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(074
Bilgi ve iletisim teknolojilerinde meydana gelen hizli gelisimler toplumsal hayati derinden etkilemekte ve
degistirmektedir. Bu degisimlerden orgiitlerde etkilenerek organizasyon yapilarini degistirmekte ve ag
temelinde olmak iizere gesitli sanal organizasyon modelleri uygulamaktadirlar. Bu durumun saglik
hizmetlerine yansimasi olarak e-Saglik ve teletip uygulamalart hayata gecirilmektedir. Ancak, Avrupa
Referans Aglart bu durumu olduk¢a farkli bir noktaya tasiyarak sanal organizasyonun saglik
hizmetlerindeki ilk ve tek 6rnegini teskil etmektedir.

Avrupa Referans Aglar1 karmasik ve nadir hastaliklara odaklanarak, 24 farkli sanal agda 26 farkli Avrupa
iilkesinden 313 saglik kurulusu ve 900 saglik birimini tamamen sanal ortamda bir araya getirmektedir.
Avrupa Referans Aglarinin ¢ok uluslu olmasi ve oldukca genis kapsami ile saglik hizmetlerinde tek drnegi
tegkil etmesi bakimindan Avrupa Referans Aglari’nin organizasyon yapisi ve faaliyetlerinin incelenmesi
O6nem arz etmektedir. Bu dogrultuda, galigmada sanal organizasyon, e-Saglik ve teletip kavramalari
hakkinda literatiir incelenmekte ve Avrupa Referans Aglari’nin organizasyon yapisi ve faaliyetleri cesitli
bulgularla ortaya koyulmaktadir.

Anahtar Kelimeler: e-Saghik ve Teletip, Sanal Organizasyon, Avrupa Referans Aglari, Saglik
Hizmetlerinde Sanal Organizasyon

ABSTRACT

Rapid developments in information and communication technologies deeply affect and change social life.
By being affected by these changes, organizations change their organizational structures and implement
various virtual organization models on a network basis. As a reflection of this situation on health services,
e-Health and telemedicine applications are implemented. However, European Reference Networks take this
situation to a very different point and constitute the first and only example of virtual organization in health
services.

European Reference Networks focus on complex and rare diseases, bringing together 313 health institutions
and 900 health units from 26 different European countries in 24 different virtual networks. It is important
to examine the organizational structure and activities of the European Reference Networks in that European
Reference Networks are multinational and constitute the only example in health services with its wide
scope. In this direction, the literature about virtual organization, e-Health and telemedicine concepts is
examined using the document review method and the organizational structure and activities of the European
Reference Networks are revealed with various findings.

Keywords: e-Health and Telemedicine, Virtual Organization, European Reference Networks, Virtual
Organization in Healthcare
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1. GIRIS

Bilgi ve iletisim teknolojilerinin (BIT) siirekli ve hizli bir sekilde yasamakta oldugu gelisim
stirecinin sosyal, ekonomik ve saglik gibi toplumsal unsurlarda 6rgiitlenme yapilarimi yeniden
tanimlayarak degistirmektedir (Isik ve Akbolat, 2010, s. 366; Simsek ve Celik, 2012, s. 379-386).
BiT’teki gelismelerin yol actig1 bu durum organizasyonlarin drgiitlenmesinde ve faaliyetlerinde
cesitli doniisiimlere yol agmakta ve organizasyonlarin cesitli BIT uygulamalarii hayata
gecirmesi ile sonuglanmaktadir (Cakmak, 2016, s. 37-39; Simsek ve Celik, 2012, s. 381-392).
BIT araglarmin ag temelli olmasi zaman ve mekan smirlamalarmin ortadan kalkmasina yol
agmaktadir. Bu agidan organizasyonlarin BiT araglarmi zaman ve mekéan simirlamasi olmaksizin
kullanabilmesi sanallasmaya yol acarak ag temelli organizasyon yapilarini meydana
getirmektedir. Bu organizasyon yapilar1 arasinda “sanal organizasyon” yapisi 6n plana
¢ikmaktadir (Kogel, 2001, s. 361).

Bu siireg saglik hizmetlerini de ¢esitli sekillerde etkilemektedir. Saglik profesyonellerinin egitimi,
bilgiye erisimleri ve konsiiltasyon siirecleri gibi konularda BIT araglarmin kullanimi
yayginlagsmaktadir (Higgins, Sixsmith, Barry ve Domegan, 2011, s. 7; Mahaffey, 2018). Bununla
birlikte dijital randevu sistemleri, tibbi goriintiilemelerin dijital iletimi, elektronik saglik kayitlart,
hastalarin laboratuvar sonuclarini dijital olarak sorgulamasi ve hastane bilgi yonetim sistemleri
gibi hizmet sunum siirecinin biitiin noktalarinda dijital araclarin yaygilagmasi1 BiT’i saglik
hizmeti sunumunun temel unsurlarindan biri yapmaktadir (Birinci, 2013, s. 285; Giinaltay ve
Goktas, 2019, s. 287; Kilig, 2016, s. 16).

Saglik hizmetlerinde kullanimi giderek yayginlasan BIT araglari e-Saglik ve teletip uygulamalar
cercevesinde ifade edilmektedir. Kili¢ (2016, s. 34-35)’1n belirttigi iizere, e-Saglik ve bileseni
olan teletip esas olarak saglik hizmetlerinin dijital, internet tabanli ve bilisim odakli sunulmasini
ifade etmektedir. Saglik hizmetlerinin e-Saglik ve teletip uygulamalart etrafinda sanal aglar ile
organize edilmesi ve sunulmasi sanal organizasyon yapisint meydana getirmekte ve sanal ekipler
etrafinda ¢aligmak anlamina gelmektedir (Aas, 2013, s. 646-649). 2017°de Avrupa Birligi’nde
(AB) hayata gecirilen “Avrupa Referans Aglar1” (ARA) ise e-Saglik ve teletip uygulamalarim
baska bir noktaya tasiyarak bir ilki gerceklestirmektedir.

ARA, AB boyunca nadir ve karmagik hastaliklara odaklanmak iizere saglik kuruluglar, saglik
profesyonelleri ve hastalar1 e-Saglik ve teletip uygulamalari araciligiyla sanal ortamda bir araya
getiren “gok uluslu bir sanal aglar sistemi” olmaktadir (Gulhan, 2020, s. 223; Giilhan, 2020, s. 2—
3). ARA bu 6zelligi bakimindan ayrica AB’nin en 6nemli kooperatif is birliklerinden biri olarak
ifade edilmektedir (Morciano, Laricchiuta, Taruscio ve Schiinemann, 2015, s. 318). ARA’nin ¢ok
uluslu olmasi ve saglik kuruluslari, saglik profesyonelleri ve hastalar sanal aglar araciligiyla bir
araya getirmesi sanal organizasyon yapisinin saglik hizmetlerindeki agik ve tek 6rnegi olmaktadir.
ARA’nin organizasyon yapisi ve faaliyetlerinin incelenmesi bu agidan 6nem arz etmektedir.

Bu dogrultuda ¢alismada oncelikle sanal organizasyon, e-Saglik ve teletip kavramalar1 hakkinda
literatiir taranmakta ve saglik hizmetlerinde sanal organizasyon yapisinin bir ornegi olarak
ARA’nim organizasyon yapisi ve faaliyetleri ¢esitli bulgularla ortaya koyulmaktadir.

1.1. Sanal Organizasyon

Sanal organizasyon, ¢alisanlarin fiziksel olarak bir arada bulunmasi yoluyla is/hizmet iiretiminin
saglandig1 organizasyonlarin aksine BIT araglari ile zaman ve mekan sinirlamasi olmaksizin
farkli bolgelerdeki ¢alisanlar veya organizasyonlarmn bilgi ve yeteneklerini bir araya getirerek
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birbirine baglandigi, uyumlu hale geldigi ve tek bir organizasyon gibi is/hizmet iiretiminin
gergeklestirildigi organizasyon yapist olarak ifade edilmektedir (Kogel, 2001, s. 363-364). Bu
acidan sanal organizasyon yapisiin temel unsuru BIiT olmaktadir. Sanal organizasyonun BIT
araclart vasitasiyla sanal aglar {izerinden Orgiitlenmesi sanal organizasyonun esas olarak ag
yapisinda bir organizasyonu temsil ettigini gostermektedir. Sanal organizasyon bu agidan farkli
iiyelerin katildig1 bir “ortaklik ag1” olarak da ifade edilmektedir (Cakmak, 2016, s. 38).

