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Gegtigimiz hafta sonu Ulkemizdeki iim SSPE (Subakut Sklerozan Panensefalit)
hastalarmin  yakKinlari Basgkentte toplanarak; Sadhk Bakanhdrnin, kendilerine sahip
cikmadidini 6ne sirmisler ve ilaca ulaglm ve yasam sartlaninin iyilestiriimesi ybninde
talepleri olmustur.

01.08.2005 tarihinde TBMM Ba§kanllgtna vermig oldugum SSPE (Subakut sklerozan
panensefalit) hastasi cocukianmiz ile ilgii yazili soru o6nergeme vermig oldudunuz
cevapta:"Bu konu ile ilgili bir komisyon kuruidugu ve bu komisyonun gahigmalann: bitirdiginde
kamuoyuna raporunu agiklayacagini® bildirmigtiniz. Anilan komisyonun raporunun &neriler
kisminda; “ligili dallardan uzmanlann katihimiyla, SSPE oigularinin tani ve tedavi
protokollerine yénelik bir bilimsel komisyon olusturuimali, bu komisyonca uygun gorilen
tedavi giderleri sosyal giivence kapsaminda olmali ve bakim giderleri desteklenmelidir”
denmektedir.

Bu baglamda;

1-) ligili dallardan uzmanilarin katthmiyla, SSPE olgulannin tani ve tedavi protokollerine
yonelik bir bilimsel komisyon olusturuimug mudur?

2-) Bu komisyonca uygun gériilen tedavi giderleri sosyal glivence kapsamina alinmig
midir ve bakim giderleri desteklenmis midir? Ulkemizdeki tim hastalarimiza sahip ¢ikilimasi
yéniinde ne gibi kolayliklar ve yenilikler yapimig, yapilacaktir?

3-) Pilot bélge olarak segilen illerimizdeki SSPE aragtirmasinin sonucu nedir? Ulkemiz
genelinde SSPE hastalarinin sayisini tespit etme yoninde ne gibi caligmalanniz olmus;
olacak midir?

4-) Sayllan binlerle ifade edilecek dizeye gelen hastalanmiza gerekli ilaclara
ulagabilmeleri icin ne gibi kolayliklar saglanmigtir? Ornedin; hicbir sosya! glivencesi olmayan
hastalanmiza ne gibi kolayliklar saglayacaksiniz?

5.) Bakanlik olarak, Ulkemizin cesitli illerinde mevcut ve bir araya gelemeyen SSPE
hastalarimizi tespit edip, tek bir envanterde toplayip; hastalikiarim strekli takip edebilecek ve
gbzlemleyecek bir sistemi ne zaman devreye sokacaksiniz?




