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OZET Spinal muskiiler atrofi (SMA), ilerleyici ve kalitsal bir motor
noron hastaligidir. Bes tipi olan hastaligin giiniimiizde kesin bir teda-
visi yoktur. Giincel tedaviler hastaligin ilerleyisini yavaslatip hastala-
rin yasam siiresini uzatsa ve yasam kalitesini iyilestirebilse de tedavilere
iliskin birgok sosyal ve etik problem ortaya ¢ikabilir. Ortaya ¢ikan bu
problemler arasinda; tedavinin ¢ok yiiksek olan maliyeti, tedavi siire-
cinde dijital ve konvansiyonel (geleneksel) medyanin giiciinden yarar-
lanma olanaklaridaki esitsizlikler, kaynaklarmn adil olmayan dagilimi
ve SMAya iliskin saglik politikalarinda yiikselen popiilizm sayilabilir.
Bununla beraber SMA hastaligina iligkin etik problemler sadece tedavi
ile sinirli degildir. Tan1 ve tarama testlerindeki yetersizlikler, hastala-
rin palyatif bakim ve yasam sonu destegine ihtiya¢ duyabilmesi, has-
talarin ve ailelerin aydinlatilmis onamlarinin alinmasi, yasa ve
yonetmeliklerin uygulanmasindaki giigliikler ve bu gibi bir¢ok konu da
etik acidan tartigmalidir. Tiim bunlara ek olarak s6z konusu etik prob-
lemlerin ana 6znesini ¢ogu zaman; savunmasiz bir hasta grubunun yani
bakima muhtag ¢cocuklarin olusturdugu gercegi bu etik problemleri daha
da karmagik hale getirmektedir. Ancak SMA’nin oldukga genis bir yel-
pazede birgok etik probleme neden olmasina kargin hastaligi tip etigi
agisindan irdeleyen yeterli sayida kaynak bulunmamaktadir. Bu nedenle
makalede 6zellikle iilkemiz agisindan; hastaligin tarama, tani ve teda-
visi sirasinda ortaya ¢ikabilecek etik sorunlar ile birlikte saglik politi-
kalar1 ve hastalikla ilgili popiilizmde medyanin etkisi gozden
gegirilecektir.

Anahtar Kelimeler: SMA; etik; tibbi kitle fonlamast;
saglik politikalari; medya etkisi

ABSTRACT Spinal muscular atrophy (SMA) is a progressive and in-
herited motor neuron disease. The disease has five types and currently
there is no definitive treatment for the disease. Although current treat-
ments can slow the progress of disease, prolong patient's life span and
improve quality of life; they can lead to many social and ethical prob-
lems. These problems include; extremely high treatment costs, in-
equalities in utilization of digital and conventional (traditional) media
power during the course of treatment, unfair distribution of resources
and rising populism in health policies regarding SMA. Furthermore,
ethical problems relating to SMA are not limited only to its treatment.
Many issues such as imperfections in the diagnosis and screening tests,
patients' need for palliative care and end-of-life support, obtaining in-
formed consent of patients and families, and difficulties in the execu-
tion of laws and regulations are also ethically controversial.
Additionally, the fact that the main subject of aforementioned ethical
problems caused by a vulnerable patient population; children in need of
nursing care most of the time, makes these ethical problems even more
complex. Although SMA causes a wide range of ethical problems, there
is no sufficient number of resource examining the disease under the
scope of medical ethics. Therefore, in this article, we will examine the
ethical problems that may arise during the course of screening, diag-
nosis and treatment of the disease, especially in Tiirkiye, as well as the
impact of the media on health policies and populism related to the dis-
ease.
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[lerleyici ve kalitsal bir sinir-kas hastaligi olan
spinal muskiiler atrofi (SMA), viicudun kas hareket-
lerini kontrol eden omurilikteki sinirlerin etkilenmesi
sonucunda kaslardaki kuvvetsizlik ve erime ile ka-
rakterizedir. Bunun sonucunda hastalarda -hastaligin
tipi ve siddetine bagli olarak- bagimsiz hareket kabi-
liyetini etkilemeyen bacak gii¢siizliigiinden, tama-
miyla yiiriyememeye ve daha agir vakalarda ise
beslenme ve solunum islevlerini yerine getireme-
meye varan genis bir yelpazedeki belirtiler ortaya
cikar. Hastalik gorme, isitme ve zekayi etkilemez.

Hastaligin baslangi¢ zamanina ve klinik seyrine
gore yapilan siiflandirmalara gére SMA nin 0, 1, 2,
3, 4 olmak tizere bes tipi vardir.!

SMA Tip 0, yenidogan déneminde goriilen kas
tonusunda azalma, ciddi giigsiizliik ve erken donemde
solunum yetmezligi tablosu ile karakterizedir. Hasta-
lar cogunlukla dogumda veya yasamlarinin ilk ayinda
kaybedilir. SMA Tip 1, yasamin ilk 6 ayinda ortaya
c¢ikan kas tonusunda azalma ve kafa kontroliinde s1-
nirhilik ile bulgu verir. Yutma giicligl ve dilde se-
girmeler tipiktir. Solunum destegi saglanmadiginda
hastalarin ¢ogu 2 yasindan Once yasamini yitirir.
SMA Tip 2’nin belirtileri 6-18 ay arasinda ortaya
cikar. Hastalar oturabilir ama kas tonuslar1 ve ref-
leksleri azalmistir. Bacaklar1 kollardan daha fazla et-
kileyen ilerleyici kas gii¢siizltigii goriiliir. Hastalarin
%70’1 25 yasima kadar yasar. SMA Tip 3’iin belirti-
leri de Tip 2 ile benzerdir fakat 18. aydan sonra ortaya
cikar. Baslangicta yiirliyebilen hastalar, hastalik iler-
ledikge tekerlekli sandalyeye ihtiya¢ duyabilir. Has-
talik yasam beklentisini etkilemez. SMA Tip 4,
hastaligin en hafif tipidir ve belirtiler 21 yasindan
sonra ortaya c¢ikar. Hastalik hafif bacak giicsiizligii
ile bulgu verir ve yasam beklentisini etkilemez.>

SMA’nin yiizde yiiz iyilesme saglayan bir teda-
visi olmamakla birlikte giiniimiizde gidisatin1 yavag-
lattig1 aragtirmalarla gosterilmis olan Amerikan Gida
ve Ilag Dairesi [U.S. Food and Drug Administration
(FDA)] onayli tig ila¢ kullanimdadir. Onaylanma s1-
ralarina gore bunlar; etken maddeleri “nusinersen”,
“onasemnogene abeparvovec-xioi” (OAX) ve “ris-
diplam” olan ilaglardir.?

