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TURKIYE BUYUK MIiLLET MECLISI BASKANLIGI’'NA

SSPI:E hastaliginin ve hastaliga yakalanmis yurttaglarin sorunlarinin aragtinlarak ¢6ziim
yollarinin ?E)ulunma51 ile hasta yurttaglarimiza gerekli yardimlarin yapilmasi amaciyla
Anayasa’nin 98’inci ve Igtiiziigiin 104 {incii ve 105’inci maddeleri geregince Meclis arastirmasi

acilmasi igiﬁ geregini arz ve teklif ederim.
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GEREKCE

Kamuoyunda SSPE olarak bilinen Subakut sklerozan panensefalit hastalig1, mortalitesi
son derece ;yuksek olan agir bir hastalik tiiriidiir. SSPE hastalig1 kizamik hastalifinin geg
dénem bir 'komphkasyonudur Beyinde agir bir iltihabi durumla seyreden bir hastaliktir.
Eskiden bu”hastallgm kizamik asisimin bir komplikasyonu oldugu ifade edilmekteydi. Ancak
son ylllardajyapllan arastirmalarda bu hastaligin kizamik asisimin komplikasyonu degil, kizamik
as1sl yapllmadan once enfeksiyon gegirme durumu ya da yapilmasina ragmen yeterli bagisiklik
sisteminin qlmamam ya da kizamik agilama programinin yetersizligiyle ilgili bir komplikasyon
oldugu belfftilmektedir Beyinde yerlesen viriisiin reaktif oldugu ya da buna karg1 otoimmiin
bir cevabin, ge11$t1g1yle ilgili hala aydinlanmamig bazi noktalar bulunmakla birlikte, bu konuda
bilim duny21151 da yogun bir ¢aba igerisindedir. Hastaligin tablosu sudur: Genellikle kizamik
hastaligin l}geg:lrdlkten sonra, birka¢ yil sonra ortaya ¢ikmaktadir. Davrams bozuklugu,
konusma bozuklugu, yiiriime bozuklugu gibi seyreden tablolarla birlikte biling kaybi ve
komaya, olhme dogru giden bir hastaliktir. Ortalama yasam siiresi genellikle alt1 ay ila on iki
ay 1qerlsmde yani hastalifi gegirenler alti ay ila bir yil igerisinde ¢ogunlukla yagamini

y1t1rmekted1rler

Ulkg:mlzde dzellikle 1995 ve 2005 yillan arasinda bu hastaligin ciddi diizeyde bir pik
yaptigini, d“aha sonra yapilan agilama programiyla belli bir miktarda vakalarda azalma oldugunu
gormekteylz Burada ilging olan tablo, 6zellikle iilkemizde Dogu ve Giineydogu Anadolu
Bolgesi’ nde fazla; Diyarbakir, Batman, Mardin ve Siirt gibi illerimizde. neredeyse sayilari



3004, 400 i, 500’1 asan hasta ve hasta yakinlarimin magduriyet yasamasidir. Ama iilke
genelinde de bu hastalik oranlarinin, gelismis, saglik politikalar1 yerlesmis, saglik sistemini
oturtmus ulkelerden daha yiiksek oldugunu belirtmemiz gerekmektedir. Gelismis tilkelerde
genellikle mllyonda 0.5’ten daha az goriilen bu vakalar, Tiirkiye’de milyonda 3 gibi, milyonda
3.2 gibi 6z'éellikle Dogu ve Giineydogu Anadolu’da, oranlara ¢ikmaktadir. Bu hastalarin,
hastalik siiresi boyunca bir bakima ihtiyag duyduklar, g¢ok agir ve maliyetli olan tedavi
siireg:leriylei’ilgili sosyal devletin destegine gereksinim duyduklari, ihtiya¢ duyduklar bir vaka
olarak ortadadlr Ozellikle, bu hastalar disinda hasta yakinlar1 agisindan da uzun siire yatalak
olan, gene111|kle cihaza bagl olarak yasamin siirdiiren bu hastalarin bakimlari sirasinda ¢ok agir
psikolojik ve sosyal sorunlar da maalesef yagsanmaktadir.

Bu hastahga yakalananlarin yakinlarinin talepleri sunlardir: Birincisi, bu hastaligin
sebebinin ortaya ¢ikarilmas1 ve bu sebeple ilgili ortada bir ihmal var ise bu ihmalle ilgili bir
sorusturma § surecmm yiiriitiilmesidir. Bu konuda 2005 yilinda Saglik Bakanliinin olugturmus
oldugu bir blllmsel komisyon var ve o komisyon bir rapor hazirlamigtir. Ancak, o raporu
inceledigimizde bslgede bir insidans artisindan bahsedilmekte ama bunun sebeplerinin ne
oldugu net dlarak ortaya konmamaktadir. Daha ¢ok, bayat asinin olmadigy, tarihi gegmis asinin
uygulanmaci:1g1 yoniinde bir rapor vardir.

Ailelerin bir diger talebi: Boyle agllr hastalarla ugrasmak zorunda kalan hasta yakinlari
ile Saglik éakanhgl yetkililerinin gerekli iletisimi kurmamas: biiylik sorundur. Bakanlifin
hastalar ve lclileleri ile 6zel bir iletisim kanah agmas1 gerekmektedir. Yine, aileler gerek kendi
vakalanyla ‘1lg111 kendi hastalariyla ilgili gerekse de oniimiizdeki dénemde bu hastaligin
dnlenmesi ve hastalarin tedavisiyle ilgili TUBITAK biinyesinde bilimsel bir proje siirecinin

1$let11mesm11 onermektedirler.

Bu h.astahk tiirii, hastaliga yakalananlarin yani sira yakinlarina da psikolojik ve sosyal
acidan agir | faturalar cikarmaktadir. Bu ailelerin gogu ekonomik durumu gorece diigiik aileler
ve tedavi sureg:lerl ¢ok pahali olan durumlarla kars: karsiya kalmaktadirlar. Cogunlukla bu
tedavi sureg;lermm maliyetlerini karsilayamayacak durumda olduklari igin pek ¢ogu psikolojik
bir travmaya maruz kalmakta ve bu ailelerin kendileri de aslinda bir rehabilitasyon programina
tabi tutulacak manevi bir destege ihtiyag duyan bir gergeklikle karsilasmaktadirlar.

Bu }gapsamda; SSPE hastaligimn ve hastaliga yakalanmus yurttaslarin sorunlarinin
arastinilarak/¢oziim yollarimin bulunmasi ile hasta yurttaslarimiza gerekli yardimlarin yapilmasi
amaciyla bi:r| Meclis Arastirmasi agilmasini talep ediyoruz.
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