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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA
Ilgi: 08.07.2014 tarihli ve 43452547-120.00-186879 sayili yaziniz.

Tekirdag Milletvekili Sayin Candan YUCEER tarafindan verilen “SSPE hastaliginin
goriilme oranina iligkin” 7/47145 sira sayil1 s6zlii soru 6nergesinin cevabi ekte sunulmustur.

Arz ederim.
Dr. Mehmet MUEZZINOGLU
Bakan
EKLER :
1- Onerge cevabi (5 Sayfa)
Turkiye Halk Saghgi Kurumu Tel: (312) 565 56 70

Refik Saydam Yerleskesi
Saglik Mahallesi, Adnan Saygun Caddesi No:55
G Blok 1. Kat, 06100 Sihhiye/Ankara



Tekirdag Milletvekili Saym Candan YUCEER tarafindan “SSPF, hastaliginin tedavisine
ve hastahgin goriilme oranma iliskin” olarak verilen 7/47145 esas nolu yazili soru
Onergesinin cevabidir.

Lsorunuz TUBITAK’in 05.08.2014 tarihli ve 56336833-610-146692 sayili yazisi ile
cevaplandirilmistir. Buna gore;

Soru 1. TUBITAK ’in projeyi ilk asamada kabul edip, ikinci asamada reddetme nedeni nedir?
Proje ne kadara mal olacaktir? Saglhk Bakanligi’'nin bu kadar hayati bir konuya biitge
ayirmamasinin gerekcesi nedir?

Cevap 1. BT-0401 kodlu "Insan Beyni" ¢agrisi kapsaminda, 114S177 numarali ve "Subakut
Sklerozan Panensefalit (SSPE) Hastalig1 I¢in Transgenik Fare Modellerinin Gelistirilmesi ve
Tedaviye Yénelik Yeni Etkin Bilesiklerin Tasarlanmasi” bashikli 1003 projesi, TUBITAK
Aragtirma Destek Programlan Baskanligima bagl, Saghk Bilimleri Arastirma Destek
Grubu'na sunulmus olup, proje énerisinin desteklenmesi uygun bulunmamistir. Proje 6nerisi
TUBITAK-MAM Gen Mihendisligi ve Biyoteknoloji Enstitiisii ¢aliganlarindan Dr. Digdem
Toprakligil Aksu yiiriitiiciiliigiinde sunulmustur. Proje ekibi 5 farkli kurumda gorev yapmakta
olan toplam 13 kisiden olusmaktadir. Proje siiresi 3 y1l olup biitgesi 950.000 TL'dir.

1003-Oncelikli Alanlar Ar-Ge Projeleri Destekleme Programmin amaci, Ulusal Bilim
Teknoloji ve Yenilik Stratejisi cergevesinde belirlenecek oncelikli alanlarda sonug¢ odakl,
izlenebilir hedefleri olan, ilgili bilim/teknoloji alanlarinin dinamiklerini gozeten ve yurt iginde
yapilan Ar-Ge projelerini desteklemek ve bu projeler arasinda esgiidiim saglamaktir.

1003 destek programu kapsaminda, ¢agr programina Ozel olarak ¢agriya 6zel hususlarin
belirlenmesinde, projelerin degerlendirme ve izleme stirecinde, yillik ¢agri program
raporlarinin olugturulmasi ve TUBITAK'a sunulmasinda, ¢agri programinin degerlendirilerek
devami, sonlandirilmast veya yeni ¢agri konularmin belirlenmesinde vb. konularda
TUBITAK'a 6neri getirmekle sorumlu olmak tizere, ¢agri konusunda deneyimli ve uzman
olan ilgili Grup Yiiriitme Komitesi, Danisma Kurulu iiyeleri, kamu ve &6zel sektor
temsilcilerinden Cagr1 Programi Danisma Kurulu (CPDK) olusturulur.

