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Op. Dr. Ali KARAOBA
Usak Milletvekili
Spinal Muskiiler Atrofi (SMA), genetik gegisli, ilerleyici ve tedavi edilmedigi takdirde
olimciil seyreden bir kas hastaligidir. Gliniimiizde SMA’ya iligkin tani, tarama ve tedavi olanaklari
bilimsel olarak bilinmekte; erken teshis ve uygun tedaviyle hastaliin seyri biiyiik 6lciide
degistirilebilmektedir. Buna ragmen Tiirkiye’de SMA hastasi ¢ocuklar ve aileleri, saglik sisteminin

koruyucu, kapsayici ve esitlik¢i yapisindan yararlanamamakta; adeta kaderlerine terk edilmektedir.

Tiirkiye’nin dort bir yaninda; yol kenarlarinda, meydanlarda, iskele 6nlerinde, otobiis
duraklarinda SMA hastasi ¢ocuklar i¢in yardim kampanyalar: yiiriitiildiigii, anne ve babalarin ses
kayitlariyla kamuoyuna “gocugum yasasin” diye seslenmek zorunda birakildigi gériilmektedir.
Daha da vahimi, bu yardim kutularinin tizerinde “Valilik onayli” ibaresinin yer almasidir. Bu tablo,
sosyal devlet iddiasindaki bir tilke i¢in yalnizca bir saglik politikasi eksikligi degil, ayn1 zamanda
agir bir utanctir. SMA hastaliginda esas olan koruyucu hekimliktir. Anne ve baba adaylarinin
tastyict olup olmadiini gésteren testler mevcuttur. Bu testlerin yayginlastirilmasi, licretsiz ve

zorunlu héle getirilmesiyle SMA’h ¢ocuk dogumlarinin biiyiik 6l¢iide niine gegmek miimkiindiir.




Ote yandan SMA’l1 bir cocuk dogdugunda, tedavinin bir liituf degil, Anayasa’nin giivence

altina aldig1 yasam hakkinin dogal bir geregi oldugu agiktir. Tiirkiye’de SMA hastast gocuklarin

tedavisi, devlet tarafindan biitiinciil bigimde {istlenilmemekte; aileler milyonlarca dolarlik ilaglar

icin bagis toplamaya, sosyal medyada kampanya yiiriitmeye ve toplum oOniinde dilenmeye

zorlanmaktadir. Bu durum, saghk hakkinin piyasa kosullarina ve bagis ekonomisine terk

edildiginin agik gostergesidir. Devletin gorevi, cocuklarimizi ve ailelerini yardim kampanyalarina

mahkim etmek degil; onleyici saglik politikalarin1 hayata gecirmek ve dogan her c¢ocugun

tedavisini esit bi¢imde karsilamaktir. Bugiin gelinen noktada SMA hastas1 ¢ocuklar {izerinden

yiiriitiilen bu utang verici tablo, siyasi tercihlerin ve ihmallerin dogrudan sonucudur. Bu baglamda,

1-

Turkiye’de SMA tasiyiciligina ydnelik tarama testleri neden zorunlu ve {icretsiz hale
getirilmemistir? Bu konuda 2020-2026 yillari arasinda kag kisiye tarama yapilmigtir?
SMA hastaligina yonelik koruyucu hekimlik politikalari kapsaminda Saglik Bakanlig:
tarafindan yiiriitiilen ulusal bir strateji veya eylem plani nedir?

Tiirkiye’de kag SMA hastasi ¢ocuk bulunmaktadir? Bu ¢ocuklarin kagi hangi tip SMA
tanis1 almistir? SMA hastasi ¢ocuklarin tedavisinde kullanilan ilaglarin tamami neden
kosulsuz bicimde kamu tarafindan karsilanmamaktadir?

Ailelerin yardim kampanyalari yiiriitmek zorunda birakilmasinin, ¢ocuklarin yasam
hakkint dogrudan tehdit etmesi Saglik Bakanlig: tarafindan kabul edilmekte midir?
Valilik onayli bagis kampanyalariyla SMA’li ¢ocuklarin tedavisinin finanse edilmeye
calisilmast, sosyal devlet ilkesinin fiilen terk edildiginin itirafi degil midir?

SMA tedavisinin bagis toplama yoluyla degil, merkezi ve esit bir kamu politikasiyla
karsilanmasi yoniinde herhangi bir ¢alisma yapilmakta midir?

SMA hastasi gocuklarin tedavisine erisimde gelir durumuna, bagis giiciine veya sosyal
medyada goriiniirliige gore fiili bir esitsizlik olustugu yoniindeki elestiriler hakkinda
Bakanliginizin degerlendirmesi nedir?

Bu siirecte yasamini kaybeden SMA hastasi ¢ocuklarin sayisi kagtir? Bu 6liimlerden
kag1 tedaviye erisememe nedeniyle gerceklesmistir? Tiirkiye Cumhuriyeti Devleti,
SMA hastast ¢ocuklarin yasam hakkini giivence altina almak yerine aileleri

meydanlarda bagis toplamaya mahkim eden bu sistemi ne zaman sonlandiracaktir?

L4OBLY.