SMA hastaliginin tedavisi i¢in spesifik olarak
iiretilen ilk ila¢ olan nusinersen etken maddeli ilag
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FDA tarafindan 23 Aralik 2016’da onaylandiginda,
hastaligin tarihinde yeni bir sayfa agilir. Nusinersen,
SMN2 pre-mRNA’sinin ug birlestirme sathasini mo-
difiye ederek iiretilen fonksiyonel SMN proteinini ar-
tirtr ve boylece motor néron kaybini onlemeyi
hedefler. intratekal olarak kullanilan nusinersenin
standart uygulama sekli tan1 konulduktan sonraki ilk
iki ay igerisinde dort doz yiikleme ardindan da her
dort ayda bir idame dozu seklindedir. Nusinersenin
yillik maliyeti, ilacin baslandig: ilk y1l i¢in yaklasik
708 bin, sonraki yillar i¢in ise yillik yaklasik 354 bin
USD’dir. Tedavi yasam boyu siirmelidir.*

FDA 24 Mayis 2019 tarihinde ikinci olarak iki
yasindan kiiciik SMA hastalarinda etken maddesi
OAX olan ilacin kullanimini onaylar. OAX, fonksi-
yonel SMN proteininin motor ndronlar ve diger ¢e-
sitli dokularda iiretilebilmesini saglayan bir gen
replasman tedavisi olup standart uygulama sekli tek
doz intravenozdiir. OAX diinya tizerindeki en pahali
tek doz tedavi olma dzelligi tasir ve fiyat: 2,1 milyon
uSD’dir.>¢

SMA hastalar1 i¢in iiretilen {li¢ilincii ilag ise 7
Agustos 2020 tarihinde FDA tarafindan 6nce iki
aydan biiyiik hastalar i¢in onaylanip, 31 Mayis 2022
tarihinde kullanimi iki aydan kiigiik hastalar1 da kap-
sayacak sekilde genisletilen ve etken maddesi risdip-
lam olan ilagtir. Standart uygulama sekli her giin ayni
saatte oral yolla olan risdiplam, SMN2 geni
mRNA’siin ug¢ birlestirme safthasin1 modifiye ede-
rek fonksiyonel SMN proteini tiretimini artirir. Uy-
gulamada hasta ilac1 yutamiyorsa ve halihazirda
yutma mekanizmasini “by-pass” eden nazogastrik
tiip, gastrostomi tiipii gibi bir yol var ise bu yol kul-
lanilabilir.”*

iki ay ile iki yas arasindaki hastalar icin risdip-
lam'm ortalama yillik maliyeti 93.456 USD iken, iki
yasindan biiyiik ve yirmi kilodan agir hastalar i¢in
354.000 USD’dir.’

En yiiksek maliyetli tedavilerden biri olmasina
karsin SMA’nin hélen kiiratif bir tedavisi yoktur.
Ancak mevcut tedaviler; motor fonksiyonlarda iyi-
lesme saglar, palyatif bakim ihtiyacini azaltir ve has-
taligin gidisatini yavaglatarak hayatta kalma siiresini
uzatir. Yani hastanin yasam kalitesine anlamli bir
katk1 yapar.
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Hastaligin seyrini etkileyen bu tedavilerin ya-
ninda palyatif bakim da SMA tedavisinin olmazsa ol-
mazidir. SMA tedavisinde palyatif bakim; saglik
ekibi, aile, hasta liggenindeki yakin ig birligi ile has-
tanin yasam kalitesini ciddi 6l¢iide artirabilir.

SMA ile miicadelede etkin olarak kullanilan
yontemlerden biri de SMA taramalaridir. Bu tarama-
larda ama¢ SMA hastalarinin olabildigince erken ta-
ninarak tedaviden maksimum yarar1 gérmelerinin
saglanmasidir.

SMA tedavisi i¢in yasanan bu gelismeler umut
verici olmakla birlikte bir¢ok etik ve popiilist tartis-
may1 da beraberinde getirir. Ciinkii SMA, birey iize-
rindeki etkileri ile birlikte hastaligin giincel tip
pratigi, saglik politikalari, ilag¢ sirketleri, medya ve
toplum ile etkilesimi nedeniyle ¢ok sayida etik iki-
lem, tartigsma ve ¢ikar catismasina da yol acabilen bir
hastaliktir. Tim bunlar géz Oniine alindiginda;
SMA nin etkiledigi kitlenin 6zel bir grup olmasi, ta-
styic1 ve yenidogan taramalarinin miimkiin olmasina
karsin kusursuz olmamasi, tan1 koymada, taninin
aciklanmasinda ve aydinlatilmis onam alinmasinda
sorunlar yasanabilmesi, hastaligin kompleks klinigi,
heniiz tam iyilesme saglayacak bir tedavisinin bu-
lunmamasi, hasta ve ailesinin yagsamini derinden et-
kilemesi, bazi tedavilerin uygulama yo6nteminin
invaziv olmasi, hastalarin palyatif bakima ve yagam
sonu destegine ihtiya¢ duyabilmesi, hastaligin aileye
ve topluma maddi-manevi kiilfet yiiklemesi, tedavi-
nin yiliksek maliyeti, ailelerin bu maliyetli tedaviye
ulasabilmek adina segtikleri yollar, tedavi siirecinde
dijital ve konvansiyonel medyanin giiciinden yarar-
lanma olanaklari, sinirli kaynaklarin adil dagilima,
yarar-zarar dengesinin saglanmasi, yasa ve yonetme-
liklerin sinirlamast ya da uygulanmasindaki gii¢liik-
ler gibi pek ¢cok konuda bir ¢ok etik sorun ve ¢ikar
catismasina yol agabilen bir hastalik oldugu aciktir.

I SMA TANI VE TARAMA TESTLERI ILE ILGILI
ETIK SORUNLAR

SMA 0n tanis1; 0yki, belirtiler, klinik bulgular ve
muayene bulgularina dayanir. Kesin tant SMN1 mo-
lekiiler genetik analizinde patojenik varyantin tespiti
ile konulur. SMIN2 kopya sayisinin hastaligin sidde-
tini etkileyen 6nemli bir faktdr olmasi nedeniyle tani
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icin zorunlu olmasa da giincel konsensiis bu analizin
de rutin olarak yapilmasi yoniindedir.'® Ciinkii hasta-
nin SMN2 gen kopya sayisinin artmasi hastaligin sid-
detinin azalacag1 ve daha gec yasta baslayacagini
gosterir.!!

SMA hastalig1 ile miicadele ve erken tanida en
etkili yontemler tasiyici veya yenidogan genetik ta-
rama testleri ile prenatal ve preimplantasyon tani yon-
temleridir.

Hastaligin diinya ¢apindaki insidansi yaklagik
olarak 10.000 canli dogumda birdir."> Ulkemizde
SMA hastaliginin goriilme siklig1 ve tasiyicilik oran-
lar1 net olarak bilinmemekle birlikte, yilda yaklagik
1.200.000/y1l canli dogum gergeklestigi goz oniinde
bulunduruldugunda, yillik yeni vaka sayisinin 130-
180 (ortalama: 150) arasinda oldugu tahmin edil-
mekte ve toplamda yaklasik 3.000 SMA hastasi
izlenmektedir. SMA’nin otozomal resesif kalitilmasi
sebebiyle tagiyici sayisi, hasta sayisindan ¢ok daha
fazladir (1/40-1/60’¢ kars1 1/10.000)." Tiirkiye igin
tagtyici verisi ise 1/27,7°dir.*

SMA hastalig1 i¢in tasiyici taramast ile gebelik
planlayan ciftlerdeki SMA hastasi ¢ocuk dogurma
riski olanlarin saptanmasi ve bu kigilerin genetik da-
nismanlik, prenatal tani, in vitro fertilizasyon (IVF)
gibi ¢esitli hizmetlerden yararlanmasinin saglanmasi
amagclanir. Eger tarama sonucunda anne ve babanin
her ikisi de tasiyici ¢ikarsa; dogacak cocuk %25 ihti-
malle hasta, %50 ihtimalle hastalik belirtisi goster-
meyen tasiyict, %25 ihtimalle ise hastalik geni
tasimadan saglikli olacaktir.'s

Tastyici taramasinin arkasindaki temel motivas-
yon riskli ¢iftlerin yumurta ve sperm donasyonu ve
IVF yontemleri ile ¢ocuk sahibi olmalarinin saglan-
mas1 ve bdylece SMA insidansinin azaltilmasidir.
SMA hastaliginin agir dogasi ve IVF nin SMA teda-
visine kiyasla “daha uygun maliyetli” olusu bu moti-
vasyonu etkileyen nedenlerdendir.

