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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Tiirkiye’de Spinal Muskiiler Atfrofi (SMA) hastasi gocuklarimizin ve ailelerinin yasadifi
magduriyetler, artik miinferit Srneklerle agiklanamayacak kadar yaygin ve sistematiktir. Bugiin
{ilkemizin birgok ilinde anne-babalar; meydanlarda, duraklarda, iskele dnlerinde, yol kenarlarmda
“cocugum yasasin” diye ses kaydi dinleterek, bagis kutusu tasiyarak, kampanya yiiriiterek adeta
dilenmeye zorlanmaktadir. Bu goriintiiler, sosyal devlet ilkesinin fiilen terk edildigini; saglik
hizmetinin egit yurttaglik hakkt olmaktan ¢ikariip “bagis ekonomisine™ devredildigini

gOstermektedir.

SMA, genetik gecisli bir hastaliktir ve koruyucu hekimlik yaklasimiyla énemli Sl¢lide énlenebilir
ve yonetilebilir niteliktedir. Saglik Bakanlif tarafindan evlilik oncesi SMA tagiyici tarama
programimin Araltk 2021 itibartyla 81 ilde uygulanmaya baslatildif: belirtilmektedir. Ayrica
yenidogan tarama paneline SMA’nin 9 Mayis 2022 itibariyla eklendigi kamu kaynaklarinda yer
almaktadir, Bu programlar, dogru isletildifinde hem hastalifin erken yakalanmasint hem de
ailelerin bilimsel temelli danismanhk almasini saglayacak kritik araglardir. Ancak sahadan gelen
yogun sikdyetler; tarama, yonlendirme, bilgilendirme, izlem ve tedaviye erisim siireglerinin

esitlikei bir gercevede yonetilemedigini géstermektedir.

Ote yandan SMA’nin tedavisinde kullanilan ilaglara ve klinik kriterlere iligkin siiregler, aileler
agisindan seffaf olmaktan uzaktir. Sosyal Giivenlik Kurumu’nun 26 Nisan 2025 tarihli Saghk
Uygulama Tebligi degigikligini yayimladigi; bu ¢ergevede risdiplamin (Evrysdi) geri ddeme
kapsamina alindigina ydnelik bilgilendirmeler yapilmigtir. Buna karsin gen tedavisi olarak bilinen
Zolgensma’nin 8deme kapsamina alinmamasina iligkin Saglik Bakanligy agiklamalari kamuoyuna
yansimig; bu kararin bilim kurulu degerlendirmelerine dayandirildig: ifade edilmistir. Bu tablo,
hangi tedavinin hangi kriterlerle, hangi zamanlamayla ve hangi hasta gruplar igin erisilebilir

olduguna iliskin belirsizlikleri biiyiitmekte; esitsizligi derinlestirmektedir.

Yaganan en air sorun, tedaviye erigimin fiilen “kampanya basarisina” baglanmasidir. Nitekim
bircok SMA kampanyasinin “Valilik onayli” ibaresiyle yiiriitillmesi, devletin tedaviyi dogrudan
istlenmek yerine yardim toplama mekanizmasina g6z yumdugunu gostermektedir. Yerel ydnetim

ve kamu sayfalarinda da valilik onayli kampanyalara yﬁn}lgn}d—i‘-gﬁe.l%yer almaktadir. Igisleri
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kampanyalarin kamusal idarenin bilgisi dahilinde yiirtidii3iinii gdstermektedir. Ancak g¢ocuklarm
yasam hakki, bagig toplama izni proseditrlerine ve toplumsal goriiniirliige terk edilemez. Bu, hem

etik hem de hukuk devleti ilkeleri agisindan kabul edilemez bir durumdur.

SMA ile miicadele, yalmzca bir tedavi meselesi degildir. Tarama programlarmin etkinligi, genetik
damismanhgmn niteligi, yenidogan taramasiyla yakalanan vakalarin izlenmesi, referans merkezlerin
kapasitesi, raporlama ve erigim kriterleri, ilag¢ tedarik ve ddeme siireclerinin geffaflifi, ailelerin
psikososyal destegi, evde bakim ve solunum destek hizmetleri gibi ¢ok katmanli bir kamu politikas:
alandir. Bu alanin biitiinliiklii bigimde incelenmemesi, ailelerin caresizligini artirmakta; toplum

vicdanini yaralayan “yardim kutusu” gériintiilerini kalictlagtirmaktadir.

Bu nedenle SMA hastast ¢ocuklarimizin yasam hakkini giivence altina alacak; tedaviyi bagis
toplamaya muhtag etmeyecek; koruyucu hekimligi gercek anlamda giiglendirecek; seffaf, hesap
verebilir ve esitlik¢i bir ulusal ger¢evenin ortaya konulmasi zorunludur. Tiirkiye’de SMA’dan
etkilenen kisi say1sina iliskin kamuya yansiyan tahminler bulunmaktadir. Ancak esas sorun, verinin
kendisinden &nce, bu verinin nasil yonetildigi; ailelerin hangi asamalarda sistem digmna itildigi;
hangi idari ve mali Kararlarin g¢ocuklarin yasamimi dogrudan etkiledigidir. Bu cergevede;
Tiirkiye’de SMA hastalifiyla miicadelede koruyucu hekimlikten tarama programlarinin
etkinligine, tedaviye erigim kriterlerinden geri ddeme siireglerinin seffafligina, kampanya ve bagis
toplama diizeninin neden kahic1 hale geldiginden kamu kurumlarinin sorumluluguna kadar tiim
boyutlarnyla yasanan yapisal sorunlarin tespit edilmesi; SMA’l1 ¢ocuklarin ve ailelerinin insan
onuruna aykir1 bigimde yardim kampanyalarina mahk(im edilmesinin Onlenmesi; esit,
stirdiiriilebilir ve hak temelli bir saglik politikast gergevesinin olugturulmas: amaciyla Anayasa’nin
98’inci ve Tiirkiye Bityiik Millet Meclisi Ictiiziigti’niin 104 ve 105’inci maddeleri uyarinca bir
Meclis Arastirma Komisyonu kurulmasini arz ve teklif ederim. 03.02.2026
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