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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Tiirkiye’de SSPE hastalan ¢liime terk edilmis durumdadir. Hastalik igin Saglik Bakanligi’nin ve
ilgili bilim insanlarinin tibbi bir aragtirmay: geciktirmeden baglatmas: gerekmektedir. Hastaliga
deva bulunmas: i¢in geciktirilmeden baglatilmas: gereken bilimsel aragtirmalarin baslatilmasi ve
bu siiregte SSPE’li bireyler ve ailelerine sunulmasi gereken sosyo-ekonomik tibbi ve psikolojik
desteklerin tespit edilmesi amaciyla Anayasa’'nin 98’inci, Igtiziigiin 104’tUncii ve 105’inci

Maddeleri geregince Meclis Aragtirmasi agilmasim saygilarimla arz ederim.
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Van Milletvekili

GEREKCE OZETI

SSPE (Subakut Sklorezon Panensefalit) zamanla “yarisilan bir hastalik” oldugundan aileler ve
ozellikle bakim yiikii alan kigilerin sosyal, ekonomik ve psikolojik desteklerinin gelistirilmesi
gerekiyor. Tiirkiye’de 2 bin civarinda SSPE hastasi uygun tedavi yéntemleri bulunmamas:
halinde ¢ok yakinda yasamim yitirecektir. Hastalik hakkinda tedavi ¢alismalarinin stirdtiriilmesi,
bu konuda aragtirma yapan enstitii ve hocalarnn desteklenmesi, Saghk Bakanhg-TUBITAK ve
TUSEB isbirliginin SSPE tedavisi igin gelistiriimesi ve gerekli biitgenin saglanmasi, Saglik
bakanhig ve ilgili diger bakanhiklar periyodik olarak bu konuda yapilan ¢alismalar kamuoyunun
bilgisine sunmas: saglanmalidir. Saglik Bakanlifimin bu konuda baglattif1 inisiyatifi geri ¢ektigi
bilgisi kamuoyuna yansimistir.

Ote yandan 18 Ekim 2021 tarihinde TUSEB tarafindan agilan SSPE Hastaligimin tedaviye
yonelik bilimsel arastirma projesi basghgi agilmig ve son bagvuru tarihi 02.12.2021 olarak
belirlenmigtir. Proje baslig: i¢in hasta yakinlan olarak SSPE hastaliim hayatlarimin merkezine
alan ve bu hastalar i¢in siirekli miicadele eden ¢ok degerli bilim insanlan doktorlarimizla ve ilgili
akademisyenlerle yapilan gériisme ve galigmalar sonucunda en az 2 proje bagvurusu yapildig
ancak SSPE Hasta aileleri olarak biiyiik bir heyecan ile projelerin kabulii beklenirken hastahifin
kamu destegiyle ve degerli bilim insanlarinin katkilaryla ¢éziimii aranirken Bakantik baglatilan
proje girisimini durdurmustur. Bakanlik proje baghginin onaylanmadigin ve onaylanmamanin
gerekgesi olarak da “Ulkemize stratejik ve milli olarak bir katkistnin olmamasi” seklinde bir
agtklama yapildigi iddia edilmektedir. TUBITAK-TUSEB ve ilgili diger kurumlarin isbirligi ile
SSPE’li gocuklar &lmeden bu soruna ¢6ziim aranmalidir. Tibbi ve bilimsel bir ¢oziim
bulunmamasi aileleri bilim dig1 yollara sevk etmekte ve bu durum bazen ¢ocuklarm yagsam ve
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saglhk haklarim riske atabilmektedir. Bu baglamda hi¢bir SSPE’li bireyin yasamini yitirmemesi
i¢in gecikmeden bilimsel ve tibbi galigmalarin yanisira sosyo-ekonomik ve psikolojik desteklerin
baglatilmas: gerekmektedir.

GEREKCE

Tirkiye’de sayist 2 bin civarinda oldugu ifade edilen SSPE’li bireylerin, e@er tedavisi
bulunamazsa yakin donemde yasamlarim yitirecegi ailelerince ve doktorlarinca ifade
edilmektedir. Bu baglamda tedavi yontemlerine iliskin bilimsel aragtirmalarin geciktirilmeden
baglatilmas: gerekmektedir. Ancak bu konuda gerekli ¢aligmalarm gegen zamana rafmen
baglatilmadig ifade edilmektedir.