2017 yilinda Ingiltere’de yapilan bir calismada,
SMA Tip 2, 3 veya 4 hastasi olan 82 eriskine sorular
yoneltilerek SMA taramasi iizerine goriisleri sorgu-
lanmistir. Verilen yanitlara gore katilimeilarin %41°1
SMA tastyicilarinin saptanmasinin etiketlenmeye yol
acacagini diisliniirken %59’u buna katilmamakta,
%84’1 popiilasyondaki SMA tasiyicilarinin saptan-



Giilten DINC ve ark.

Turkiye Klinikleri ] Med Ethics. 2024;32(1):64-75

masinin toplumdaki farkindalig artiracagini diisiin-
mektedir. Katilimcilari %70’i SMA i¢in konsepsi-
yon Oncesi genetik taramay1 desteklerken, %30’u
desteklememektedir.'®

Ulkemizde SMA agisindan her ikisi de tasiyict
olan ¢iftleri belirleyerek ailelere genetik danisma ver-
mek ve hastaligin uzun dénem morbidite ve mortali-
tesini azaltmak amaciyla, Saglik Bakanligi tarafindan
2021 yil1 Aralik sonu itibartyla evlilik 6ncesi saglik
raporu almak i¢in bagvuran ya da evli olan ¢iftlerden
talep edenlere yapilmak iizere “Evlilik Oncesi Spi-
nal Muskular Atrofi (SMA) Taramas: Programi” uy-
gulamaya konulmustur. Tarama programinin amaci,
eslerin ya da es adaylarinin ayrintili genetik danig-
manlik hizmeti ve prenatal tan1 olanaklar1 hakkinda
bilgilendirilmeleri ve yonlendirilmelerini saglamak
olarak belirlenmistir."”

Gliniimiizde SMA ve diger agir genetik hasta-
liklar i¢in, gebeligin engellenmesi, kiiretaj veya mu-
tasyon tagimayan dollenmis yumurtalarin se¢ilmesi
yontemleri kullanilir. Genetik danigsma verilen SMA
tanis1 konulmug hamileliklerde, ¢ifte hastaliga dair
ayrintili bilgi verildikten sonra hamileligin devami
konusundaki zor karar kendilerine birakilir. Agir ge-
netik hastaliklar i¢in bilerek hastalikli bir ¢cocuga
sahip olmak, bir¢ok aile tarafindan istenmemekte,
erken hamilelik donemlerinde tahliye tercih edil-
mektedir.

Prenatal ve preimplantasyon tan1 yontemleri her
ikisinin de tasiyici oldugu belirlenen g¢iftlere oneril-
mekte ve genetik danigma sonrasi isteyen ailelere uy-
gulanmaktadir. Boylece SMA gibi agir genetik
anomalili bir cocuga sahip olma riski tasiyan kisiler
cocuk sahibi olmak istediklerinde genetik bir ayikla-
maya tabi tutularak se¢gme islemi ile sadece saglikli
embriyolarin yagamasina izin verilebilir. Bu noktada
ailenin saglikli karar alabilmesi i¢in gereken tiim bil-
gilerin agiklanmasi ve genetik tani 6ncesinde, aydin-
latilmis onamin alinmasi zorunludur. Hastadan onam
alimmadan Once, genetik uygulamanin ne amagla ya-
pilacagi ve olasi riskler konusunda ¢iftler bilgilendi-
rilmelidir. Bu islem ¢iftin anlayabilecegi bir dilde
yapilmali ve genetik taninin uygulanacag kisi kendi
Ozgiir iradesi ile uygulamaya yazili olarak olur ver-
melidir.
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SMA agisindan her ikisinin de tasiyici oldugu
belirlenen ¢iftlere onerilen preimplantasyon tani, ge-
netik danisma sonrasi isteyen ailelere uygulanan bir
yontemdir. Preimplantasyon tanida genetik 6zellik-
lerinin tespiti i¢in embriyonun mutlaka yardimla tire-
tilmesi gerekir. Ornegin, cocuk sahibi olmak isteyen
bir ¢iftin bu tanidan yararlanmasi i¢in, her iki es de
dollenme yetenegine sahip olsa bile zorunlu olarak
tiipte dolleme yapilmasi gerekecektir. Bu da anne ve
bebek agisindan bazi riskler yaratabilir. Oncelikle bu
yumurta veya embriyolari elde etmek i¢in kadinlara
giiclii etkisi olan ilaglar verilmekte ve bu ilaglar kul-
lanan kisiler i¢in ciddi saglik sorunlar1 yaratabilmek-
tedir. Bunun diginda implantasyon Oncesi tani
yontemlerinin uygulanmasi sonucunda SMA tasiyi-
cist/hastasi oldugu tespit edilen fetiislerin imha edil-
mesine karar verilebilir. Bu kapsamda SMA riski
tagiyan embriyoyu yasamla bagdastirmak tamamen
ailenin sec¢imi olmakla birlikte sadece tastyict du-
rumda bulunacak, fenotipik olarak etkilenmeyecek
olan embriyonun ortadan kaldirilmasi etik agidan tar-
tisma yaratan bir konudur.

Prenatal tan1 yontemi ise herhangi bir implan-
tasyon Oncesi tani olanagi olmadan olusan gebelik-
lerde fetiisiin tasiyict ya da hasta olup olmadigini
belirlemek i¢in yapilir. Ancak bu tani testlerinin gii-
venilirlikleri yiiksek olmasina karsin belli oranlarda
diisiik olusturma riskleri vardir. Bu nedenle islemle
ilgili aydinlatma biiylik 6nem tasir. Bu testler 12-24.
haftalarda yapilabildigi i¢in ilerlemis gebelikler s6z
konusu oldugundan fetiis agisindan oldugu kadar
anne agisindan da bazi saglik riskleri yaratabilir.

