdénlarin daha

diizeltilmesi...” (G2) bigciminde ifade etmistir.

Bazi ilaglarin belli siirelerde lcretsiz olarak recgetelendirilmesi, hastalari bazen 6nemli 6demeler ile karsi
karsiya birakmistir (iki gériismeci). Ornegin bir gériismeci ¢ocugunun durumunun agirlasmasi nedeniyle
hekim tavsiyesi ile ilacin dozunu gunlik iki katina ¢ikardigini ve bu nedenle ilacin Ucretsiz 6édemenin
yapilabilecegi donemden 6nce bittigini sdylemistir. Elindeki raporun yalnizca belli bir stire bu ilacin alinmasina
olanak saglamasi nedeniyle gortismeci ilaci raporla alamamis, yiksek fiyatl ilaci kendi bltcesinden 6demek
zorunda kalmistir. Maksimum dozun asilmadigi fakat mevcut dozun artirildigi durumda SGK midirligline
basvurularak doz diizeltme yapilabilir. Ancak maksimum dozun asiimasi gereken durumlarda ise verilecek ilag
dozu Saglik Bakanhgi’'ndan izin alinarak hastaya (cretsiz bir sekilde verilebilir. Hasta yakini veya hekimin
konuyu bilmemesi nedeniyle magduriyet yasanabilmektedir.

ilaca erisim konusunda bir diger sorun, gériismecilerin bazi ilaglara erisimde cesitli nedenlerle gecikmeler
yasamasidir. Ozellikle bazi ilaglarin eczanelerde bulunmamasi nedeniyle ilaca erisimde sikintilar yasanmasi,
hasta ya da yakininin endise duymasina neden olmaktadir. Bu durumu bir goriismeci “alamadigim degil de
bulmakta zorlandiginiz ilaglar oluyor” (G6) bigiminde ifade etmistir. Bir baska gorismeci “firma lretmiyor...
ilag bulamadigimiz zaman dernekte sayfaya yaziyoruz mesela hangi kisinin elinde fazla ilag varsa ya da ihtiyaci
olan elimizdeki ilaglarin fazlasini veriyoruz. Dayanisma var yani 6yle” sozleri ile ilaca erisim saglayabilmek icin
gosterdikleri cabayi ifade etmistir. Hasta yakinlari ilaca erisemediklerinde endiseli bir bekleyis s6z konusudur.

ilaca erisimde bir diger sorun jenerik ilacin SGK tarafindan édenmesi durumunda hastalarin diger ilaca daha
¢ok guivendigi icin orijinal ilacl almak istemesinden kaynakli erisim sorunu bulunmaktadir. Hasta yakinlari bu
durumda da lcret 6demek zorunda kalmaktadir. Bu durumu bir gériismeci “en basitinden .... diye bir ilag var
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yerine ...(jenerik ilag) diye bir ila¢ ¢ikmis ama muadil diyorlar onunla higbir alakasi yok demeyeyim de onun
yaptigi etkiyi yapmiyor. Bize bir aylik dozu 56 kutu geliyor kag¢ para sey ¢ikabilir aylk” (G2) ifadeleri ile
actklamistir.

Gorusmeler ozellikle prosediirel konularin neden oldugu sorunlara olarak dikkat ¢ekmislerdir. Konuya
uzmanlasmis merkezlerin varligl bu konuda daha az sorun yasanmasini saglayacaktir. Piyasada az bulunan
ilaclarda erisimde de eczaneler 6nemli bir role sahiptir. Az bulunan ya da diger sehirlerden temin edilebilecek
ilaglar konusunda hasta veya yakini eczaneden destek alabilmektedir.

Fizik Tedaviye Erigim

Fizik tedavi uygulamalari KF ile yasayan bireyler icin yasamsal 6neme sahiptir. Genel olarak goriismeciler,
KF'de fizik tedavi uygulamalari ile ilgili bilgi sahibi uzmanin bulunmamasindan yakinmistir. Gériismecilerden
ikisi tedavi aldiklari kurumda KF konusunda uzmanlasmis bir fizik tedavi uzmaninin bulunmamasinin énemli
bir eksiklik olduguna isaret etmistir. Buna gore “... hastanesine fizyoterapiye gittim bana ¢ocuda dik dur nefes
al ver yok sunu yap yok iste egri durma belin kambur olur yok su olur bu olur... Ben zaten onlari biliyorum...
Ben diyorum ki bak bu cocuk KF hastasi KF'de balgam séktiirmeye akcigerleri calistirmaya yénelik bir seyler
yaptir... Bilmiyor ki yaptirsin!” (G2) ifadeleri ile yasadigi sikintiyi dile getirmistir. Ayni gériismeci “Ornegin su
an (x hastanesinde) fizyoterapisti varmis. O da ek binada gidebilirseniz gidin dediler. Bizim bir arkadasin
cocugu gitti cok memnunlardi biz higchbir sey bilmiyormusuz yapamiyormusuz dedi” (G2) ifadeleri ile fizik tedavi
konusunda bilgi sahibi bir uzmandan destek gérmenin beklentisi bu ifadelerde kendini gostermektedir.