Proje onerileri, CPDK'nin gériisii alinarak ilgili Grup tarafindan olusturulan panellerde
degerlendirilir. Proje onerileri panellerden aldiklan puanlara gore listelenerek, GYK (Grup
Yiiritme Komitesi) puanlari/gériisleri ile birlikte Bagkanhiga sunulur. Kesinlesen karar,
gerekgesiyle birlikte yiiriitiiciisii/yoneticisine bildirilir.

Bu kapsamda 114S177 numarali proje Onerisi, panellerde 5 farkhi kritere gore
degerlendirilmis olup 6zgiin degeri de yetersiz bulunarak reddedilmesine karar verilmistir.
Proje Onerisinin degerlendirme sonucu ve reddedilme gerekgelerini igeren rapor proje
yuriitiiclisiine iletilmistir.

Proje onerisinin kapsami, "Transgenik Fare Modellerinin Geligtirilmesi" ve "Tedaviye
Yonelik Yeni Etkin Bilesiklerin Tasarlanmasini kapsamaktadir. Projenin Ozgiinligi
panelistler tarafindan diisiik olarak degerlendirilmistir. Panel raporunda su ifadeler yer
almaktadir:

"Proje, kizamik viriisiiniin merkezi sinir sistemini de enfekte ederek yol agtig1 Subakut
Sklerozan Panensefalit (SSPE) hastaligina y6nelik yapilan bir ¢aligmadir. Calismada; kizamik
virlisii reseptérlerini tagiyan transgenik fare modellerinin gelistirilmesi, tedavide kullanilan
aprepitantinin antiviral etkinliginin fare modelleri iizerinde arastirilmasi, yeni tedavi edici



molekiillerin tasarlanarak sentezlenmesi, sentezlenen molekiillerin antiviral etkinliklerinin
ortaya konmast ve yeni analitik yéntemlerin gelistirilmesi hedeflenmektedir.

Projenin 6zgiinliigii diigiik olarak degerlendirilmektedir. SSPE hastalig1 i¢in literatiirde proje
Onerisinde de belirtilenler dahil olmak {izere ¢ok sayida transgenik hayvan modeli
bildirilmigtir. Sadece kizamik viriis reseptdrlerinden nektin 4 ile ilgili hayvan modeli
bulunmamaktadir. Diger modellerin bu nadir hastalikla ilgili ¢aligmalar igin yeterli olacag
diistiniilmektedir. Bu nedenlerle Ozgilinligii kisithidar.

Ayrica, her ne kadar literatiirle de desteklenen bu yontemle SSPE benzer bir patoloji
olusturulmasi beklense de bu modelin akut kizamik enfeksiyonuna daha yakin oldugu
goriilmektedir. Proje metninde de belirtildigi gibi SSPE yaklasik 2 yas civarinda gegirilen bir
kizamik atagmin ardindan yillar sonra ortaya gikar. Mevcut literatiir bilgisi bu siire icinde
viriisiin sessiz kalirken bir taraftan da mutasyon gegirdigini, 6zellikle M proteinini kodlayan
genin bundan etkilendigini bildirmektedir. SSPE olusturmak iizere tekrar aktive olan viriis
zarfim olusturamadan niikleokapsid geklinde ¢ogalmakta ve muhtemelen transsinaptik olarak
yavas bir sekilde yayilmaktadir. Bu yayilimda NKI reseptoriiniin  aracilik yaptigi
savunulmaktadir. Projede SSPE nin daha dogru modellenebilmesi i¢in yabani tip kizamik
virlisii yerine mutasyona ugratiimis rekombinant bir varyantinin kullanilmasi ya da yabani tip
ile enfeksiyon ardindan siRNA gibi bir yontemle M protein geninin susturulmas: gibi bir
y6ntemin kullanilmasi uygun olurdu."