SMA’nin genetik tanis1 i¢in bagvuran kigilere 6n-
celikle bulgularin ne 6lgiide gegerli olacagi mutlaka
bildirilmelidir. Ciinkii kisilerin beklentisi, genellikle
genetik taninin tam bir kesinlikle konulacag1 yoniin-
dedir. Ancak genetik tan1 yiizde yiiz bir kesinlikle ko-
nulamayabilir. Bu durumun klinik pratige yansimasi
ise test sonuclarima gore hasta oldugu diistiniilen fetii-
siin tahliye edildikten sonra ¢ok az olasilikla da olsa
aslinda saglikli oldugunun anlagilmasi veya test so-
nuclarina gore saglikli oldugu diisiiniilen fetiistin do-
gumdan sonra hasta oldugunun anlagilmas1 gibi telafisi
miimkiin olmayan durumlarin ortaya ¢ikmasi yani
zarar olugsmasi ve test i¢in basvuran kisiler ile hekim
arasindaki giiven iliskisinin bozulmasi olacaktir.
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Tiirkiye’deki giincel uygulamada SMA hastasi
cocuk diinyaya getirme riski olan ¢iftlerin IVF mas-
rafi devlet tarafindan bazi kosullara bagli olarak
karsilanmaktadir. Buna gore; 1) Ciftin mevcut ev-
liliginde saglikli gocuk sahibi olmamast, 2) Eglerden
birinin en az bes yildir genel saglik sigortalisi veya
bakmakla yiikiimlii olunan kisi olup, 900 giin genel
saglik sigortasi prim giin sayisinin olmasi istenmekte,
ayrica 3) Kurum tarafindan karsilanan IVF sayisi ii¢
deneme ile smirlanmaktadir.'”® Yayimlanan teblig
kapsaminda bunun bazi kosullara baglanmasi ekono-
mik, psikolojik, toplumsal ve etik sorunlara da yol
acabilmektedir. Ozelikle bu kosullarin bundan yarar-
lanamayan diger hastalar acisindan adaletsizlige yol
ac1p agmayacagi onemli bir etik ikilem olusturmak-
tadir. Eger tedavi sonucunda birden fazla saglikli em-
briyo olugmugsa bunlardan hangisinin segilecegi ya
da feda edilecegi veya artan embriyolara ne olacagi
(imha m1 edilecegi, aragtirmalarda m1 kullanila-
cagl...) da baska bir etik ikilemdir... Teblig’in 4.
Madde, D bendine yapilan eklemelerden; “Ciftin
mevcut evliliginde saglikli cocuk sahibi olmamasi”
kosulu sinirli kaynaklarin etkili kullanilmas: ile her
ciftin en azindan bir kereye mahsus saglikli ¢cocuk sa-
hibi olma mutlulugunu yasamasinin saglanmas: dii-
siincesi ile temellendirilebilse de s6z konusu kosulu
tasimayan ciftler tekrar saglikli bir ¢ocuk sahibi
olmak i¢in ya agir maddi bedeller demekte ya da bu
olanaklar1 yoksa dogacak ¢ocuklarinin SMA hastasi
olabilecegi riskini goze alabilmektedirler. “Yararla-
nacak ¢iftler icin en az bes y1l Genel Saglik Sigorta-
list ya da 900 giin prim giin sayisimin bulunmasi veya
bakmakla yiikiimlii olunan kisi olmast ve IVF sayisi-
nin ii¢ deneme ile stmirlanmasi” kosullari ise, bireyin
toplumla kurdugu alma-verme iligkisi noktasinda bir
zemine otursa da yapisi geregi zaten dezavantajli olan
kisileri daha da dezavantajli konuma itebilir ve ada-
let duygusunu zedeleyebilir.

Tarama testleri sonucunda, SMA hastasi1 ¢gocuk
diinyaya getirme riski belirlenen ve IVF maliyetinin
kurum tarafindan karsilanmasi i¢in gerekli kosullar
saglayan ciftlerin; dini, sosyokiiltiirel veya baska bir
nedenle IVF’yi reddetmesi durumunda hastalikli do-
gacak ¢ocuklara SMA tedavisi i¢in devlet destegi
saglanip saglanmayacagi da ayri bir tartigma konu-
sudur.
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SMA tespiti i¢in bir diger yontem ise diinya
genelinde yayginlagsmakta olan ve Tiirkiye’de de
09.05.2022 tarihi itibariyla uygulanmasina basla-
nan/Halk Sagligi Genel Miidiirliigii tarama paneline
eklenen yenidogan taramasi yontemidir.'*?° Yenido-
gan taramasinin amaci, SMA nin erken tani ve teda-
visinin saglanabilmesine yoneliktir.

Tiim bu testler sonucunda, bebege SMA tanisi ko-
nuldugunda etik a¢idan en 6nemli konulardan biri he-
kimin, hasta ve ailesini siire¢ hakkinda bilgilen-
dirmesidir. Bu asamada ebeveyn ya da yasal temsilci;
giincel tedavi segenekleri, bu tedavi se¢eneklerinin
faydalar1 ve riskleri, tedavi verilmedigi taktirde hasta-
ligin seyri, hastaligin seyrini degistiren tedavilerinin
reddedilmesi halinde uygulanabilecek alternatif yak-
lasimlar konusunda eksiksiz bir bigimde bilgilendiril-
melidir.

Bu bilgilendirme yapilirken SMA spesifik teda-
vilerinin potansiyel yarar ve riskleri abartilmamali-
dir. Ozellikle SMA’nin erken baslangigh tipleri s6z
konusu oldugunda, bilgilendirme esnasinda olasi ya-
rarin hekimce abartilmasi, ailenin tedavilerin kiiratif
oldugunu zannetmesine ve tedaviden bir mucize bek-
lemesine yol agabilir. Bunun sonucunda, hastanin ai-
lesi ilaca ulagsmak i¢in dogru bilgilendirildiginde
yapmayacagi 6l¢iide, maddi ve manevi fedakarliklar
yapip, tedaviden alinan sonug¢ kendilerini tatmin et-
meyince hayal kiriklig1 yasayabilir. Karsilasilan bu
hayal kirikliginin pratik karsiligi, tedavinin olusturu-
lan yiiksek beklentileri karsilamamasi nedeniyle ise
yaramaz goriilmesi ve birakilmasi olabilir. Bu du-
rumda hem hasta tedavinin olas1 yararlarindan mah-
rum kalacak hem de aile psikolojik olarak zor bir
siire¢ icerisine girecektir. Hekimin tedavilerin olasi
risklerini abartmasi veya olasi yararlarini yeterince
vurgulamamasi durumunda ise aile tedavileri bogsuna
bir ¢aba olarak goriip reddedebilir ve bu durum da
yine hastanin tedavinin potansiyel yararlarindan mah-
rum kalmasina neden olabilir.

Bu kapsamda tarama sonucunda, yenidoganin
SMA hastasi oldugu saptandiginda, ¢iftin test sonu-
cunu anlayabilmesi; riskler, gelecekte saglikli gocuk
diinyaya getirebilmesi icin var olan se¢enekler hak-
kinda bilgilendirilebilmesi ve risk altindaki diger aile
bireylerinin de taranabilmesi agilarindan tibbi gene-
tik danismana yonlendirilmesi dnemlidir.
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I SMA TEDAVISI, SAGLIK POLITIKALARI VE
ETIK SORUNLAR

SMA hastalig1 ile ilgili olarak, tedavi ve palyatif
bakim siirecinde de pek ¢ok etik ¢atisma yasanabilir.
Bu kapsamda tedavi siireci ile ilgili en 6nemli konu
SMA tedavisinin ¢ok yiiksek maliyetli olmasina
karsin tam bir sifa saglayamamasidir. Bu da tip etigi
acisindan; adalet, sinirlt kaynaklarin dagitimi, aydin-
latilmig onam, hasta 6zerkligi ve mahremiyeti gibi
konularda pek ¢ok tartigmay1 giindeme getirir.