Sanal organizasyonlarin temel ¢iktis1 ag1 olusturan {iyelerin is birligi yoluyla ortaya koyduklar
bilgi ve yeteneklerine dayanmaktadir. Bu durumun agdaki tiyelerin varliginin esas olarak ¢ekirdek
yeteneklerine dayanmasina yol agmasi, iiyelerin bilgi ve yeteneklerinin en iist seviyede olmasini
gerektirmektedir. Nitekim ¢ekirdek yetenegini kaybeden iiye ag igerisinde yer alamamaktadir. Bu
acidan sanal organizasyon yapisi ¢ekirdek yeteneklerin siirekli giincel tutulmasini saglamakta ve
organizasyona dinamik ve esnek bir yap1 kazandirmaktadir (Kogel, 2001, s. 365-366).

Agdaki tiyelerin farkli mekanlarda bulunmasi ve yiiz yiize iletisimin nispeten eksik olmasi en az
cekirdek yetenek kadar gliven mekanizmasmin da 6nemini arttirmaktadir (Jermol, Lavrac,
Urbanc¢i¢ ve Kopac¢, 2004, s. 569). Nitekim Yiiksel ve Murat (2001, s. 122)'in ifade ettigi lizere
“sanal organizasyonlar temel yetenekler {izerinde yogunlasmakta fakat giivenle
saglamlagtirilmaktadir”. Bu acidan ag tipi orgiit 6zelligi gdsteren sanal organizasyonlarda giiven
en az cekirdek yetenek kadar énemli bir esgiidiim saglama arac1 olmaktadir (Oztas, 2017, s. 129).

Sanal organizasyon farkli bolgelere dagilmis en iyi uzmanligin ve bilginin ortak bir amag i¢in bir
araya getirilmesi, fiziksel birliktelik gibi sinirlamalari en az indirgemis olmasi, dinamik ve esnek
bir yapida ve BIT temelli olmasindan dolay1 hem cevresel hem de teknolojik gelismelerin
yakindan takip edilmesi ve c¢ekirdek yetenegin giincel tutulmasi gibi noktalar agisindan
organizasyonlara cesitli faydalar saglayabilmektedir. Ozel bir sirket iizerinde yapilan bir
calismada, sanal takimlar kullanan sirketin 1997°de %67 olan miisteri memnuniyetinin 2000°de
%85’¢ ve 1997°de %43 olan pazar paymin da 2000°de %50’ye ulastigi sonucuna ulasilmistir
(Kirkman vd., 2002, s. 76-77).

Sanal organizasyon yapisi faydalariin yaninda gesitlik zorluklari da igerisinde barindirmaktadir.
Bu zorluklarin arasinda giiven ve iiyeler arasindaki iletisim on plana ¢ikmaktadir. Sanal
organizasyonun iyeler arasindaki bilgi ve uzmanlik paylasimina dayanmasindan dolay1
organizasyonun basarist i¢in Oncelikle {iyeler arasinda giivenin tesis edilmesi ve iletigimin
stirdiiriilebilir olmas1 sanal organizasyonlar i¢in énemli bir zorluk olusturmaktadir (Bekmezci,
2018, s. 374).

1.2. e-Saghk ve Teletip

e-Saglik, Diinya Saglik Orgiitii (DSO) tarafindan “saglikla ilgili bilgileri, kaynaklari ve hizmetleri
sunmak icin elektronik araglar kullanan genis bir faaliyet grubunu igerir: saglik icin bilgi ve
iletisim teknolojilerinin (BIT) kullanilmasidir” seklinde tanimlanmaktadir (World Health
Organization [WHO], 2016, s. 7).

Teletip ise WHO (2010, s. 9) tarafindan su sekilde tanimlanmaktadir:

“Mesafenin kritik bir faktor oldugu saglk hizmetlerinde, arastirma ve degerlendirme; hastalik ve
yaralanmalarin  Onlenmesi, teshisi ve tedavisinde mevcut bilginin degisimi; saghk
profesyonellerinin  siirekli egitimi ve sonug¢ olarak bireylerin ve toplumun saglhiginin
gelistirilmesinde hizmetin BIT kullanan tiim saglik profesyonelleri tarafindan sunulmasidir”
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DSO’niin tanimlar1 dogrultusunda teletip uzak mesafeler arasinda saglik hizmetlerinin sunulmasi
ve saglik profesyonelleri arasinda bilgi aktarrmimi ifade etmekteyken e-Saglik BIiT’in tiim
fonksiyonlar1 kullanilarak saglik kaynaklarindan saglik bilgisine kadar genis odlgiide saglik
hizmetinin sunulmasi, sagligin gelistirilmesi, saglik egitimi ve saglik bilgisinin yayginlagmasini
ifade etmektedir. Bu tanimlar dogrultusunda ayrica BIT’in hem e-Saglik’ta hem de e-Saghigin
bileseni olan teletipta ortak bir unsur oldugu goriilmektedir. Bu durum e-Saglik ve teletip
uygulamalarinin sanal organizasyon yapisiyla ortak noktasi teskil etmektedir.

Bu baglamda tilkemizdeki mevcut 6rnekler agisindan bakildiginda saglik hizmetlerindeki teletip
uygulamalar1 teleradyoloji, telepatoloji, telekonsiiltasyon ve teleizlem gibi farkli sekillerde
gergeklesmektedir. e-Saglik uygulamalarinin ise e-Nabiz, Ulusal Saglik Veri SozIigl, Merkezi
Hekim Randevu Sistemi, MEDULA ve Saglik. NET gibi 6rnekleri bulunmaktadir (Cansever,
2020, s. 323-336). Bu acidan teletip uygulamalar1 dogrudan klinik uygulamalar ile baglantil
olarak bilgi paylasimi ve tibbi goriintiilemelerin iletimi gibi spesifik uygulamalar olarak
gerceklesmektedir. e-Saglik ise toplumun tamamini kapsayarak daha genis uygulama alanina
sahip bir sekilde kullanilmaktadir.

e-Saglik ve teletipn BIT temelli olmasi1 yasanan teknolojik gelismeler dogrultusunda saglik
hizmetlerini stirekli gelisime agik bir hale getirmektedir (Klaassen vd., 2016, s. 57). Bununla
birlikte e-Saglik ve teletip kirsal veya uzak bolgelerde saglik hizmetlerine erisimi kolaylastirma,
saglik hizmetlerinin kalitesini arttirma, saglik hizmetlerine fiziki erisim i¢in katlanilacak seyahat
vb. giderleri engelleyebilmesi, kronik hastaliklarin takibinde fiziki bulugsmaya ihtiyaci ortadan
kaldirabilmesi, maliyetlerin azaltilmasini saglama ve bekleme siirelerinin azaltilmasi gibi
durumlar agisindan daha etkin, hizli ve verimli bir sekilde saglik hizmetlerine erisimi saglamasi
noktasinda 6nemli faydalar saglayabilmektedir (Cansever, 2020, s. 324-325; Paksoy, 2017, s. 14;
Saliba vd., 2012, s. 795; Thielst, 2010, s. 18).

Dermatolojide teletip uygulamasini gergeklestiren Hollanda’da sekiz hafta siirebilen bekleme
stirelerinin 4-6 saat ortalamasina diistiigli ve %40 oraninda da maliyet diisiisii yasandig: ifade
edilmektedir (Kilig, 2016, s. 71). Benzer sekilde, kronik hastalig1 olan hastalarin fiziksel takibi
yerine uzaktan izlemleri i¢in yapilan bir ¢alismada hastane kabul oraninda %19 ve yatig giinii
oraninda %25 azalma oldugu sonucu ifade edilmektedir (Darkins vd., 2008, s. 1122-1123).

e-Saglik ve teletip gesitli zorluklar1 da beraberinde getirmektedir. Bu zorluklar en temel olarak
finansman, birlikte calisabilirlik, nitekli personel ve uygun alt yap1 eksikligi, zayif yasal ¢ergeve,
rekabet oOncelikleri, teknolojik yeniliklere karsi direng gdsterilmesi ve Ozellikle sinir Gtesi
uygulamalarda yasanabilecek dil farkliliklart olmaktadir (European Commission, 2018a, s. 68-
87; HIMMS Analytics, 2019, s. 9; WHO, 2016, s. 34-35).