SSPE hastalifinin yaygin oldugu yerlerde ¢ocuk néroloji ve diger ilgili béliimlerin boliimiiniin
erigilebilir olmadifi ve erken teghis ve hastalifin takibi icin yeterli sayida doktorun
gorevlendirilmedigi ailelerin kamuoyuna yansiyan agiklamalarina ifade edilmektedir. Tiirkiye’de
SSPE hastalan vb. herhangi bir durumda saglik ve egitim kurumuna gidemeyecek durumdadr.
Hastalif1 bulunan bireylerin bu kurumlardan saglikli bir sekilde faydalanmalar i¢in var olan
yasal diizenlemeler gelistirilmelidir.

SSPE hastalarimin masraflarinin  geri 6demesinde yetersizlikler yasanmasi, SGK geri
tdemelerinin piyasadaki mal ve hizmet fiyatlannin ¢ok altinda kalmasi, (Ornegin SGK’min
Odedigi bez paras yaklasik 3°te 1’i kargiltyor) ilag/mama/vitaminler ve muayene paralarinin gok
biiyiik bir yiik olmas: SSPE hastalan ve aileleri igin ¢ok biiyiik sorunlara yol agmaktadir. SSPE
gibi tedavisi bilinmeyen hastaliklara yakalanmis ¢ocuk/ergen/erigkin hastalarina bakim verirken
bedenleri deformasyona ugrayan annelere gerekli alet, edavat, lift ve benzeri tibbi/medikal
malzemelerin teminin saflanmasini, malzeme ihtiyacimin kollektif bir sistemle ihtiyac:
bitenlerden alinabilmesi, zimmetle kullamlabilmesi i¢in gerekli girisimlerin yapilmas: gerekiyor.

SSPE hastalarinin beslenmesi i¢in gerekli teknik teghizatin (pozisyon almasi i¢in yatak, sandalye,
vb. medikal ) saglanmamas: aileler i¢in sorundur. Bazi zorunlu ihtiyaglarin kargilanmamasi
aileler igin bilyiik sorundur (yatak koruyucu, 1slak mendil, vb.) Hasta bezi temininin eskisi gibi
SGK'’ya baglanmasi ve fiyatlardaki yiikseligin d6éviz kurundaki artig dikkate alinarak destegin
arttirilmas1  gerekiyor.SSPE hastalii gibi tedavisi bilinmeyen hastaliklara yakalanmig
gocuk/ergen/eriskin hastalarin varoldugu ailelerde aile bireylerinin tamamina ve ozellikler
annelere diizenli, periyodik psikolojik destek verilmesi i¢in gerekli diizenlemelerin yapilmasi ve
bu rehabilitasyon hizmetlerinin sunulmas: gerekmektedir. Bakim ve hastalik hakkinda
bilinglenme igin egitim ve destek verilmesi gerekiyor. Ozgiin bir durum oldugu i¢in ebeveynler
konu hakkinda yetersiz kalabilmektedir. Ayrica 20 yila yakin agir bir bakim isi ile ugrasan
ebeveynlerin veya aileden birinin istihdam: ve siire¢ sonunda emeklilik hakkinin saglanmasi i¢in
¢alismalarin yiiriitiilmesi gerekiyor. Ebeveynlere yonelik periyodik dinlenme ve psikolojik
destek ¢alismalarinin organize edilmesi gerekiyor.