Hastaligin maliyetinin devlet kurumlarinca kar-
silanmasi, hastalarin ayrim goézetmeksizin tedaviye
ulagabilmesi ve boylece saglik biit¢esinin dagitiminda
adaletin saglanmasi en iyi segenektir. Ancak SMA
hastaliginin yiiksek maliyeti nedeni ile yonetimler ¢o-
gunlukla bundan kaginabilir. Baz1 yararci goriislere
gore eger kaynaklar kisitli ise bunlarin nadir bir has-
taligin maliyetli tedavisi i¢in kullanilmas: yerine
diger hastaliklarin tedavisi ile birlikte genel anlamda
saglik hizmetlerinin iyilestirilmesi i¢in kullanilmasi
daha dogru bir tercih olarak savunulabilir.”!

Saglik hizmetlerinde, bazen kit kaynaklarla
miimkiin olan en iyiyi ger¢eklestirme ile bedeli ne
olursa olsun, acil tehlikede olan bireyleri kurtarma
tercihi arasinda bir ¢atisma/ikilem ortaya ¢ikabilir.
Bu catigma, maliyetli yeni kanser ilaglar1 gibi tar-
tismal1 saglik teknolojilerinin kamu tarafindan fi-
nanse edilmesi konusunda kararlar almakla kars1
karstya kalan kamu politika yapicilari i¢in etik ve
politik zorluklar yaratabilir. Insan odakli bir top-
lumda, politika yapicilarinin bireyleri ilgilendiren
klinik kararlarda maliyet etkinligi (cost effective-
ness) kuralindan istisnai tavizleri kolaylastirmasi
gerektigi savunulabilir. Ancak bu tavizlerin belli bir
grubu digerlerinden ayricalikli tutacak sekilde kamu
politikas1 haline getirilmesinin dogru olup olmaya-
cagi tartigsmalidir.??

Albert. R. Jonsen’m “Insamin, énlenebilir bir
oliimle yiizlesen belirlenebilir bireyleri kurtarmak
icin duydugu ka¢inilmaz his” olarak tanimladigi Kur-
tarma Kurali’na gore eger belirlenebilir bir bireyin
hayatini kurtarma sansi varsa tedavinin yiiksek mali-
yeti goze alinabilir.”> SMA &zelinde ise, Jonsen’in
kurtarma kurali tanimi; insanlari, “Kaynaklarin daha
verimli segenekler yerine SMA hastasi bir ¢cocugun
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ne kadar fayda edecegi belirsiz olan cok maliyetli te-
davisine harcanmasini istemeye iten sebep nedir?”
sorusuna yanit vermemizi saglar. Boylece Kurtarma
Kurali, maliyet etkinligini savunan yararci goriis-
lerle gelisir ve saglik sisteminde maliyet etkinligi-
nin ikinci planda oldugu bir diinyanin ahlaki ag¢idan
daha iyi bir yer olabilecegini savunur.

Bu kapsamda SMA tedavisinde; kit/sinirl kay-
naklarmn nadir bir hastaligin maliyetli tedavisine mi
yoksa daha ¢ok sayida hastanin yarar gorebilecegi
diger hastaliklarin tedavisine mi ayrilacagi, kaynak-
larin tahsisinde SMA’y1 tedavi edici hizmetlere mi
yoksa SMA’dan koruyucu/SMA’y1 dnleyici hizmet-
lere mi Oncelik verilmesi gerektigi ya da var olan ola-
naklardan hangi hastanin hangi Olgiitlere gore
yararlandirilacagi, bu 6l¢iitlerin diger hastalar agisin-
dan adaletsizlige yol agip agmayacag: gibi konular-
daki etik ikilemler hep 6n plandadir. Ciinkii tibbi
olanaklarin her bireye yeterince saglanamamasi bire-
yin saglik bakim hakkin1 zedeler oysa biiyiik harca-
malarla saglanan cagdas tibbi bakim olanaklari
cogunlukla sinirlidir.?*

Ulkemizde hastaligin maliyetinin karsilanmas1
acisindan SMA Tip-1, Tip-2 ve Tip-3 hastaliklarinda
Sosyal Giivenlik Kurumu Uygulama Tebligi’nde y1l-
lar iginde yapilan degisiklerle belirlenen belli 6l¢iit-
lerin tamaminin karsilanmasi kosuluna bagli olarak
Nusinersen sodium etken maddeli ilacin kullanim be-
deli kargilanir.?>-28

Ancak aileler hastaligi tedavide daha etkili ol-
dugu 6ngoriilen tek dozluk ve daha pahali bir ilag
olan OAX’in kullanim1 konusunda israrc1 olmakta,
ilac1 temin edebilmek i¢in sosyal ve konvansiyonel
medya aracilig1 ile ya da belli yerlerde stantlar agarak
yaptiklar1 kampanyalarla yiiksek tedavi maliyetini
karsilamaya ¢abalamaktadir. Yiriittiikleri kampan-
yalar sayesinde yurtdisinda OAX tedavisi alan va-
tandaglarimiz iilkeye doniislerinden sonra nusinersen
sodyum tedavisini de siirdiirme gayretine girebil-
mektedir, bu durum ise literatiirde nusinersen-OAX
kombine tedavisinin uzun siireli sonuglart iizerine ye-
terli bilimsel ¢aligma olmamasi nedeniyle sakincali
olabilmektedir.?

Risdiplamin ise iilkemize girmesi i¢in gerekli
yasal prosediirler ilgili firma tarafindan tamamlana-
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rak bagvurusu yapilmis olup ilacin ruhsatlandirilma-
sinda son agsamaya gelinmisgtir.*°

Devletlerin SMA tedavilerinin maliyetini karsi-
lamast miimkiindiir fakat cogunlukla kaynaklar bu
maliyetin kosulsuz karsilanmasina yetecek kadar bol
degildir. Bu da SMA hastalar1 arasinda se¢im yap-
may1 gerektirir ve bu se¢im sadece tedaviye baglarken
yapilmaz. Ornegin Ingiltere’de, tedaviye baslandik-
tan sonra belli 6l¢eklere gore yeterli iyilesmenin sag-
lanamadigi durumlarda tedavi destegi kesilebilir.*!
Bu “secilmeme” baskisi ve tedavinin kesilme olasiligi
SMA hastalar1 ve aileleri acisindan siireci olumsuz
etkileyen faktorlerdendir. Tedavinin kesilme olasilig1
ile birlikte iizerlerinde bir se¢ilememe baskisi hisse-
den aileler diizenledikleri protestolar ile siirecin
olumsuzluklarina dikkat ¢ekmektedirler.>33

Devletin SMA tedavisinin maliyetini karsilama-
dig1 senaryoda, sigorta sirketleri SMA hastalarinin te-
daviye ulagsmasimi saglayabilirler. Ancak sigorta
sirketleri kar odakli yapilar olduklarindan, bazi sir-
ketler SMA tedavisinin yiiksek maliyetini karsila-
may1 reddederken bazilar1 da tedavinin karsilanmasi
icin birtakim kistaslar getirmektedir. Tiim bunlar
SMA tedavisinin sigorta girketleri iizerinden kapsa-
yict ve adil sekilde karsilanmasini gii¢lestiren neden-
lerdir. Ayrica sigortasi olmayan hastalarin tedaviye
erigsim olanaginin olmamasi ya da c¢ok kiilfetli olmas1
da adalet ilkesini zedeleyen konulardandir.

