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TURKIYE BUYUK MIiLLET MECLIiSi BASKANLIGINA

SSPE hastalarinin ve ailelerinin sorunlarinin tespit edilmesi, hastaliginin tedavisine ve tiimden
oniine gegilmesine yonelik olarak ilgili kurumlar, enstitiiler, bilim insanlar1 ve hekimlerin
tibbi aragtirmalara bir an dnce baglayabilmeleri igin gerekli ¢aligmalarin yapilmasi, SSPE’li
yurttaslar ve ailelere sunulmas: gereken ekonomik, tbbi ve psikolojik desteklerin belirlenmesi,
Birlesmis Milletler Engellilerin Haklar S¢zlesmesi bagta olmak iizere, engelli haklarmna iligkin
ulusal ve uluslararas sézlesmelerin, sosyal devlet olmanin, anayasa ve yasalarin geredi olarak
yasanan hak mahrumiyeti ve ihlallerin giderilmesine yénelik olarak ¢dziim Onerilerinin
gelistirilmesi amactyla Anayasa’nin 98’inci, I¢tiiziigiin 104’iincii ve 105’inci Maddeleri

geregince Meclis Arastirmasi agilmasim saygilarimla arz ederim.
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GEREKCE

Engelli bireylerin saglik hakki, tiim insan haklar1 sézlesmelerinde oldugu gibi BM Engelli
Kisilerin Haklar1 S6zlesmesi’nin 10. maddesi ile de her insanin dogugtan gelen yagama hakkina
sahip oldugunu yeniden onaylamaktadir ve taraf devletlerin engellilerin bu haktan etkili ve
digerleriyle esit bir sekilde yararlanmalarini saglayacak gerekli tiim tedbirleri almahidir diyerek
yagam hakkini garanti altina almaktadir.

Ancak, Tirkiye’de niifusun yaklagik yiizde 15°ine denk gelen engelli yurttaslarimiz Birlesmis
Milletler Engelliler S6zlesmesi ve Anayasa’da yer alan yiikiimliiliiklerin eksiksiz ve tam olarak
yerine getirilmesini saglayacak olan herkesle esit firsatlara, haklara ve olanaklara sahip
olmalarina yonelik politikalar iiretilmemesi ve engellilik durumunu bir yardim sorunu olarak
goriilmesi sonucu "diinyanin en otekilestirilmis gruplan" olarak yagam miicadelesi vermek
zorunda birakilmaktadirlar.

SSPE (Subakut Sklerozan Panensefalit) hastalifinin diinyada birgok iilkede goriilme siklig1
olduk¢a nadir olmakla birlikte Tiirkiye'de halen 6zellikle Giineydogu Anadolu Bélgesinde
Batman, Sanliurfa, Mardin, Sirnak ve Diyarbakir illerinde olmak tizere hasta sayimn bir hayli
fazla oldugu birgok bilimse] aragtirmada ortaya konmaktadir.

Tirkiye’de sayisinin 2 bin civarinda oldugu ifade edilen, kizamik viriisiiniin beyinde
olusturdugu Oliimciil ve yavasg ilerleyen bir enfeksiyon olan, kizamik gegiren 5-15 yas
arasindaki ¢ocuklarda 10 yil i¢inde ortaya cikabilen, zamanla bakima muhta¢ hale gelen
¢ocuklarda beyin islevi kayb1 gergekleserek koma ve 6liimle sonuglanabilen SSPE (Subakut
Sklerozan Panensefalit) hastaliginin heniiz bilinen etkin bir tedavi uygulamasimnin bulunmadig:
belirtilmektedir. Hastalarin bir kisminda hastalifin seyrini yavaslatan, hastalarn 6mriinii uzatan
ve yagam kalitesini dengeleyen ilag tedavilerinin miimkiin oldugunu sdyleyen uzman hekimlere
ragmen SSPE hastalifinin yaygin oldugu yerlerde ¢ocuk néroloji ve diger ilgili béliimlerin
erisilebilir olmadig: ve erken teshis ve hastalifin takibi igin yeterli sayida hekimin
gorevlendirilmedigi, Almanya ve Japonya’da bu hastalifin tedavi edilebildigi ileri stiriilmesine
ragmen devletin adeta bu c¢ocuklarin §liimlerini bekledigi ailelerin kamuoyuna yansiyan
actklamalarinda ifade edilmektedir.