COVID 19 kogullarinda bakim, fizik tedavi ve diger destek hizmetlerinin sunumunun giiglesmesi
ve ilgili desteklerin yetersizligi, FTR hizmetlerinin, raporlamalarin ve diger desteklerin evlere
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gelinerek verilmesi, ilag ve ilgili raporlan yenilemenin mobil bir ekip destegi ile evlere gidilerek
veya online verilmesi gerekiyor. Fizik tedavi ihtiyaci olan bireylerin saghk hizmetlerinden
saglikh bir sekilde faydalanmalan i¢in fizyoterapistlerin evde hizmet vermesi i¢in diizenleme
yapilmast gereklidir. SSPE gibi agir engellilerin bakim iicreti ve ayliklarin hane gelir
durumundan bagimsiz ele alinmasi veya belirli sinir1 ciizi asim durumlarinda kesilmemesinin
saglanmasi, bu slireglerin evden yiriitiilmesi ve bakim isi ile ugrasan ebeveynlerin malum
prosediirler i¢in hane digina ¢ikarilmamas: gerekiyor. Agir hastalarin bakim ticreti ile uzun siire
(7 yl ve lizeri) bakimla miikellef olan kisilerin emekli olmalart igin yasal diizenlemelerin
yapilmasi saglanmalidir. SSPE ve benzeri hastalik nedeniyle yatafa ve bakima bagimh
gocuklanna baktiklan igin sosyal hayata ve is yasamimin disinda kalan annelerin (7 yil ve iizeri
bakim yiikii ¢ekmis annelerin), ¢ocuklar: §lmiis olsa bile yasliliklarinda magdur olmamalan i¢in
SGK primlerinin kamu bitt¢esinden veya hibe fonlarindan Sdenerek emeklilik haklar saglanmasi
diizenlenmelidir.

SSPE hastalarinin ambulans talebinin geciktirilmeden karsilanmasi, §zellikle hastane sevk ve
muayene islemlerinde/siireglerinde profesyonel destek verilmesi, olasi yaralanma ve diger
zorluklarin &nlenmesi gerekiyor. Yogun bakim siireglerinde ailelerin ayrica sosyo-ekonomik ve
psikolojik agidan &zel desteklenmesi gerekiyor. Bazi cihazlan elektrikle ¢aligan hastalar igin
elektrik kesintilerine karsi sarz ve jenaratdr hizmeti sunulmasi veya o Kisilere elektrik
kesintilerinin 6zel bildiriminin saglanmasi gerekiyor. Kronik hastalari olan ve ekonomik durumu
diistik ailelerin bireylerinden birine kamuda istihdam kontenjant agilmas: igin gerekli girigimlerin
baglatilmas: ve yasal diizenlemelerin yapilmas: gerekiyor. Ciinkii bu ailelerin diger dnemli bir
sorunu da ortaya ¢ikan bakim yiikii nedeniyle agifa ¢ikan yoksullasmadir. Bu yoksullasmay:
onlemek igin haneden bir kiginin kamuda istthdam edilmesi gereklidir. SSPE hastalar1 ¢ok sinirl
sayida oldugu i¢in bu yondeki diizenleme kamu yaran igerdigi gibi kamu biitcesine yiik
getirmeyecek ancak bu diizenleme ile bir hanenin refahinin diigmesi engellenmis olacaktir.
Kronik hastalarn bulunan konut sahibi olmayanlarin ilk konut aliminda sifir faizle kredi
imkanlarinin ve kolayliklarin saglanmasi gerekli girisimlerin baglatilmas: gerekmektedir. Kiraci
olan hanelerde barinma sorunun ¢6ziimii i¢in alternatif destekler ve ¢6ziim yollan bulunmalidir.

Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanlifi ve Saglik Bakanligi’min, SSPE ve VEREM
hastalarina yapilan ek destek ddeneginin arttirilarak devam ettirilmesi gerekmektedir. Kronik
hastalarin sadece bagli bulundugu doktordan degil biitiin doktorlardan muayene {icret
muafiyetinden faydalanmalarini ve biitiin ilag kesintilerinden muaf tutulmas: saglanmalidir.
SSPE gibi 6nlenebilir ¢limeiil hastaliklar nedeniyle kaosa diigen ailelerdeki diger gocuklarin
egitim hayatlarinin giivenceye alinmasi i¢in Dariigsafaka gibi kurumlarda bu ¢ocuklara burslarda
oncelik taninmasi saglanmalidir. Bu baglamda SSPE’li bireylere ve ailelerine yonelik sosyo-
ekonomik ve tibbi-psikolojik desteklerin tespit edilmesi ve gerekli yasama faaliyetlerinin
arastirilmasi amaciyla bir Meclis Arastirmasi agilmasini arz ve teklif ederiz.
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