SMA tedavisinin sigorta sirketleri tarafindan
karsilanmasi, gebelik dncesi ya da yenidogan SMA
taramast ile ilgili bir etik sorun daha dogurabilir ki bu
da sigorta sirketlerinin fiyat politikalarini bireylerin
tastyicilik durumuna gore belirlemesi ya da tasiyict
bireyleri sigorta kapsami disginda birakmasi olasilig
yani “ters se¢im’ kavramidir. Ters se¢cim kavraminin
temeli, arz ve talep arasindaki asimetrik bilginin tam
rekabet piyasasi varsayimini engelledigi diisiincesine
dayanir.** Bu kavrami SMA 6zelinde soyle 6rnekle-
yebiliriz: Sigorta kuruluslar potansiyel miisterileri-
nin risk durumlarini bilmeden ortalama bir sigorta
primi belirlediklerinde; SMA hastas1 yenidogana ai-
lesi saglik sigortasi yaptiracak, sigorta kurulusu ise
oldukgea yiiklii bir maliyetin altina girdiginden bunu
karsilayabilmek i¢in ortalama sigorta primine zam
yapmak zorunda kalacaktir. Bunun sonucunda ise
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daha az riskli potansiyel miisteriler pahali fiyat1 6de-
mek istemeyeceklerinden sistemin diginda kalabile-
cektir. Bu durumu engellemek isteyen sigorta
kuruluslarinin, SMA hastasi yenidoganlar i¢in farkli
bir fiyat politikas1 benimsemesi veya bu bireyleri si-
gorta sisteminin diginda birakmasi halinde ise birey-
lerin 6zerklik ve mahremiyetleri zedelenecek ve bu
durum adaletsizlige/hak mahrumiyetine yol agacaktir.

SMA tedavisi ile ilgili etik problemlerin ¢oziil-
mesini daha zor hale getiren bir diger konu ise SMA
tedavilerinin kiiratif olmayisidir. Bu durum SMA te-
davisinin sonuglarinin tam iyilik hali ve 6liim gibi iki
keskin kavramla agiklanmasini engelleyip; “fiziksel

EEINNT3

engeller ile bir yasam”, “ertelenmis 6lim” gibi etik
acidan ¢ok daha karmagik tanimlamalara ihtiya¢ du-
yulmasina da neden olur. Son yillarda bu kompleks
tanimlamalar1 objektif bir big¢imde ortaya koymay1
amaclayan Nitelige Ayarlanmis Yasam Yillar1 [Qua-
lity Adjusted Life Year (QALY)] ve Engellilige
Ayarlanmis Yasam Yillar1 [Disability Adjusted Life
Years (DALY)] gibi olgekler gelistirilmigtir.>>¢
QALY ve DALY olg¢ekleri; saglik ¢iktilarini deger-
lendirmede, 6zellikle de maliyet etkinligi (cost effec-
tiveness) analizlerinde kullanigh olsa da bu 6lgekler
de etik tartismalar1 bitirmekten uzaktir.

I SMA TEDAVISINDE PALYATIF BAKIM VE
YASAM SONU KARARLARININ YARATTIGI
ETIK SORUNLAR

SMA ’nin sifa saglayan bir tedavisinin olmamast has-
talara verilen palyatif bakimin 6nemini artirmakta ve
hastaligin terminal doneminde hekim, hasta veya ebe-
veynin hastanin yagam sonu bakimini sekillendirecek
kararlar almasini gerektirebilmektedir. Ozellikle
SMA Tip 1 agisindan pediatrik palyatif bakim, 6liime
giden bir siiregte ¢ocuk i¢in miimkiin olan en iyi
yasam kalitesinin korunmasina yardime1 olmak ve ai-
leye destek saglamak yoniinden ¢ok 6nem kazanan
bir konudur.*’ Ciinkii palyatif bakim, giincel pratikte
cogu zaman sifa amaclayan tedavilerle es zamanlh
olarak yiiriir hale gelmis olsa da hasta terminal do-
neme yaklastiginda sifa amaglayan tedavilerden vaz-
gecilebilir, tedavi siirlandirilabilir ya da tedavinin
amaci hastanin semptomlarinin giderilip ona rahat bir
0liim olanagi saglanmasi yoniinde degistirilebilir. Bu
durumla ilgili etik problemlerin ¢ogu ise sifa amac-
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layan tedavilerden hangi noktada vazgegilebilecegi
ve bu kararin sonuglartyla ilgilidir. Burada yarar-
zarar dengesi ¢ok 1yi tartilip gozetilmelidir. Enteral
beslenme, trakeostomi, mekanik ventilasyon bas-
latma geregi, analjezik ve sedatif tedavi, tedavinin et-
kisizligi ya da hastaligin alevlenmesi gibi bakim
standardinin degistirilmesini gerektiren durumlarda
tedavinin sinirlandirilma ya da durdurulma olasilig
oldugu mutlaka en basinda aile ile paylagilmali ve
aile gidisat hakkinda aydinlatilmalidir. SMA Tip 1
hastalarina yonelik 38 hastanin dahil edildigi bir pal-
yatif bakim arastirmasinda ebeveynle de tartigilarak
37 hasta i¢in canlandirma yapmayimiz (do-not-resus-
citate) karar1 alindig1 belirtilmektedir.*® Bu da aile ve
hekimin o6zellikle terminal donemde gelisen agir
semptomlar konusunda ¢ocugun en {istiin yararma yo-
nelik olarak hastanin yasam kalitesini kotiilestirici gi-
risimlerden vazgecerek bir konsensiise ulasabilecegini
gostermektedir. Aile, cocuklarinin bakimi konusunda
herhangi bir tedavi segenegine onam vermeden dnce
hastaligin gidisatiyla ilgili tim bilinmezliklerin yani
sira eger varsa mevcut farkl secenekler konusunda da
bilgilendirildiginde tedavi kararlarina bilingli olarak
katilabilir. Tedavinin sonlandirilmasi ya da sinirlan-
dirilmasi kararlar1 da buna dahildir. Bu da aslinda
biiylik ol¢lide engelli ve savunmasiz bir 6zne duru-
munda olan ¢ocugun degerleri ve 6zerkliginin aile ta-
rafindan temsilini ortaya koyar. Bunlarin yani sira
hekim, ailenin aydinlatilmasi ve tedavi onaylarinin
alindig1 siireglerde, sonugta hayal kiriklig1 yaratacak
tedavi hedefleriyle, orantisiz beklentilere ve yanlis
umutlara yol agmamaya da 6zen gostermelidir.