Birlikte calisabilirlik, e-Saglik ve teletip ¢er¢evesinde saglik hizmetlerinde kullanilan BIT araglar
arasinda entegrasyona olanak saglayarak klinik veya idari anlamda gerekli bilgiye hizl1 ve giivenli
bir sekilde erisimi saglamaktadir. Birlikte calisabilirlikten kaynakli yasanan zorluklar BIT araglari
arasindaki bu entegrasyonu bozarak bilgiye erisimi aksatma, saglik hizmetinin sunulmasini
geciktirme veya engelleme gibi biiyiik sorunlara yol agarak saglik hizmetinin sunumunu
zorlastirabilmektedir (Kay vd., 2006, s. 43). Finansmanin yol acacag1 zorluklar BIT araglarimin
tedarik edilmesi, uygun teknolojik ve telekomiinikasyon altyapisinin saglanmasi, birlikte
caligabilirliklerinin saglanmasi ve nitelikli personelin istihdam edilmesi gibi genis kapsamda
gerceklesmektedir (WHO, 2016, s. 7). Bir baska agidan yeterli finansmanin saglanmasi e-Saghk
ve teletip uygulamalarini her agidan etkileyebilmektedir.
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Sonug olarak, saglik hizmetlerinde e-Saglik ve teletip uygulamalar1 faydalar1 ve zorluklart ile
birlikte giderek artmaktadir. Dijital saglik yatirimlarinin oran1 2010'da %1 iken, 2014'te %5,4'e
ve 2017'de %9,8'e yiikselmistir ve teletip pazar1 2015°te 16,29 milyar euro hacmindeyken 2018°te
23,85 milyar euroya yiikselmis ve 2019 itibariyle 27,45 milyar euro boyutunda bir hacme
ulagsmustir (European Commission, 2018a, s. 54-65).

1.3. Saghk Hizmetleri ve Sanal Organizasyon

Elektronik hasta kayitlari, teleradyoloji ve hastane bilgi yonetim sistemleri saglik hizmetlerinde
halihazirda kullanilan ag yapisindaki e-Saglik ve teletip uygulamalarini gostermektedir (Lubitz
ve Wickramasinghe, 2006, s. 18). Bu agidan sanal organizasyon yapisinin dnemli bir unsuru olan
ag yapisinin kullanimi saglik hizmetlerinde yer almaktadir. Bu baglamda saglik hizmetleri
sunumunda yiiriitiilen faaliyetlerin sanal aglar iizerinden organize edilmesi ag organizasyonu
yapisint meydana getirerek sanal organizasyonun bir drnegini olusturmaktadir. e-Saglik ve teletip

uygulamalar1 bu noktada bir sanal organizasyon yapisint meydana getirmektedir (Aas, 2013, s.
646-647).

Saglik hizmetlerinin kendine has oOzellikleri itibariyle sanal organizasyon yapisinin saglik
hizmetlerinde uygulanmas: cesitli belirsizlikleri icerisinde barindirmaktadir. Ilk olarak hizmet
sunumunun fiziksel veya sanal sekilde gergeklesmesinde sinirlarin belirsizligi 6n plana
cikmaktadir. Saglik profesyoneli saglik hizmetini sanal hizmet sunumu olarak teleizlem gibi
yollar ile sunabilmektedir. Ancak saglik profesyonelinin acil durum veya muayene gibi fiziksel
olarak miidahale etmesini gerektiren durumlarda sanal hizmet sunumu zorluk olusturmaktadir
(European Commission, 2018a, s. 67).

Bu baglamda, sanal aglarin kullanimiyla saglik hizmeti sunumunda saglik hizmeti sunucularini
etkileyen zorluk saglik hizmetlerinin ve siireclerinin ne tiir bir ydntemle yiiriitiilecegi,
finansmanin saglanmasi veya stratejilerin belirlenmesi gibi konularda kapsamli bir metodolojinin
gelistirilmesi olmaktadir (Harrop, 2001, s. 244). Saglik hizmetlerinin sanal aglar {izerinden
sunulmasi kurumsal veya bireysel anlamda saglik hizmeti sunum siirecinin biitiin taraflarini
etkileyen daha genis baglantili bir saglik hizmetleri gergevesinin pargast olmaktadir (European
Commission, 2018a, s. 53).

Bu genis baglantili saglik hizmetleri gergevesinde BIT araglarinin yayginlasmasi ile birlikte
“nesneleri interneti” uygulamalari gergeklestirilmektedir. Bu baglamda saglik profesyonelleri, e-
Saglik ve teletip uygulamalar ile birlikte nesnelerin interneti araciligiyla saglik hizmetlerinin
hastane digarisinda da sunma yetenegini elde etmektedir. Bu dogrultuda nesnelerin internetinin e-
Saglik ve teletipt tamamlayic1 bir sekilde entegre olarak ¢alistig1 ifade edilebilir. Bir bagka
ifadeyle siirekli takibi gereken bir hastanin veya bireylerin degerini takip eden bir akilli saglik
cihaz1 gereken verileri saglik profesyonellerine iletme noktasinda saglik profesyonellerinin
cihazlariyla nesnelerin interneti kavrami dogrultusunda iletisim kurarak hasta ile saglik
profesyonelinin dogrudan iletisime gegmesine gerek kalmadan gonderebilmektedir (Tezcan,
2018, s. 20). Bir baska ornek olarak, acil durum gereken bir durumu algilayan akilli saglik
cihazlar1 yine nesnelerin interneti dogrultusunda saglik profesyonelleri ile iletigime
gecebilmektedir (Aktas, Ceken ve Erdemli, 2016, s. 44).

Sonug olarak saglik hizmetlerinin sanal aglar izerinden sunulmasi e-Saglik, teletip ve nesnelerin
interneti kavramlarin bir biitiin halinde uygulanmasi ve fiziki muayene gibi zorunlu durumlardan
kaynakli olarak kismi bir sekilde gerceklesmektedir. Saglik hizmetlerinde ag yapismin kullanimi
bireylerin-hastalarin verilerinin toplanmasi ve analiz edilmesinin yaninda hastaliklarin kontrolii
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amaciyla bireyler arasindaki sosyal etkilesimlerin ortaya ¢ikarilmasini saglamaktadir (Chami,
Molyneux, Kontoleon ve Dunne, 2013, s. 371). ARA bu dogrultuda faaliyete gecirilmis bir
organizasyon yapisini temsil etmektedir. European Commission (2017a, s. 3)'un ifade ettigi iizere
yaklagik 30 milyon Avrupali 6.000 ila 8.000 farkli nadir hastalik tiirlinden etkilenmektedir. Bu
acidan ARA, toplum igerisinde kritik bir grup olan karmasik ve nadir hastaliklar iizerine
yogunlasarak hasta yogunlugunun azlig1 ile gerekli kaynaklar ve uzmanligin saglanmasinda sanal
aglart kullanarak saglik hizmeti sunmaktadir (European Commission, 2017b, s. 6; Evangelista
vd., 2016).

2. YONTEM

Bu bdliimde, arastirmanin amact ve dnemi ile birlikte arastirmanin yontemi ve siirliligina ait
bilgilere yer verilmektedir.

2.1. Arastirmanin Amaci

Aragtirmada, teknolojik gelismelere paralel bir sekilde saglik hizmetlerinde yasanan dijitallesme
stireci baglaminda olmak {izere, e-Saglik ve teletip uygulamalar1 araciligiyla ag temelli sanal
organizasyon yapisinin saglik hizmetlerindeki uygulamasinin ilk ve tek 6rnegi olmasinin yaninda
cok uluslu bir yapida teskil edilen ARA’nin organizasyon yapis1 ve faaliyetlerinin incelenerek
betimlenmesi amaglanmaktadir.

2.2. Arastirmamin Onemi

ARA saglik hizmetlerinin organizasyonel yapilanmasinda yeni bir noktay1 temsil etmektedir.
ARA tamamen BiT teknolojilerine dayanarak sanal bir organizasyon yapisinda insa edilmektedir.
Bu agidan arastirma saglik hizmetlerindeki dijitallesme siirecinin bir sonucu olarak sanal
organizasyon yapisi ile saglik hizmetleri arasindaki iliskiyi incelemesi ile birlikte ilk ve tek sanal
saglik hizmetleri organizasyonu olan ARA’nin organizasyonel yapisi ve faaliyetlerini incelemesi
acisindan 6nem arz etmektedir. ARA’nin sanal bir organizasyon yapisini teskil etmesinin yani
sira ¢ok uluslu bir yapida olmast ARA’nin incelenmesini noktasinda arastirmanin onemini
arttirmaktadir. Bu  noktalar agisindan  aragtirmanin  literatiire  katki  saglayacagi
degerlendirilmektedir.

2.2. Arastirmanin Yontemi

Aragtirma nitel bir arastirma yapisinda olusturulmustur. Bu agidan arastirmada literatiir
incelemesi yoluyla, ARA’ya iligkin literatiirdeki diger ¢aligmalar, AB’nin gerceklestirdigi yasal
diizenlemeler, ARA sanal organizasyonunun yayimlamis oldugu dokiimanlar ve ARA’y1
olusturan aglarin yayimladigi ve internet sitelerinde yer alan dokiimanlar analiz edilmektedir.