Bir etkin maddenin, bir hastaligin tedavisinde kullanilabilecek hale gelebilmesi igin cesitli
asamalardan gegmesi gerekmektedir. Bir ilacin, saglikhi ve hasta gonilliller tizerinde
kullanilabilmesinden 6nce yani klinik ¢alismalardan 6nce preklinik c¢aligmalarimn (deney
hayvanlarinda ve toksisite testleri, farmakokinetik calismalar, formiilasyon gelistirilmesi)
yapilmas1 ve olumlu sonuglarin alimmis olmasi gerekmektedir. Proje &nerisi, bu preklinik
¢alismalarda kullamilacak transgenik fare modellerinin gelistirilmesi, tedavide kullanilan
aprepitantinin antiviral etkinliginin fare modelleri {izerinde arastirilmasi, yeni tedavi edici
molekiillerin tasarlanarak sentezlenmesi, sentezlenen molekiillerin antiviral etkinliklerinin
ortaya konmasi ve yeni analitik ydntemlerin gelistirilmesini  hedeflenmektedir. Proje
Onerisinde, kamuoyunda/basinda verildigi sekliyle hastaliga kisa siirede bir ¢are bulma
olasiligi bulunmadigi, bu projeyle hastaliga care olan bir ilacin insanlar izerinde tedavide
kullanilmasimin  bu asamada miimkiin olmadig1 tespit edilmistir. Bu kapsamda hasta
yakinlarinin ve kamuoyunun yanls yOnlendirildigi diistiniilmektedir.

Soru 2. llere gére ayn ayri belirtilmek iizere iilkemizde ka¢ SSPE vakasi gorilmistiir?
Yillara gore ayn ayr belirtilmek tizere son 5 yil igerisinde SSPE nedeniyle kag cocuk hayatini
kaybetmistir?

Cevap 2. 1995-2013 yillar1 arasinda 2088 SSPE vakas: bildirilmistir. Son 5 yil icerisinde
vefat eden SSPE vakalarina ait istenilen bilgi “2009-2013 Yillar1 Arasinda Bildirimi Yapilan
SSPE Vakalarinin Yillara Gore Oliim Sayilarimin Dagilimi” isimli tabloda verilmistir.



1995-2013 Yillar1 Arasinda
Bildirimi Yapilan SSPE Vakalarimin
Yillara Gére Oliim Sayilarinin
Dagilimi, 2009-2013

Yillar Say1
2009 67
2010 79
2011 65
2012 79
2013 32

Soru 3. Tiirkiye’nin dort bir yanindan Ankara’ya gelen SSPE hastalarinin ailelerinin goriisme
talebini reddetmenizin gerekgesi nedir?

Cevap 3.Tiirkiye Halk Saghgi Kurumu Bagkani, SSPE Dernegi tiyeleri ile goriigme yapmustir.

Soru 4. SSPE hastalarinin tedavisi konusunda bakanligmiz tarafindan bugtine kadar hangi
hizmet ve yardimlarda bulunmustur? Bundan sonraki stiregte SSPE hastalan igin bir projeniz
var mudir?

Cevap 4 Saglik Bakanlig: tarafindan SSPE vakalarinin ihtiyaglarinin karsilanmas: hususunda
ilgili derneklerin talepleri de dikkate alinarak ¢alismalar yiiriitilmektedir. Ornegin; SSPE
hastalarinin tedavi giderleri ve bakimlan igin ihtiyag duyduklar geregler Saglik Uygulama
Tebligi kapsaminda Sosyal Giivenlik Kurumlari tarafindan karsilanmakta, bu kapsamda temin
edilemeyen ihtiyaglarin kargilanmasi igin I Sosyal Yardimlasma ve Dayamisma Vakiflari
tarafindan ayni ve nakdi yardimlarin yapilmasma 6ncelik verilmekte, bu hastalarin
tedavilerinde kullamlan Inosinepranobex etken maddeli ilag Bakanligimiz ve bagli birimler
tarafindan toplu alim yapilarak hastalara {icretsiz olarak ulastirilmakta, vakalarin ¢ok
gorildugii illerimizde bu hastalara 6zel poliklinikler agilmakta, serum ve beyin omurilik s1visi
omeklerinin bolgesinde incelenemedigi hastaneler tarafindan bu &rnekler Kurumumuza
génderilmektedir. Ayrica, hastalara evde saglik hizmetleri kapsaminda ulasiimaktadir.

