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Asagidaki sorularimm Saglik Bakani Prof. Dr. Kemal MEMISOGLU tarafindan yazili olarak

cevaplandiriimasini; Anayasa’nin 98 ve Ictiiziigiin 96.maddeleri geregince saygilarimla arz edegjm.
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Sessiz Cighk: SMA ile Miicadelede Umut ve Umutsuzluk

Bir annenin gézyaslart...

Bir babanin garesizligi. ..

Bir ¢ocugun, kaderi olmamas1 gereken bir hastaligin pengesinde yavasea solan. giiliisii. ..

SMA (Spinal Muskiiler Atrofi), adini herkesin duydugu ama derin acisini yalnizca yasayanlarin
bildigi bir hastalik. Kaslar1 her gecen giin zayiflatan, ¢ocuklari adim adim yataga, sonra solunum
cihazina, sonra da 6liim sessizligine gotiiren bir illet. Ve bu hastaligin en biiyiik diigmani zaman. Ciinki

her gegen giin, her geciken tedavi, kiiiik bir bedenden biraz daha umut galiyor.

Ama SMA ile savasan ailelerin en biiyiik miicadelesi, ne yazik ki sadece hastaliga kars1 degil.
En biiyiik savas, bu iilkede “esit saglik hakki” diye bir seyin var olup olmadigini sorgulamak zorunda

birakildiklar1 acimasiz sistemle.

Bir anne-babanin tek dilegi, ¢ocugunun yasamasi. Ama Tiirkiye’de SMA teshisi konan bir
bebegin ailesi igin bu dilek, umut degil, korkuyla dolu bir yolculuga doniisiiyor. Ciinkii diinyada SMA
hastalar1 i¢in gelistirilen ilaglar var. Ancak bu ilaglara erisim, Tiirkiye’de parayla satilan bir hak gibi
sunuluyor. Gen tedavisi i¢in 2,5 milyon dolar gibi astronomik rakamlar konusuluyor. O paray:
bulamayan aileler ne yapiyor? Sokak sokak, sosyal medya iizerinden bagis kampanyalar: diizenleyerek

¢ocugunu yasatma miicadelesi veriyor.
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Devlet nerede? Saglik politikalarini sekillendiren hiikiimet nerede? Neden bir baba, ¢ocugunun
tedavisi i¢gin insanlara yalvarmak zorunda? Neden bir anne, sokakta yardim toplayarak bir umut 15131
aramak zorunda? Oysa anayasanin 56. maddesi a¢ik: “Herkes, saglikli ve dengeli bir ¢evrede yasama
hakkina sahiptir.” Devletin gorevi, vatandagina saglik hizmeti sunmaktir. Ama SMA’1l1 ¢ocuklar i¢in bu

temel hak, sadece ekonomik giicii yetenlere taninan bir ayricalik gibi goériiniiyor.

Ak Parti, Iktidara geldigi ilk yillarda saglik alaninda bazi reformlar gergeklestirdi. Ama bu
reformlarm biiyiik kismi 6zel hastanelerin 6niinii agan, saglik sistemini daha fazla 6zellestirmeye
yonelten adimlardi. Bugiin gelinen noktada, Sosyal Devlet anlayisinin temel tas1 olmasi gereken saglik

hizmetlert, ticari bir sektor gibi isletiliyor.

Saglik Bakanligi, SMA tedavisi i¢in yeterli fon ayirmiyor. SMA hastalarinin kullandig: ilaglar
icin SGK kapsam yetersiz. Zolgensma gibi gen tedavileri i¢in devlet destegi saglanmadig: gibi, hastalar
yurtdisina gidip tedavi olursa bile bu maliyetleri karsilamiyor. Ailelerin kampanya yapmas bile sik stk

engellenmeye ¢alisiliyor. Peki Devlet, Vatandasini yasatmak i¢in degilse ne i¢in var?

Bu Ulkede milyonlarca lira rant projelerine harcanirken, liiks araglara, gosterisli saraylara,
gereksiz harcamalara biitge bulunurken, bir ¢ocugun yasamasi i¢in neden para bulunamryor? Oysa ki
devletin varlik nedeni, en zayifina sahip ¢ikmaktir. Ama Tiirkiye’de ne yazik ki zayif olan, hasta olan,

parasi olmayan, hep kendi kaderine terk ediliyor.
Bu Baglamda;

1) Saglik Bakanlig1 olarak; SMA hastalarinin tedavilerine yonelik yapmis oldugunuz ¢aligmalar
nelerdir?

2) Saglik Bakani olarak; SMA hastalarina saglanan, fizyoterapi, ilag vb. destekleri yeterli buluyor
musunuz?

3) Saglik Bakanlig1 olarak; SMA hastalig; ile ilgili kararlar alirken, bu hastaliga sahip bireylerin

ailelerinin taleplerine neden bu kadar sessiz kaliyorsunuz?