3. BULGULAR

ARA’larm kurulusuyla ilgili ilk resmi diizenleme AB tarafindan ¢ikartilan 2011/24/EU sayili
“Hasta Haklarinin Sinir Otesi Saglik Hizmetlerinde Uygulanmasina iliskin Direktif” olmaktadir.
2014’te ise ARA’lar ve bir ARA’ya katilmak isteyen saglik hizmeti sunucusunun tagimasi
gereken kriterleri belirleyen 2014/286/EU karar ile ARA’larin isleyisi, degerlendirilmesi ve bilgi
ve uzmanlik aligverisini saglama konusundaki hiikiimleri belirleyen 2014/287/EU sayili karar
yiirlirlige konulmustur. 2014/287/EU sayili karar 2019/1269 sayili kararla degisiklige ugramistir.
Bu yasal diizenlemelerin ardindan ARA’nin kurulusu i¢in resmi adimlar atilarak 2016’da
kurulacak ARA’larin onay1 gergeklestirilmis ve 2017°de 24 farkli uzmanlik dalindaki ARA, 25

20



Journal of Healthcare Management and Leadership Saghk Yonetimi ve Liderlik Dergisi
Year:2021, Sayi: 1, 15-35 Y1l:2021, Sayi: 1, 15-35

AB tiye devleti ve Norveg’teki toplam 313 saglik kurulusu ve 900 saglik birimi ile fiilen faaliyete
geemigstir (European Commission, 2017b, s. 6). Bu siiregte ARA sanal organizasyonuna AB
tarafindan saglanan politik destegin yani sira UFUK 2020 ve Avrupa’y1 Birlestirme Araci gibi
cesitli AB finansman programlari tarafindan destek saglanmaktadir. Nitekim 2017-2022 boyunca
her bir ARA ag1 arasinda koordinasyonun saglanmasi igin bir milyon euro AB tarafindan finanse
edilmistir (European Commission, 2017b, s. 6, 2018b, s. 5). ARA, nadir hastaliklar tiirlerine gore
cesitli gruplara ayirmaktadir ve saglik kuruluslarini ilgili nadir hastalik grubunda siniflandirarak
sanal olarak birbirine baglamaktadir (Giilhan, 2020, s. 50). Bu dogrultuda, ARA’y1 olusturan 24
farkli uzmanlik dalindaki ARA agi uzmanlik dallar1 ile birlikte asagidaki tabloda ifade
edilmektedir:

Tablo 3.1. Uzmanlik Dallarina Gére ARA Aglari

Avrupa Referans A1 Uzmanhik Dah
Endo-ERN Endokrin Hastaliklar1
ERKNet Bobrek Hastaliklari
ERN BOND Kemik Hastaliklar1
ERN CRANIO Kraniyofasiyal (Bas ve Yiiz) Anomaliler ve KBB Bozukluklar1
ERN EpiCARE Epilepsi
ERN EURACAN Yetigkin Kanserleri
ERN EuroBloodNet Kan Hastaliklar:

ERN eUROGEN

Urogenital Hastaliklar

ERN EURO-NMD

Noromuskular Hastaliklar

ERN EYE Go6z Hastaliklar1
ERN GENTURIS Genetik Tumor Riski Sendromlari
ERN GUARD-HEART Kalp Hastaliklar1

ERNICA Kalitimsal ve Dogumsal Anomalileri
ERN ITHACA Dogumsal Anomaliler ve Nadir Biligsel Hastaliklar
ERN LUNG Solunum Hastaliklar1

ERN PaedCan

Pediatrik Kanserler

ERN RARE-LIVER

Karaciger Hastaliklart

ERN ReCONNET

Kas-iskelet ve Bag Dokusu Hastaliklari

ERN RITA Bagisiklik Sistemi Hastaliklar
ERN-RND Norolojik Hastaliklar
ERN Skin Cilt Hastaliklar

ERN TRANSPLANT-CHILD

Cocuklarda Transplantasyon

MetabERN

Kalitimsal Metabolik Hastaliklar

VASCERN

Multisistemik Damar Hastaliklar

Kaynak: Helping Patients with Rare or Low-prevalence Complex Diseases. (t.y.) European Commission.
Erisim Tarihi: 22 Eyliil 2020 Erisim Adresi:
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ern/docs/2018_patientsflyer en.pdf kaynagindan yararlanilarak
olusturulmustur.

ARA temel olarak ilgili aglarin {iyesi saglik kuruluslar1 ve aglar arasinda is birligi ve giivene
dayanmaktadir. Bu acidan is birliginin gerceklestirilmesi noktasinda ARA, Klinik Hasta Y&netim
Sistemi (KHYS), “Is Birligi Platformu” ve kamuya agik “ARA Internet Sitesi’nden olusan ii¢
temel BIT araci iizerine insa edilmektedir (European Commission, 20174, s. 3).

KHYS tan1 ve tedavide hastanin klinik verileri paylasilarak uzaktan is birligi yapilmasi ile birlikte
bilimsel bilgilerin aktarilmasini kolaylastirmak ve desteklemek amaciyla Avrupa Komisyonu
tarafindan gelistirilmistir ve ARA tam {iiyeleri, baglh ortaklar1 ve misafir kullanicilar tarafindan
kullanilmaktadir (Commission Implementing Decision (EU) 2019/1269, 2019).
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Bu acidan KHYS’nin ARA sanal organizasyonun isleyisinde en temel BIT araci oldugu
goriilmektedir. KHYSS hastalarin verilerinin islendigi, saglik profesyonellerinin sanal olarak bir
araya getirildigi, iiye saglik kuruluglar1 ve profesyonelleri arasinda is birligi ve gerektiginde
capraz i birligine olanak saglamasi ve egitime olanak saglamasi dolayisiyla ARA sanal
organizasyonunun en énemli par¢asini olusturmaktadir.

Is Birligi Platformu yonetim baglaminda olmak iizere aglar arasindaki baglantiy1 ve
faaliyetlerinin desteklenmesini saglamak dogrultusunda faaliyet gostermektedir (Giilhan, 2020, s.
65). ARA Internet Sitesi ise ARA ve tiim aglar hakkinda bilgi saglayarak kamu ve saglik
profesyonelleri arasinda farkindaligi saglamak dogrultusunda faaliyet gostermektedir ve aglar
hakkindaki bilgilerin yani sira klinik kilavuzlar, hasta rehberleri ve ag faaliyetlerine iligkin
belgeleri icermektedir (European Commission, 2017a, s. 6).

ARA sanal organizasyonun temel igleyisi esas olarak hasta ve ulusal saglik hizmeti sunucusu
arasindaki fiziki birliktelige ve ulusal saglik hizmeti sunucusu ile ARA arasindaki sanal is
birligine dayanmaktadir. Bu baglamda hasta, saglik hizmetini fiziksel olarak ulusal saglik hizmeti
sunucusundan almakla birlikte saglik profesyoneli konsiiltasyona ihtiya¢ duydugunda KHY'S’yi
kullanarak ilgili ARA agindaki diger saglik profesyonelleri ile sanal ortamda bir araya gelerek
goriis alabilmektedir. Bu baglamda ARA aglarinin temel ¢aligma sistemi su sekilde olmaktadir:

Klinik Veriler

Hastalar

Saghk Profesyoneli ve Ulusal
Saghk Hizmeti Sunucusu

>
Y Spesifik ARA Az ve
o © Klinik Hasta YOonetim
Klinik Rehberler Sistemi

—— Arastuma ve Inovatif
Bilgi

Sanal

—— Kamt Uretimi e e e R
ve Pay la;um Konsiiltasyvon

—— Egitim ve e-Ogrenme Uye Diger Saghk

Profesyonelleri
Sekil 3.1. Avrupa Referans Aglarinin Temel Calisma Sistemi

(Kaynak: European Reference Networks for Rare, Low-Prevalence and Complex Diseases: Share. Care.
Cure. (ty.). European Commission. Erisim Adresi: https://www.ern-eye.eu/medias/fichiers/
Flyer ERN_A5 EN_WEB 2017.pdf Erisim Tarihi: 22 Eyliil 2020 ve ERN-EYE The European Reference
Network Dedicated to Rare Eye Diseases. (t.y.). European Commission. Erisim Adresi: https://www.ern-
eye.eu/medias/fichiers/englishl.pdf Erisim Tarihi: 8 Ekim 2020 kaynaklarindan yararlanilarak
olugturulmustur. )

ARA’nin bu ii¢ temel BIT aracinin hem teletip hem de e-Saglik uygulamalarini olusturdugu
goriilmektedir. KHYS ile farkli bolgelerdeki saglik profesyonelleri konsiiltasyon yapabilmekte
ve saglik hizmetini sunabilmektedir. Bu durum acik bir sekilde ARA’nin teletip uygulamasi
boyutunu olusturmaktadir. Ancak KHYS saglik hizmeti sunumunun yan1 sira hasta verilerinin
arsivlenmesi, bilimsel aragtirmalar ve saglik profesyonelleri i¢in egitimlerin gerceklestirilmesi
i¢inde kullanilmaktadir. Benzer sekilde ARA Internet Sitesi tiim topluma ydnelik saglik hizmetini
ifade etmektedir. Bu iki durum ise ARA’nin e-Saglik boyutunu olusturmaktadir. Bu agidan
ARA’nin nadir ve karmasik hastalik hastalarina yalnizca teletip ile saglik hizmeti sunulmasi ile
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kapsamli olmadig: goriilmektedir. ARA toplum sagligiin gelistirilmesi, klinik rehberler ve tedavi
yaklagimlarin gelistirilmesi ve kalite standartlar1 gibi e-Saglik uygulamalar ile toplumu
kapsayacak sekilde faaliyet gostermeyi amaglamaktadir. Bu durum ARA’nin gergeklestirmekle
yiikiimlii oldugu hedefleri ve saglamasi gereken kriter ve kosullarda da goriilmektedir.