Yasam sonu kararlarinin alinmasinda hekimleri
zorlayan en temel sorun hastanin yasam siiresi ve ka-
litesi arasindaki dengenin gozetilmesidir. Son yillarda
yogun bakim alanindaki gelismeler ile birlikte SMA
hastalar1 palyatif ve yogun bakim siirecinde uygula-
nan invaziv ve noninvaziv yontemlerle eskiye gore
daha uzun siire hayatta tutulabilmektedir. Fakat bu
yontemler hasta ac¢isindan ¢ogunlukla konforsuzdur.
Bu da s6z konusu etik ikilem ve tartismalara temel
olusturmaktadir. Bu kapsamda; yasam, tiim sikintilar
ve geri doniissiiz tabloya karsin biraz daha siirdirtil-
meye mi ¢alisilmali yoksa hekim hastasina yarar sag-
lamayan bir tedaviyi geri ¢ekerek Oliim siirecini
uzatmamali midir? Aileler yasam sonu kararlar
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acisindan saglik profesyonelleriyle goriismelerinde
yasami uzatmak icin tiim olanaklarin seferber edil-
mesini ya da tam tersine hicbir sey yapilmamasini da
isteyebilirler. Ozerklik ilkesi geregi hasta veya yasal
temsilcilerinin i¢inde bulunduklari durum hakkinda
bilgilendirildikten sonra 6zgiirce karar verme haklari
vardir. Fakat 6zerklik, talep edilen tedavinin giincel
tibbi konsensiise uygun olmasa dahi uygulanacagi an-
lamina gelmez. Tibbi endikasyonlar ile hasta veya
yasal temsilcilerinin tercihleri arasinda uyusmazlik
bulunmast halinde hekimin dogru iletisim yontemle-
rini kullanip, durumun hasta ya da yasal temsilcileri
tarafindan dogru anlasilip anlagilmadigini sorgula-
mast hekim sorumlulugu ve hasta-hekim iligkisi a¢1-
sindan 6nemlidir. Bu durumlarda bazen durumun
kabullenilebilmesi ve nafile tedavilerin stirdiiriilme-
mesi i¢in zaman sinirli cabalar 6nem kazanir. Ancak
yine de konsensiis olusmadiysa, hekimin tibbi endi-
kasyonu olmayan tedavileri -hasta veya hasta yakin-
larmin aksi yonde talebi olsa bile- uygulamak gibi bir
yukiimliligi yoktur. Hekim, uygulanan tedavilerin
bosuna/nafile oldugunu diislindiigii noktada zarar
vermeme ve yararlilik ilkeleri dogrultusunda tedaviyi
durdurma/sinirlama becerisini edinmeli, ancak 6l1-
mekte olan bir hastanin canli kalma ya da 6lme siire-
cini uzatmak i¢in ilave bir miidahalenin/tedavinin
gereksiz oldugu hiikmiine varmasi durumunda, plan-
lanmis olan bakim amacini, hastanin rahatin1 saglama
yoniinde de degistirebilmelidir.* Bu ¢er¢evede pedi-
atrik palyatif ya da yogun bakim {initeleri ve yagam
destek sistemlerinin bu hastalarin tiim ihtiyacin kar-
silayacak sekilde organize edilmesi de adalet ilkesi-
nin bir geregidir.

Tim bu nedenlerle SMA’da bakim standardi
acisindan palyatif bakim merkezli yaklagim en etik
tedavi segenegi olarak kabul edilmektedir.’®

| SMA TEDAVISINDE TIBBI KITLE
FONLAMASI, MEDYANIN ETKISI iLE
YUKSELEN POPULIZM,
SAGLIK POLITIKALARI VE ETIK

Kitle fonlamasi, ¢cok sayidaki bagiscinin kiictik kat-
kilarinin spesifik bir girisimi desteklemek adina olus-
turulan havuzda birikmesidir.** T1bbi kitle fonlamas1
ise saglik hizmetlerinin dogrudan ve dolayli maliyet-
lerini karsilamak adina kitle fonlamasia basvurul-
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masidir.*! Kitle fonlamasinda bagisgilar ve bagis
kampanyalarinin genelde internet tabanli platformlar
araciligiyla bulusturulmasi amaglanir. Bu platform-
lar, kitle fonlamasinin geleneksel bagis yontemle-
rinde karsilasilan; lokasyon, kampanya sahiplerinin
sinirli sosyal g¢evresi gibi bariyerlerin asilmasini
miimkiin kildig1 gibi, bagiscilarin tedavisi i¢in bagis
yaptiklar1 hastanin son durumundan haberdar olup
bagislarinin yarattigi etkiyi gézlemleyebilmesini sag-
layarak bagisci-hasta arasindaki bag1 ve empatiyi de
giiclendirebilir.*> SMA 6zelinde bakildiginda tibbi
kitle fonlamasiin bugiline kadar bir¢ok hastanin te-
daviye ulasmasin1 miimkiin kildig1 ve aileleri saglik
hizmetlerinin dogrudan ve dolayli maliyetlerinden
kaynaklanan bor¢lanmadan korudugu goriiliir. Ancak
tibbi kitle fonlamasinin SMA hastalarinin tedavisi
icin kullanimi tiim bu potansiyel faydalarinin yaninda
etik agidan bir¢ok tartismay1 da giindeme getirir.

Clinkii tibbi kitle fonlamasi kampanyalarmin do-
gas1 geregi toplanan bagislar ¢ogu zaman hastalarin
mahremiyeti pahasinadir. Kampanyalarda kitleleri
harekete gegirmek ve bagis toplamak adina hastanin
fotograf ve videolarinin kullanilmasina sik rastlanir
ayrica dolandiricilik girisimlerini engellemek adina
kampanyalarda ¢ogu kez hastanin gergek adi kulla-
nilir.*? Bu durum SMA hastalarinin, kampanya kap-
saminda kisisel bilgilerinin paylasim kararini ¢ogu
kez kendi baslarina verebilecek yas veya kapasitede
olmadiklar ve hastalarin yardima muhtag oldugu ger-
cegiyle birlikte degerlendirildiginde, hastanin mah-
remiyetinin ve 6zerkliginin ¢ignenmesi nedeni ile
zarar da gorebilecegini ortaya koyar.