Gorusmecilerden bazilari kendi yaptiklari fizik tedavi uygulamalari ile ilgili bazi kaygilari dile getirmistir. Bir
gortismeci “Fizyoterapi biz yapmaya c¢alisiyoruz diyeyim. Yapiyoruz dersem yalan séylemis olurum. Sabah
aksam en az 20 dakika yapmamiz gerekiyor.” (G1) ifadeleri ile kendi c¢abalarini dile getirmistir.
Gorusmecilerden bazilari ginliik yasam kosullarinin fizik tedavi uygulamalarinin gergeklestirilmesini
glclestirdigine isaret etmistir. Buna gore bir goriismeci, “Ben de biliyorum kesinlikle yapmam gerektigini
sabah 30 dakika aksam 30 dakika... sor bakalim senin zamanin var mi? Yapacaksin diyorsun! Yalan da
atiyorum yapiyorum diyorum... Yapamiyorum ki... Sabah yarim saat aksam yarim saat yapan ya ¢ok nadir
¢ikar... Ben inanmiyorum ya inanmiyorum” (G5) ifadeleri ile yasadigi glicligi sitem ederek anlatmistir. Baz
gorlismeciler ise kendilerinin veya esinin calisamama nedenleri arasinda fizik tedavi uygulamalarina isaret
etmislerdir.

Bazi gorismeciler de ebeveyn olarak ¢ocuklarini uygulamalara ikna edemediklerini ifade etmistir. Bir
gorlismeci, “Fizik tedavi iste D'nin telefon bagimlisi olmasinin alt nedeni de bu yapabildigim kadar iste sirtina
kliciik dokunuslarla onu yapiyorum ama iste bu yan dénme yiiziistii falan onlari kesinlikle yaptirmiyor o sirtina
patpatini da ancak telefon esliginde ya da uyurken yapabiliyorum. (G9) ifadeleri ile yasadigi zorlugu dile
getirmistir. Ozellikle gelisme cagina gelen ¢ocuklarin uygulamalarin nedenini sorgulamaya basladiklarinda
yasanan zorlugun arttigina isaret edilmistir. Bir gdriismeci bu durumu “lyi de o zaman ¢ok daha uyumluydu,
uyumlu degil de belki karsi koyamiyordu. Ama okul ¢agindan sonra ayni sekilde olmadi biraz aksamalar oldu.”
(G3) sozleriile ifade etmistir. Bir gbrismeci bu konuda profesyonel destek almalarinin cok 6nemli oldugunu
belirtmistir. Buna gore gorismeci “... M ergenlik ¢caginda, tedavilerden bikkinlk geldi kardesi var diyor ki ben
bu ilaglari seyleri glinliik aliyorum o niye almiyor? ... ama 6gretmeni olsun veya doktor bir sey s6ylesin Hig¢
itiraz etmez...” (G2) ifadelerini kullanmistir.

Bunlara ek olarak bazi goriismeciler fizik tedavi yerine bazi teknolojik malzemelerin daha kolaylastirici
olduguna ve bunlarin kullanim ve ulasimin kolaylastiriimasi gerektigine isaret etmistir. Bu gértismecilerden
ikisi bazi vasitalar ile bu malzemelere ulastigini ve kullaniminin KF ile yasayan hastanin hayatini
kolaylastirdigina vurgu yapmustir. “Yelek var béyle titresimli ... cihazi. Titresimle balgami yumusatip atmasini
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kolaylastiriyor. Glinde yarim saat yarim saat sabah aksam onunla yapiyoruz” (G4). “... sayesinde hastaneye
yatmadi... Clinki balgami yogun bir sekilde attigi icin rahatlad.... Pahali bir cihaz oldugu igin su an devlet onu
karsilamiyor... Alan imkénlari ile aliyor 16 bin dolardan bahsediliyordu su an. Dernek araciligiyla da herhalde
10 bin dolara kadar diistii... Ama yine biiyiik para” (G2). Gérismeciler bu uygulamalarin daha kurumsal bir
hizmetle saglanmasi ve daha fazla desteklenmeleri gerektigi gériisiindedir. Bu baglamda yine konu ile ilgili
merkezlerin dnemine ve gerekliligine dikkat cekmektedir. “Bel¢ika'da... cihazi yok Belgika'da Doktor ne diyor
biliyor musun? Ben diyor basta verecedgim paraya Doktor yetistiririm diyor. Onlar da sey var kistik fibrozis
merkezleri var ve kamplar var ve fizyoterapistleri yetistirmis senin evine bir giin gelmese ikinci giin Doktor
evde gelir evde yapiyor, fizyoterapiyi 6gretiyor sana ta ki sen kendin yapacak asamaya gelene kadar yapacak
asamaya gelsen dabhi bir telefonla fizyoterapist evine génderiyormus” (G2).