AB bir ARA agimin kurulabilmesi igin belirli kosullar belirlemistir. Bu kosullar “hasta merkezlilik
ve klinik liderlik”, “en az 8 AB iilkesinde herhangi bir ARA agi1 iiyesi 10 saglik hizmeti sunucu”,

“bagimsiz degerlendirme”, “ag ve lye kriterlerinin yerine getirilmesi” ve ulusal makamlarin
onay1”’ndan olusmaktadir (European Commission, 2017b, s. 11).

Bir ARA aginin kurulmasinda dncelikle ulusal makamlarin onayinin kosulmasiyla iiye devletlerin
rolii 6n plana ¢ikarilmaktadir. Nitekim, ulusal makamlar ARA ag1 kurulusunun yam sira bir ARA
agina iliye olmak isteyen saglik kurulusunun onaylanmasinda da son karar mercii olan ve AB iiye
devletleri ve Norveg’in ulusal makamlarindan olusan “Uye Devletler Kurulu”nu olusturmaktadir
(Commission Delegated Decision of 10 March 2014 Setting Out Criteria for Establishing, 2014).
Bu agidan ARA sanal organizasyonunda AB’nin “birlik” olarak aktif roliiniin yaninda ulusal
makamlar da bu pozisyonlari agisindan ARA stratejisinin gelistirilmesinde aktif bir rol
oynamaktadir.

AB bununla birlikte her bir ARA ag1 i¢in belirli amaglarin gergeklestirilmesini de kosul
tutmaktadir. 2011/24/EU sayili direktifin 12. maddesi dogrultusunda sekiz ayr1 amag
belirlenmistir ve bu amaglarin en az T{giiniin gergeklestirilmesi gerekmektedir (Directive
2011/24/EU of The European Parliament, 2011):

a. “Tip bilimleri ve saglk teknolojilerindeki yenilikleri kullanarak hastalar ve saglik
sistemleri i¢in yiiksek diizeyde uzmanlasmis saglik hizmetlerinde Avrupa is birliginin
potansiyelini ger¢eklestirmeye yardimct olmak,

b. Hastaliklarin dnlenmesi ile ilgili bilgi birikimine katkida bulunmak,

C. Uzmanligin nadir oldugu tibbi alanlarda belirli bir uzmanlik ig birligini gerektirecek tibbi
bir durumu olan tiim hastalar icin maliyet etkili, erisilebilir ve yiiksek kaliteli saglik
hizmetinin sunumu ve teghisinde gelismeleri kolaylastirmak,

d. Kaynaklari uygun olduklari yerlerde bir araya getirerek maliyet etkin kullanimlarini en iist
diizeye ¢tkarmak,

e. Arastirma ve epidemiyolojik takiplerin giiclendirilmesi ve saglik profesyonelleri igin egitim
verilmesi,

f. Ag biinyesinde ve disinda nadir hastaliklarin tedavi ve teshisinin gelisimi desteklemek; en
iyi uygulama, bilgi ve enformasyonun yayilmast ve paylasimini gelistirmek; sanal veya
fiziksel olarak uzmanligin hareketliligini kolaylagtirmak,

0. Kalite ve giivenlik kriterlerinin gelistirilmesini tegvik etmek ve ag biinyesinde ve disinda en
iyi uygulamanin yayilmasini ve gelisimini desteklemek,

h. Uzmanlasms yiiksek kaliteli hizmeti saglamak icin uzmanlik, teknoloji eksikligi veya belirli
bir tibbi durumu olan az sayidaki hastalart olan iiye iilkelere yardim etmek.”

Aglarn saglamak durumunda oldugu kriterler 2011/24/EU sayil1 AB direktifinin 12. maddesinin
ikinci (sekiz amag) ve dordiincii fikralarindan olusmaktadir. Dordiincii fikra iyi ¢iktilarin kanitlar
ile hastalar1 teshis etmek, izlemek ve ydnetmek i¢in bilgi ve uzmanliga sahip olmak;
multidisipliner yaklasimlan takip etmek; yiiksek diizeyde uzmanlik sunmak ve iyi uygulama
rehberleri olusturma ile birlikte sonug Olgiitlerini ve kalite kontroliinii uygulama kapasitesine
sahip olmak; arastirmalara katkida bulunmak; egitim ve dgretim faaliyetleri diizenlemek ve son
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olarak ulusal ve uluslararasi diizeyde diger uzmanlik merkezleri ve aglari ile yakin is birligi i¢inde
bulunmak olarak alti maddeden olusmaktadir (Directive 2011/24/EU of The European
Parliament, 2011).

ARA aglarina iiyelik bagvurusunda bulunan saglik kuruluglarinin saglamak durumunda oldugu
kriterler ise 2014/286/EU direktif uyarinca iki ayr1 grup kriter etrafinda degerlendirilmektedir.

Aday saglik kuruluslar i¢in ilk grup kriter olan yonetim ve organizasyonel kosullar 2014/286/EU
sayili direktif uyarinca bes ayri alt gruba ayrilmaktadir (Commission Delegated Decision of 10
March 2014 Setting Out Criteria and Conditions, 2014):

a. “Hasta giiclendirme ve hasta merkezli bakim ile ilgili kriterler: Hem yerel hem yabanci
hastalar i¢in hizmetin hasta merkezli olunmasi, mahremiyet ve sikdyet gibi hasta haklarinin
korunmast giivenceye almak ve seffaf olunmasi konularini icermektedir.

b. Organizasyon, yonetim ve isletme siirekliligi ile ilgili kriterler: Hastalar icin kolay erisimi
saglama ve seffaf fiyat tarifesi gibi konularda acik bir organizasyon yapisina sahip olmak,
strekliligi siirdiirebilmek icin stratejik planlara sahip olmak ve ameliyathane ve yogun
bakim gibi birimlerin kalitesini saglamak gibi konulari icermektedir.

C. Arastirma ve egitim kapasitesi ile ilgili kriterler: Teknik, yapisal ve insan kaynaklart
agisindan iiniversite, akademik ve uzmanlk egitimini verebilme kapasitesine sahip olmak,
uzmanlik alanyla ilgili olarak ogretim ve egitim faaliyetleri yiiriiterek ulusal ve uluslararasi
nitelikte arastirma deneyimlerine sahip olmak gibi konulart icermektedir.

d. Uzmanlik alisverisi bilgi sistemleri ve e-Saghik araclari ile ilgili kriterler: Diger saglik
kuruluglart ile uzmanlik aligverisinde bulunabilme ve destekleyebilme, e-Saglik araglarinda
birlikte calisabilivlik gerekliliklerini yerine getirmek ve ulusal veya uluslararast kabul
gormiis bilgi ve kodlama sistemlerini kullanmak gibi konulart icermektedir.

e. Hasta giivenligi ve degerlendirme, uzmanlik, iyi uygulama ve kalite ile ilgili kriterler: Kalite
giivence ve yonetim sistemine sahip olmak ve uzmanlik alaninda en iyi bilgi ve kanita dayali
saglik teknolojileri, tedavi ve klinik kilavuzlar geligtirmek ve kullanmak gibi konulari
icermektedir.”

Ikinci grup kriter olan tibbi durumlarla ilgili kosullar ise 2014/286/EU sayili direktif
dogrultusunda iki ayr1 alt baglik etrafinda degerlendirilmektedir (Commission Delegated Decision
of 10 March 2014 Setting Out Criteria and Conditions, 2014):

a. “Hizmetin giivenligi ve sonuglari ile ilgili kriterler: Faaliyet hacmi ve teknik standartlara
uygun olarak hizmet verilen minimum-optimal hasta sayisi, tedavinin giivenligi ve olumlu
klinik sonuclar gibi yeterliligi, deneyimi ve faaliyeti belgelemek ve uluslararasi diizeyinde
tammrligina dair kanitlar: saglamak gibi konulari icermektedir.

b. Insan, yapisal, ekipman kaynaklar: ve hizmet siirecinin organizasyonu ile ilgili kriterler:
Spesifik multidisipliner saglik hizmeti ekibinin tiirii, sayisi, ozellikleri, organizasyonu ve
isleyisi ile birlikte uzmanlik alam dogrultusunda biyomedikal goriintiileri, bilgileri vb.
belgelemek gibi konulart icermektedir.”