SMA i¢in baglatilan kitle fonlamasi kampanya-
larinin, kisisel bilgilerin yaninda hastalik, elde edilen
bagislarin nereye harcanacagi, tedavinin etkileri gibi
bilgileri de igermesi s6z konusudur. Bu bilgilerin
eksik veya manipiilatif olmasi bagiscilarin yanlis
yonlendirilmesine neden olabilir. SMA tedavisi 6ze-
linde ise bu durum en ¢ok tedavinin potansiyel yara-
rinin abartilmasi ile ilgilidir. Kampanya sahipleri;
tedavinin kiiratif olmadigi veya her zaman klinik iyi-
lesme saglamadig: gibi bilgileri bagis¢ilardan gizle-
yecek veya onlart manipiile edecek sekilde algi
yonetimi yaparak ¢ikar elde edebilir. Bu noktada top-
lumun SMA hastaligina bakis agisi, dolayisiyla da bu
bakis agisini olusturmada en 6nemli etkenlerden olan
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dijital ve konvansiyonel medyanin anlattig1 hikaye-
nin dogrulugu 6nem kazanmaktadir. Kitle fonlamasi
yontemi ve medyanin giicii dogru kullanildiginda
toplumun SMA hakkindaki farkindaligini, duyarli-
gin1 ve SMA tedavisine kitle fonlamasi ile ulasim
saglamay1 basaran hasta sayisini artirabilir ya da sag-
lik sistemindeki eksikliklere dikkat ¢ekilebilir. Fakat
politik kaygilar, medya sirketlerinin ilag sirketleriyle
olan maddi iligkileri, reyting kaygis1 ve 6zellikle di-
jital medyada yanlis bilginin yayilmasinin kolay ol-
mas1 gibi nedenlerle medyanin SMA {izerine bu
potansiyel yararlarindan faydalanmak her zaman igin
miimkiin olamamaktadir. SMA igin baslatilan kitle
fonlamasi1 kampanyalar1 yontemine ¢ok sik bagvurul-
dugunda toplumsal duyarligin artmasi yerine giderek
bir duyarsizligin gelisimine, giivenin zedelenmesine
ve hastalarin zarar gérmesine de yol acilabilir. Ay-
rica bu tiir bireysel ¢abalar yonetimleri kendi lizerine
diigen gorevin sorumlulugunu almada atalete sevk
edebilir. Sorunun ¢6ziimii toplum ve medyaya dev-
redildiginde yonetimler asli gorevlerini savsaklayip,
sosyal devlet roliinden uzaklasabilirler. Bu nedenle
hastaligin tedavisi konusundaki bireysel ¢cabalarin, te-
daviyi kitle fonlamasi ile saglamaya ¢alismak yerine
yonetimi sosyal devletin islevini gerceklestirmeye
yoneltme yoOniine evrilmesi hastalarin refahi agisin-
dan 6nemlidir.

Tibbi kitle fonlamasi kullaniminin getirdigi bir
diger sorun ise bagislarin; hastanin ihtiyaci veya har-
canacak paraya kiyasla elde edecegi tibbi yarara gore
degil kampanya sahiplerinin dijital pazarlama yete-
nekleri, kisisel baglantilari, sans veya medya yonlen-
dirmesine gore gergeklesmesidir. Bu durum hem
toplumun maddi kaynaklarinin saglik alaninda ve-
rimli kullanilmasina engel olusturup hem de tedaviye
ulasim noktasinda adaletsizliklere neden olabilir.*?

Maliyeti yiiksek tedavilerin maliyetinin karsi-
lanmasinda kitle fonlamasinin kullanilmasinin ge-
tirdigi problemlerden bir baskas: da potansiyel
dolandiriciliklardir. Dolandiricilar Kanada 6rnekle-
rinde oldugu gibi baska hastalarin kimligini taklit
edebilmekte ya da hasta rolii yapabilmektedirler.**
SMA ozelinde de bu tarz dolandiricilik girigimleri
sikga rapor edilmektedir.*#

Yiiksek maliyetli tedavilerin maliyetlerinin kitle
fonlamas1 yoluyla karsilanmasinin saglik politikalar
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tizerindeki etkileri de ¢ok yonliidiir. T1ibbi kitle fon-
lamas1 kampanyalarinin artan sayis1 toplumun dikka-
tini saglik sisteminin aksayan noktalarina ¢ekmeyi
saglayip saglik alaninda yapilmas: gereken iyilestir-
meler i¢in bir kamuoyu olusturabilir. Fakat kamuo-
yunun, medya etkisi veya bireylerin hasta insanlara
yardim etme isteginin suistimali ile manipiile edile-
bilir oldugunun unutulmamasi gerekir. Bu manipii-
lasyon sonucunda ilag sirketleri, saglik kuruluslari,
aileler veya bazi hekimlerin haksiz kazang elde et-
mesine sebep olabilecek ya da tibbi etkinligi kanit-
lanmamus tedavilerin maliyetlerinin devlet tarafindan
karsilanmasina yonelik bir kamuoyu olusabilir. Ya da
olusan toplum baskisi, yonetimleri maliyeti yliksek
olan adaletli ve kalic1 ¢ozlimler iiretmek yerine sag-
lik politikalarinda popiilist yaklasima yoneltebilir bu
durumda devletin maddi olanaklarinin saglik ala-
ninda verimsiz kullanimi da s6z konusu olabilir.

Diger yandan tibbi kitle fonlamas1 kampanyala-
rinin rekabetci yapist geregi toplumun dezavantajli
kesimi tedaviye ulagmada geri planda kalabilir ve bu
dezavantajli gruplar topluma seslerini duyuramaya-
bilir. Bu durum ise politikacilar tizerinde bask1 olus-
masina engel olarak saglik sistemini iyilestirecek bir
reformun giindeme gelmesini de geciktirebilir.*?

[l SONUC

Son yillarda SMA’nin tani ve tedavisi konusunda
yasanan gelismeler hastalar ve aileleri i¢in heyecan
verici olsa da bu gelismeler ayn1 zamanda etik tartig-
malar1 da artirmistir. Bagsta saglik politikasi yapici-
lar1 ve saglik ¢alisanlari olmak tizere toplumun biitiin
kesimlerinin s6z konusu etik tartismalara yonelik far-
kindaliginin artmas: bunun yaninda da SMA hastali-
gina yaklasimlarinda etik ilkeleri godzetmeleri
elzemdir. Hastaliga yaklasimin her agsamasinda kar-
silagilabilecek etik problemler dngoriilebilmeli ve
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yasa/yonetmelikler ile bu problemlere etik yaklagim
dogrultusunda ¢oziimler getirilmelidir. SMA, hasta-
liga iligkin etik problemlerin yogunlugu ve medya-
daki goriiniirliigii sayesinde diger bir¢ok hastalikta
karsilagilan etik problemlere referans olabilecek bir
hastaliktir. Bu nedenle SMA’ya dair etik sorunlara
kars1 gelistirilecek Oneriler farkli hastaliklarda karsi-
lagilan benzer problemlerin ¢éziimiinde de yol gos-
terici olabilir. Bu dogrultuda, etik yaklasim, deger ve
ilkelerin SMA hastaligindaki etik sorunlarin ¢ozii-
miinde 6nemli dnceligi olmasinin geregi aciktir ve bu
kapsamda ekonomik, politik veya tibbi kaygilarin
etik ilke ve degerlerin 6niine ge¢mesine izin veril-
memelidir.

Finansal Kaynak

Bu ¢alisma sirasinda, yapilan aragtirma konusu ile ilgili dogru-
dan baglantisi bulunan herhangi bir ilag firmasindan, tibbi alet,
gereg ve malzeme saglayan ve/veya iireten bir firma veya herhangi
bir ticari firmadan, ¢alismanin degerlendirme siirecinde, ¢alisma
ile ilgili verilecek karart olumsuz etkileyebilecek maddi ve/veya

manevi herhangi bir destek alinmamigtir.

Cikar Catismast

Bu ¢aligma ile ilgili olarak yazarlarin ve/veya aile bireylerinin
¢tkar ¢atismasi potansiyeli olabilecek bilimsel ve tibbi komite
tiyeligi veya tiyeleri ile iligkisi, danismanlik, bilirkisilik, herhangi
bir firmada ¢alisma durumu, hissedarlik ve benzer durumlari
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