Gorusmeciler KF ile ilgili fizik tedavi uygulamalari konusunda bilgilendiriimelerinin onlara ¢ok daha yarar
saglayacagl gorlsindedir. Fizik tedavi uygulamalar ile ilgili ailelere yonelik glincelleyici yaklagsimlarin
getirilmesi 6nemlidir. Zaman yetersizligi ailelerin fizik tedavi uygulamasiile ilgili en 6nemli sorunlardan biridir.
Bliyiime cagindaki cocuklarin tedaviye uyum gostermemesi de fizik tedavi uygulamalari ile ilgili 6nemli
sorunlar arasindadir. Tim bu sorunlar ile ilgili aileleri destekleyecek fizik tedavi desteginin saglanmasi
onemlidir. Ornegin ailenin fizik tedavi ile ilgili bilgilerinin giincellenmesi kolaylastiracak uygulama
egitimlerinin dlzenli gergeklestirilmesi, fizik tedavi uygulamalari ile ilgili aile ve ¢ocuklarin motivasyonunu
arttiracak desteklerin saglanmasi gerekebilir. Ailenin fizik tedavi uygulamalari konusunda uygulama ve bilgi
destegi saglayacagl kurumsal yapilar 6nemlidir. KF ile yasayan bireylerin fizik tedavi uygulamalarina
odaklanan, bu alanda yasanan sorunlari belirlemeye yonelik ve 6zellikle evdeki uygulamalarin etkinliginin
Olcllmesi ile ilgili galismalar yapilmasi 6nemlidir.

Sonug

Arastirmamizda Kistik Fibrozis ile yasayan bireylerin saglik hizmetlerine erisim hakki ile ilgili temel sorunlarla
ilgili 5 ana tema belirlenmistir. Bu temalar ile ilgili vardigimiz sonuclar sirasiyla asagidaki sekildedir;

Taniya erisim: Tarama testleri ile bireylerin tani almalari kolaylasmis olsa da aileleri ilgili birimlere
yonlendirmede daha etkin prosediirlerin olusturulmasi gereklidir. Bu kapsamda tarama testleri sonucunda
tani alan ¢ocuklarin tani almalari ile ilgili eksik ve sorunlarin belirlenerek proseddrler olusturulmasi dnemlidir.

Bilgiye erisim: Tani hakkinda bilgilendirilmesi ile ilgili glivenilir ve erisilebilir bilgi kaynaklarinin olusturulmasi
ailelerin bilgilenme haklarina katki saglayacaktir.

Acil hizmetlere erisim: KF ile yasayan bireylerin acil hizmetlerden enfeksiyon riskinden uzak olarak
yararlanmasi konusunda ¢6ziimler aranmalidir.

ilaca erigsim: ilaglarin temini ile ilgili prosediirlerin uzmanlasmis merkezlerin destegi ile yiritilmesi yeni
ilaclarin temini ile ilgili sosyal glivence desteklerinin saglanmasi gerekmektedir.

Fizik tedaviye erisim: Ailelerin ve hastalarin fizik tedavi hizmetlerine erisimi ve kendi uygulamalari ile ilgili
daha etkin 6nlemlerin alinmasi 6nemli bir ihtiyagtir.

Bilgi
Yazarlar g¢ikar ¢atismasi bildirmemislerdir. Herhangi bir fondan ya da finans kaynagindan destek alinmamistir.
Etik Onay

Marmara Universitesi Tip Fakiiltesi Klinik Arastirmala Etik Kurulu Baskanligi'ndan 06/04/2018 tarih,
09.2018.314 sayisi ile etik kurul izni alinmustir.
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