ARA sanal organizasyonu ifade edildigi iizere 24 farkli ag ve 300 saglik kurulusundan olusan
oldukga biiylik bir girisimi olusturmaktadir. Bu agidan ydnetim mekanizmasinin islevselligi
biiyilk 6nem arz etmektedir. Bu noktada AB devreye girerek ARA aglar i¢in ydnetim
mekanizmasin belirleyici birtakim yasal diizenlemeler gerceklestirmektedir. AB 2014/286/EU
direktifle her agmn farkli yonetim organizasyonuna sahip olabilecegi esnek bir anlayisi
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sergilemekte ancak “y6netim kurulu”, “koordinatdr iiye” ve “koordinatdr’den olusan {i¢ yonetim
kademesinin her ag igin ortak olmasini hiikkme baglamaktadir (Commission Delegated Decision
of 10 March 2014 Setting Out Criteria and Conditions, 2014). Her agda bulunan {i¢ ortak yonetim
kademesinin kendine has o6zellikleri bulunmaktadir. Yoénetim kurulu ilgili agin her iiyesinin
temsilcilerinden olugmaktadir ve agin yonetimi ile birlikte prosediirler, planlar, ilerleme raporlar
gibi agin faaliyetleri hakkinda dokiimanlar1 olusturma ve uygulamadan sorumlu olmaktadir
(Commission Delegated Decision of 10 March 2014 Setting Out Criteria and Conditions, 2014).

Koordinator tiye ise ilgili agin tiyesi saglik kuruluglar arasindan secilmektedir. Koordinator tiye,
agin tiim iiyeleri arasindan bir kisiyi koordinator olarak tayin etmektedir. Ag koordinatorii ag
blinyesindeki ve diger saglik kuruluslart arasinda i¢ koordinasyonu desteklemek ve
kolaylagtirmakla sorumlu olmaktadir (Commission Delegated Decision of 10 March 2014 Setting
Out Criteria and Conditions, 2014). Bu baglamda spesifik olarak aglarmn idari yapilar
incelendiginde 6rnek olarak ERN LUNG ag1 ele alinabilir. ERN LUNG aginin yonetim kurulu,
tibbi yonlendirme komitesi, hasta kurulu, ARA danisma kurulu ve fonksiyonel komiteler olmak
iizere bes temel yonetim kademesi bulunmaktadir (Humbert ve Wagner, 2017). Ayrica AB her
bir ARA aginin kendi uzmanlik alanin gerektirdigi durumlar cergevesinde farkli alt dallar
olusturabilmektedir.

ERN LUNG’da bu dogrultuda interstisyel akciger hastaligi, kistik fibroz, primer silyer diskinezi,
pulmoner hipertansiyon, kistik fibrozis dis1 bronsektazi, alfa-1 antitripsin eksikligi, mezotelyoma,
kronik akciger allogreft disfonksiyonu ve diger nadir akciger hastaliklarindan olugmak iizere
cekirdek aglar olarak da ifade edilen dokuz ayri tematik grupta nadir akciger hastaliklarina
odaklanmaktadir (Humbert ve Wagner, 2017). Bu dokuz alt tematik grubun birlikte
calisabilirligini tesvik etmek noktasinda arastirma ve klinik aragtirmalar komitesi, etik konular
komitesi, kayitlar ve biyobankalar komitesi, yasam kalitesi komitesi, kalite yonetim komitesi,
kilavuzlar ve en iyi uygulama komitesi, iletisim ve sosyal yardim komitesi, sinir dtesi bakim
komitesi, egitim ve siirekli tip egitimi komitesi olmak {izere mevcut ve gelecekteki ¢cekirdek aglari
etkileyen temel konular1 kapsayan fonksiyonel komitelerinden olusan fonksiyonel komiteler
olusturulmaktadir. Bu baglamda fonksiyonel komiteler, g¢ekirdek aglar ve komitelerden
olugsmaktadir (ERN LUNG t.y. https://ern-lung.eu/governance/ Erisim Tarihi: 22 Eyliil 2020;
Humbert ve Wagner, 2017). Cekirdek aglar yillik vizite edilen hasta sayisi, yeni hasta sayisi,
multidisipliner ekiplerin bilesimi, altyapt ve prosediirler konularinda minimum kriterleri
belirlemektedir ve agin genel stratejisiyle uyumlu olarak uzmanlik alanlartyla ilgili 6zel eylem
planlar1 gelistirmekten sorumlu olmaktadir (ERN LUNG t.y. https://ern-lung.eu/governance/
Erisim Tarihi: 22 Eyliil 2020). Bununla birlikte ¢ekirdek aglar uzmanlik alani dogrultusunda
yonetim kurulu kademesi ortak olmak tizere kendi igerisinde de farkli yonetim kademeleri
olusturabilmektedir. Ornek olarak, interstisyel akciger hastali1 cekirdek ag1 yetiskin ve pediatrik
olmak iizere iki ayr1 kademeye ayrilmaktadir. Pulmoner hipertansiyon ag1 da pediatrik, pulmoner
arteriyel hipertansiyon, kronik tromboembolik ve kronik solunum veya sol kalp hastaligina baglh
pulmoner hipertansiyon olmak tizere dort alt kademeye ayrilabilmektedir (Humbert ve Wagner,
2017).

Fonksiyonel komitelerin ve ¢ekirdek aglarin faaliyetlerini denetleyen tibbi yonlendirme komitesi
ise yonetim kurulu tarafindan yetkilendirilir ve koordinator, koordinatér yardimcisi, dnceki
koordinator, her g¢ekirdek ag ve fonksiyonel komiteden segilmis temsilci ve hasta kurulu
tarafindan atanan iki hasta temsilcisinden olusmaktadir (ERN LUNG t.y. https://ern-
lung.eu/governance/ Erigim Tarihi: 22 Eyliil 2020). ARA danisma kurulu politika yapicilar gibi
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diger sektor paydaslarindan olusmaktadir ve ERN LUNG’un yillik olarak operasyonel hedeflerine
ulagma derecesini degerlendirmede kriterler gelistirme gorevini yiiriitmektedir. Hasta kurulu ise
hastalar1 temsil etmektedir ve her ¢ekirdek agin bir temsilcisini igermektedir (ERN LUNG t.y.
https://ern-lung.eu/governance/ Erisim Tarihi: 22 Eyliil 2020).

AB belirlemis oldugu ve yukarida ifade edilen sekiz ana amacin diginda esnek bir davranig
gostererek aglarin yine kendi uzmanlik alani cercevesinde olmak {izere hedef ve amagclar
belirleyebilmesine olanak saglamaktadir. ERN LUNG’da bu noktada hizmet standartlarini, yagam
kalitesini ve prognozu gelistirmede Avrupa boyunca uzmanligin yayilmasini amaglamaktadir. Bu
dogrultuda ERN LUNG fiiyesi saglik kurululart hizmet kilavuzlar1 gelistirmek ve yaymak, ortak
tedavi yaklagimlarinin tegvik edilmesi ve klinik ve ila¢ gelistirme caligmalart igin biiyiik
birliklerin bir araya getirilmesi gibi konular1 hedeflemektedir (European Commission, 2017b, s.
27).

AB ayn1 zamanda ARA’’nin kapsayiciliginin gelistirilmesini desteklemektedir. Belirli bir aga iiye
saglik kurulusu bulunmayan iiye devletler ARA iiyeligini tesvik etme baglaminda tam tiyeligin
yani sira belirli bir aga 6zel bir baglant1 dogrultusunda iiyelik i¢in saglik kuruluslarini belirlemeye
davet edilmektedir. Ozel baglant1 dogrultusunda iiyeligi bulunan saglik kuruluslari, “ortak ulusal
merkezler” veya “katilimci ulusal merkezler” olarak ifade edilmektedir (Commission Delegated
Decision of 10 March 2014 Setting Out Criteria and Conditions, 2014; Commission Delegated
Decision of 10 March 2014 Setting Out Criteria for Establishing, 2014). Bu merkezler “bagl
ortak” olarak ARA sistemi igerisine dahil olmaktadir (Commission Implementing Decision (EU)
2019/1269, 2019). Bu durum haricindeki diger baglanti tiirleri katilimer ortaklik ve harici uzman
statiisii olmaktadir. Katilimci ortaklik ilgili saglik kurulusuna bir ARA ag1 merkezi statiisii
getirmeyen ancak ortaklarin ARA’nin bazi faaliyetleriyle baglanti kurabilmesine olanak tantyan
daha kismi bir ortaklik bi¢imi olmaktadir. Katilmer ortaklik tiirii ilgili aglar tarafindan
yonetilmektedir (ERN RARE-LIVER t.y. https://rare-liver.eu/about/types-of-affiliation Erisim
Tarihi: 24 Eyliil 2020).