SSPE hastalarinin tani, tedavi ve bakimlari konusunda gerekli olan ¢alismalar Bakanligim
gorev alam gergevesinde yiiriitilmeye devam edecektir.

Soru 5. SSPE hastaligimn $zellikle Dogu ve Giineydogu’da goriilmesinin nedeni nedir?
Suriye’deki i¢ savasla birlikte iilkemize gelen agilanmayan siginmaci ¢ocuklarla hastalik
arasinda herhangi bir baglant: var midir?

Cevap 5. Bilimsel Komisyon tarafindan 2006 yilinda mevcut duruma iliskin hazirlanan
raporda da belirtildigi gibi SSPE hastaliginin daha sik goriildigi iller gegmiste kizamik ast
oranlarinin da diisiik oldugu ve/veya gog¢ alan illerdir. Asagida sunulan, Bolgelere Gore 20
Yas Alti Niifusta SSPE Insidans: ve Kizamik Asillama Yiizdeleri, 1995-2005 tablosunda
goruldiigii tizere Dogu Bolgesi kizamik agilama yiizdesi en distik bolge olup, SSPE sikliginin
en yiiksek oldugu bolgedir.



SSPE, kizamik hastaligi gegirilmesinden ortalama 5-6 yil sonra ortaya ¢tkmaktadir.
Ulkemizde bulunan Suriye’li ¢ocuklara gerek rutin gerekse destek astlama calismalarinda ag:
uygulanmaktadir. Suriye’deki i¢ savagla birlikte tlkemize gelen asilanmayan siginmaci
¢ocuklarla SSPE hastalig1 arasinda herhangi bir baglant: bulunmamaktadir

Boélgelere Gore 20 Yas Alti Niifusta
SSPE Insidansi ve Kizamik Asilama
Yiizdeleri, 1995-2005

SSPE Kizamik

siklig Asilama
Bolgeler (milyonda) | Yiizdesi
Bati 2,1 85
*Dogu 5,2 67
Gliney 2,6 85
Kuzey 2,3 85
Orta 2,2 84
Tlirkiye 3 80

*Dogu bolgesi, cografi olarak Dogu
Anadolu ve Giineydogu Anadolu Bolgesini
kapsamaktadir.

Soru 6. Simdiye kadar kag Suriyeli gocuga kizamik asist yapilmistir? Kag¢ Suruyeli
siginmacida gocuk felci, kizamik vb. salgin hastalik goriilmiistiir.

Cevap 6. Suriye’den gelen misafirlerimiz arasinda asisiz olanlar da kizamik hastaligina
yakalanabilmektedir. Nitekim simdiye kadar, 741 Suriyelide kizamik hastalig1 saptanmstir.
Hastalik kontrol ¢alismalar kapsaminda, Suriyeliler i¢in olusturulan kamplarda Diinya Saglhk
Orgiitii’niin de onerileri dogrultusunda kizamik iceren as1 uygulamasi stirdiiriilmektedir.
Ayrica, diger ¢ocukluk ¢ap1 asilar1 da iilkemizde uygulandig1 sekliyle Suriyeli misafir
¢ocuklara uygulanmaktadir. $imdiye kadar kamplardaki ¢ocuklara 100 bin dozun iizerinde
kizamik asist uygulanmistir. Buna ek olarak, niifus hareketlerinin yogun oldugu bolgeler basta
olmak tizere hastalik bulagi agisindan riskli bolgelerde bolgesel olarak yaklasik ii¢ milyon doz
as1 uygulanarak yogun ilave agilama ¢aligmalar yiiriitilmiistiir. Boylelikle vaka artisi biiyiik
6l¢lide kontrol altina almmistir. Ayrica, tiberkiiloz, sark ¢1ibani ve sitma basta olmak {izere
gibi diger bulagici hastaliklara kars: yiiriitiilen stirveyans ¢alismalari, kamplarda
giiclendirilerek yiiriitiilmeye devam etmektedir.

2002 yihindan bu yana iilkemizde gerek Tiirk vatandaslarinda gerekse siginmacilarda polio
vakasi goriilmemektedir.

Ilginiz i¢in tesekkiir ederim.