Bu dogrultuda yalnizca tam tiyeleri igermek iizere 24 ARA agina iiye saglik kuruluslar1 ve tilkeleri
asagidaki grafiklerde incelenmektedir.

® Uye Saghk Kurulusu Sayis1 ™ Uye Ulkelerin Sayisi

1 )
™~ © © ©
© ©
= ]
— 3 ~ 0
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ENDO-ERN METABERN ERN EURACAN ERN
EUROBLOODNET

Grafik 3.1. En Fazla Tam Uyeye Sahip Ilk 4 ARA Ag1
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(Kaynak: European  Reference  Networks.  (ty.). 24  Networks.  Erisim  Adresi:
https://ec.europa.eu/health/ern_en Erisim Tarihi: 24 Eylil 2020 kaynagindan yararlanilarak
olusturulmustur. )

Grafik 3.1.’de goriildiigii lizere en fazla tam iiye saglik kurulusuna sahip ARA ag1 19 iilkeden
toplam 70 tam iiye saglik kurulusu ile birlikte Endo-ERN ag1 olmaktadir. MetabERN ag1 18 farkli
iilkeden toplam 69 tam iiye saglik kurulusu ile birlikte ikinci sirada gelmektedir. 17 farkli lilkeden
ERN EURACAN ve 15 farkli ilkeden ERN EuroBloodNet toplam 66 tam iiye saglik kurulusu ile
en fazla tam iiyeye sahip diger ARA aglarimi olusturmaktadir.

® Uye Saghk Kurulusu Sayis1 ~ ® Uye Ulkelerin Sayisi
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Grafik 3.2. En Az Tam Uyeye Sahip Ilk 4 Ara Ag1

(Kaynak: European  Reference  Networks.  (ty.). 24  Networks.  Erisim  Adresi:
https://ec.europa.eu/health/ern_en Erisim Tarihi: 24 Eylil 2020 kaynagindan yararlanilarak
olusturulmustur. )

Grafik 3.2.’de goriildugii lizere, en az tam iiye saglik kurulugsuna sahip ARA ag1 ise 11 iilkeden
toplam 18 {iye ile ERN TRANS PLANT- CHILD ag1 olmaktadir. ERNICA ag: ise 10 iilkeden
toplam 20 tam tiye saglik kurulusu ile birlikte en az iiyeye sahip ikinci ARA agin1 olugturmaktadir.
12 farkli iilkeden olmak iizere, 23 tam iiye ile ERN GENTURIS ve 24 tam iiye ile ERN GUARD
HEART en az iiyeye sahip diger aglar1 olusturmaktadir.

Bu noktada tam iiye sayilar1 agisindan su nokta 6nem arz etmektedir. Herhangi bir saglik kurulusu
gerekli uzmanlik ve yukarida belirtilen durumlar dahilinde gerekli olan kriterleri saglamasi
durumunda birden fazla aga iiye olabilmektedir. Polonya’da bulunan “University Hospital in
Krakow” saglik kurulusunun hem MetabERN agina hem de ERN-RND agma iiyeligi
bulunmaktadir. Italya’da bulunan “Niguarda Hospital-Milan” saglik kurulusunun yalnizca ERN
EURO-NMD agina iiyeligi bulunmaktadir. Bununla birlikte yine italya’da bulunan “Azienda
Ospedale Universita di Padova” (AO Padua) saglik kurulusunun ERN GUARD-HEART, ERN
BOND, Endo-ERN, ERKNet, ERN CRANIO, ERN EYE, ERN LUNG, ERN EuroBloodNet,
ERN eUROGEN, ERN EURO-NMD, ERN ITHACA, MetabERN, ERN PaedCan, ERN RARE-
LIVER, ERN ReCONNET, ERN Skin, ERN TRANSPLANT-CHILD ve ERNICA aglart olmak
tizere tam 18 farklt ARA agina tam tiyeligi bulunmaktadir (European Reference Networks t.y. 24
Networks https://ec.europa.eu/health/ern_en Erisim Tarihi: 24 Eyliil 2020).
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Bu bilgiler 15181nda iiye lilkelere gore saglik kuruluglart asagidaki Grafik 3.3. ve Grafik 3.4.’te
degerlendirilmektedir.
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Grafik 3.3. En Fazla Tam Uyelige Sahip Ulkeler

(Kaynak: European  Reference  Networks.  (ty.). 24  Networks.  Erisim  Adresi:
https://ec.europa.eu/health/ern_en Erisim Tarihi: 24 Eylil 2020 kaynagindan yararlanilarak
olusturulmustur.)

Grafik 3.3. dogrultusunda, Italya toplam 188 tam iiyelik ile n plana ¢ikmaktadir. italya’yr 124
tam tiyelik ile Fransa ve 121 tam iiyelik ile Almanya takip etmektedir. Birlesik Krallik 113 tam
iiyelik ile en fazla tiyelige sahip dordiincii lilkeyi olusturmaktadir.
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Grafik 3.4. En Az Tam Uyelige Sahip Ulkeler

(Kaynak: European  Reference  Networks.  (ty.). 24  Networks.  Erisim  Adresi:
https://ec.europa.eu/health/ern_en Erisim Tarihi: 24 Eylil 2020 kaynagindan yararlanilarak
olusturulmustur.)

Grafik 3.4. dogrultusunda Liikksemburg yalnizca bir iiyelik ile en az tam iiyelige sahip Avrupa
iilkesi olurken Avusturya, Hirvatistan ve Giiney Kibris Rum Yonetimi iki tam tiyelik ile
Liksemburg’u takip etmektedir. En az iiyelige sahip diger iilkeler 3’er lyelikleri bulunan
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Letonya, Estonya ve Irlanda ile 4 tam iiyelik ile Norveg olmaktadir. ARA sistemi bazi zorluklar
da igerisinde barindirmaktadir. Bu zorluklar arasinda, gayri safi yurt igi hasila (GSYIH) oranlart
ile baglantili olarak, ARA iiyeliklerinin dagilimindaki cografi dengesizlik 6n plana ¢ikmaktadir.
Yiiksek GSYIH oranina sahip Avrupa iilkeleri diisiik GSYIH ye sahip iilkelere gére daha giiglii
bir sekilde ARA aglarinda iiyelikleri bulunmaktadir (European Commission, 2018b, s.3).

Nitekim, bu durum aglar icerisinde de orantisiz dagilima yol agmaktadir. Grafik 3.1.’de ifade
edilen 66 tam iiyelige sahip ERN EuroBloodNet’in iigte biri 21 iiye ile italya’dan olusmaktadir.
Italya’nin arkasinda ise 12 iiye ile Fransa gelmektedir. Yine benzer sekilde, 66 tam iiyelige sahip
ERN EURACAN’mn 17 iiyesi Italya’dan meydana gelirken arkasindan 8 iiye ile Hollanda
gelmektedir (European Reference Networks. (ty.). 24 Networks. Erisim Adresi:
https://ec.europa.eu/health/ern_en Erigim Tarihi: 24 Eyliil 2020).

Bu acidan, iiyeliklerin nispeten daha yiiksek GSYIH’ye sahip iilkelerde ¢ogunluk olarak
toplandig1 goriilmektedir. Bu durum ARA organizasyonu i¢in biiyiik oranda dengesiz cografi
dagilim sorununa yol agmaktadir. Bu sorun iilkeler arasindaki esitsizligi derinlestirmeye yol
acabilecegi gibi tekellesme durumuna da yol acarak paylasilan bilgilerin, verilerin ve kaynaklarin
belirli merkezlerde toplanmasina yol acabilmektedir. Bununla birlikte ARA iiyelerin aktif olma
noktasinda da zorluklar yagsandigi ifade edilmektedir. ARA {iyelerinin {igte biri “hiperaktif”, diger
ticte biri “orta diizey aktif” olarak nitelenirken geri kalan tigcte birdeki iiyelerin “pasif” oldugu
belirtilmektedir (European Commission, 2018b, s. 14).

Bir diger 6nemli zorluk ise finansman konusunda ortaya ¢ikmaktadir. ARA organizasyonunun
hem kurulusuna giden yolda hem de faaliyetleri ile ilgili olarak uzun vadeli siirdiirtilebilir
finansman saglanmasi noktasinda zorluklar yasandigi ifade edilmektedir (Kamel, 2016, s. 1566).
Azzopardi-Muscat ve Brand (2015, s. 362)'da bu duruma deginerek finansman konusunun
dogrudan ARA organizasyonunun siirdiiriilebilirligi ile baglantili oldugunu ifade etmektedir.
Finansman zorluguna bagka bir noktadan daha deginilerek gerceklestirilen sanal konsiiltasyonlar
icin saglik profesyonellerine geri Odemesinin nasil isleyeceginin belirsiz oldugu ifade
edilmektedir (European Commission, 2017a, s. 9). Bu agidan finansman ARA’ya etkileyecek
sorunlarin arasinda biiyiik bir 6nem arz etmektedir.

Onemli bir diger sorun, ARA organizasyonunun uzun vadede siirdiiriilebilirligini dogrundan
etkileyen stratejik vizyon da yasanan belirsizlik durumu olarak belirtilmektedir. Bu agidan ARA
organizasyonunun on ila yirmi yillik dénem igerisinde hangi noktaya gelecegi agisindan stratejik
bir vizyonun bulunmadig1 ifade edilmektedir. Bu noktada en biiyiik zorluk olarak ARA
organizasyonunun ve aglarin miinhasir kuliip(ler) yapisina veya kapsayici biiylik bir organizasyon
yapisina biiriinme noktasinda olmaktadir (European Commission, 2018b, s. 23).

4. TARTISMA VE SONUC

Bu ¢alismada, BIT teknolojilerinin hizli gelisimi baglaminda olmak iizere saglik hizmetlerinde
hem hizmet sunumunda hem de saglik kurumlarinin organizasyon yapisinda meydana getirdigi
dijitallesmenin etkisi dogrultusunda ortaya c¢ikan e-Saglik ve teletip kavramlan ile saghk
hizmetlerinde sanal organizasyon yapisi degerlendirilerek ¢ok uluslu bir sanal saglik
organizasyonu olan Avrupa Referans Aglari’nin organizasyon yapis1 ve faaliyetleri ¢esitli
bulgularla ortaya konulmaktadir.

Saglik hizmetlerinde teleradyoloji ve hastane bilgi yonetim sistemleri gibi e-Saglik ve teletip
araglarinin mevcut kullanimi kismen de olsa sanal organizasyon yapisinin saglik hizmetlerine bir
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yansimasini olusturmaktadir. Belirli noktalarda daha dar kapsamda kullanilan bu tiir yaklasimlar
organizasyonel anlamda saglik hizmetlerinin, hizmet sunumu ve egitim vb. konular agisindan
biitiin yonlerini yansitmamaktadir. Kullanim alaninin yani sira, ayrica hedef kitle ve kullanicilari
agisindan da dar kapsamli olabilmektedir. Bu agidan, teleradyoloji sistemini hastane biinyesinde
saglik profesyonelleri kullanirken Saglik Bakanligi’nin “Teletip Sistemi” ile ulusal kullanim
boyutuna ulagsmaktadir.

ARA organizasyonu ise bu durumdan farkli bir sekilde, KHYS, Is Birligi Platformu ve Internet
Sitesi aglar1 ile tamamen sanal ag yapisi iizerine kurulu olmakla birlikte cok uluslu olma 6zelligi
ile saglik hizmetlerinde sanal organizasyon yapisinin ilk ve tek 6rnegini olusturmaktadir. Bu
acidan ARA sanal organizasyonu saglik hizmetlerindeki dijitallesme siirecine yeni bir boyut
getirerek sanal bir saglik hizmetleri organizasyon yapisini temsil etmektedir.

Karmasik ve nadir hastalik hastalarinin hem toplum igerisinde daha az bir popiilasyonu
olusturmasi hem de hizmet alabilecekleri saglik profesyonellerinin az sayida ve daginik olmasi
sebebiyle toplum igerisinde dezavantajli bir grubu olusturdugu ifade edilmektedir (Requena-
Méndez, 2020, s. 24). ARA sanal organizasyonu ilk asamada, dezavantajli olan bu gruplar {izerine
kurularak olduk¢a 6nemli bir girisimi meydana getirmektedir. Bu noktada ARA sanal
organizasyonu Avrupa’nin farkli bolgelerindeki saglik profesyonellerini sanal aglar tizerinde bir
araya getirmesiyle adeta doktor havuzu olusturmaktadir.

Bu durum karmasgik ve nadir hastalik hastalariin en iyi tedaviye ulasmalarinda miimkiin olan en
etkili ve verimli yolu olusturmaktadir. Nitekim hastalarin seyahati yerine sanal aglar araciligiyla
oldukc¢a hizli bir sekilde bilgi dolasmaktadir. Ayrica, yukarida da incelendigi iizere aglarin
yonetim kademelerinde hasta organizasyonlari ve temsilcileri bulunmaktadir.

Bu dogrultuda, hastalarin ARA sanal organizasyonunun merkezinde yer aldig1 goriilmektedir. Bu
baglamda, karmagik ve nadir hastalik hastalarinin en iyi tedaviye ulagmalarinin yaninda, yonetim
mekanizmalarinda yer almalan ile toplum biinyesinde farkindalik saglanarak dezavantajin
getirmis oldugu zorluklar azaltilmaktadir. Nitekim Mosca ve Cutolo (2018)nun da ifade ettigi
izere aglarm saglamis oldugu katma degerlerin en dnemlilerinden birisi hasta temsilcilerin ag
faaliyetlerine katilim1 olmaktadir.

ARA sanal organizasyonunun saglamakta oldugu bilgi kaynagina hizli erisim saglik kurumlarina
da biyilik avantajlar saglayabilmektedir. Nitekim bilgi ¢agi olarak ifade ettigimiz bu dénemde
bilgi kaynagina daha hizli erigerek onu etkili bir sekilde amaglar1 dogrultusunda kullanan o6rgiitler
cesitli avantajlar elde etmektedir. Bu agidan ARA, KHYS sistemi ile saglik kuruluslar ve
profesyonelleri i¢in bilgiye her an her yerde hizli erisimin yan1 sira farkli {ilkelerdeki bilgiye de
ayni sekilde ulasma imkanini1 sunmaktadir. Bu baglamda, saglik kurumlari organizasyonlari i¢in
en iyi bilgiye en hizli bir sekilde ulasma gibi ¢esitli avantajlar elde etmektedir.

Ancak ARA sanal organizasyonun, Wijnen, Anzelewicz, Petersen ve Czauderna (2017, s.
393)'nin da ifade ettigi tizere 2017 den beri resmi olarak faaliyet gosteren daha yeni kurulmus bir
organizasyon olmasindan kaynakli olarak bu noktaya kadar ifade edilen avantajlar ve
dezavantajlarin tam bir degerlendirmesinin yapilmast i¢in heniiz erken bir asamada
bulunulmaktadir. Bu durumla birlikte ARA sanal organizasyonu sonug olarak, karmasik ve nadir
hastalik hastalar1 i¢in en iyi tedaviye ulasma imkani, saglik profesyonelleri i¢in en yeni ve en iyi
bilgiye ulagsma imkan1 hem mevcut saglik profesyonelleri hem de saglik bilimleri 6grencileri i¢in
siirekli egitim imkani ile birlikte d6grenme kiiltlirliniin olustugu bir orgiit ortami ve ilkeler
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arasindaki esitsizliklerin azalmasi gibi biiyiik katma degerli faydalarin saglanmasini vaat
etmektedir.

Tiirkiye’'nin AB {iyelik siireci dogrultusunda olmak {iizere ARA sanal organizasyonunun
faaliyetlerini takip ettigi gortiilmektedir. Saglik Bakanligi’nin ifade ettigi lizere, 2015°de ARA nin
Lizbon’da gerceklestirilen 2. Avrupa Referans Aglar1 Konferansi’na katilim saglanmigtir (Saghk
Bakanligi 2016 https://hasta.saglik.gov.tr/TR,5078/2-avrupa-referans-aglari-konferansi.html
Erisim Tarihi: 1 Ekim 2020). Ulkemizin ARA organizasyonun faaliyetlerini yakindan takip
etmesi, yukarida ifade edilen faydalari iilkemiz icin de saglayabileceginden bu g¢aligmada
Onerilmektedir.

Sonug olarak caligmada, ARA sanal organizasyonunun, giiniimiizde yiiriitiilen saglik hizmeti
sunum ve Orgiitlenme siire¢lerini, 6zellikle organizasyonel anlamda olmak iizere yeni bir noktaya
tagtyan bir adim oldugu ve dijitallesme siirecindeki saglik hizmetlerinde sanal bir saglik hizmeti
organizasyonu oldugu degerlendirilmesi yapilmakta ve ayn1 zamanda saglik hizmetlerinde sanal
organizasyon yapisinin belirli noktalar agisindan uygulanabilecegini gdstermesi baglaminda,
ARA aglarinin gelecekte saglik hizmetlerinde yasanabilecek yeni organizasyonel doniisiimlere
ornek teskil edecegi varsayiminda bulunulmaktadir.
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