Diger taraftan, yetkililer tarafindan hastaligin as1 yapilmayan ¢ocuklarda rastlandify one
stiriilse de belirli dénemlerde iki doz halinde yapilmasi 6nerilen ancak Saglik Bakanliginca
2000'li yillarda tek doz kizamik asis1 veya soguk zinciri bozulmug dolayisiyla higbir etkisi

olmayan asilarin kullanilmas: yiiziinden g¢ocuklarin bu hastalifa yakalandifi, Sanhurfa bagsta
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olmak {izere Dogu ve Giineydogu'da yiizlerce cocugun bu sebeple yagamim yitirdigi tartisilan
ve dile getirilen nedenler arasinda hala yer almaktadur. _
Saglikta Déniigiim Projesi adi altinda uygulanan kar amagli neoliberal saglik politikalart SSPE
hastas1 gocuk ve gengleri adeta gozden gikaran ve §liime terk ederken aileleri ise daha ¢ok
magdur etmektedir. Masraflarinin geri Odemesinde yetersizlikler yasanmasi, SGK geri
ddemelerinin piyasadaki mal ve hizmet fiyatlarinin ¢ok altinda kalmas, yiiksek enflasyon,
zamlar ve dovizin etkisiyle fiyatlar artan ilag/mama/vitaminler ve muayene paralarinin g¢ok
biiyiik bir yiik olmas: SSPE hastalar1 ve aileleri i¢in ¢ok biiyiik sorunlara yol agmaktadir.
Medikal malzemeler, vitaminler ve ilaglarda maddi destek alamamakta, sivi mamayla beslenen
¢ocuklarinin masraflarini kargilamaya yetememektedir. Bu durum ailelerin ekonomik yiikiinii
arttirip yoksullastinrken psikolojik olarak da sorunlar yasanmasina neden olmaktadir. Ote
yandan 18 Ekim 2021 tarihinde TUSEB tarafindan SSPE Hastaligimin tedavisine ydnelik
bilimsel aragtirma projesi baglhift agilmig ve son basvuru tarihi 02.12.2021 olarak belirlenmisgtir.
Proje baglif: igin hasta yakinlari olarak SSPE hastalar igin siirekli miicadele eden bilim
insanlar1 hekimler ve ilgili akademisyenlerle yapilan goriisme ve galismalar sonucunda en az 2
proje basvurusu yapilmis ancak SSPE hasta aileleri olarak projelerin kabulii beklenirken
Bakanlik baglatilan proje girisimini durdurmustur. Bakanligin proje baglifinin onaylanmadigini
ve onaylanmamanin gerekgesi olarak da “Ulkemize stratejik ve milli olarak bir katkisinin
olmamasi” seklinde bir agiklama yapmas {izerine hasta yakinlari Oce;k ayimnda Saglik Bakanlig
Oniinde tepkilerini dile getirmiglerdir.

Yagam hakki hem Anayasa ile hem de Avrupa Insan Haklan Sézlesmesi ile garanti altina
alinmus, kisinin fiziksel varlifini stirdiirebilmesinin giivencesini olusturan en temel insan
hakksdir.

Avrupa Insan Haklart Mahkemesi igtihatlari, devletlerin kendi yetki alanlarinda bulunaniarin
hayatim1 korumak yéniinde pozitif yiikiimliiliigii oldugunu hatirlatmaktadir. Ayrica, tarafi
oldugumuz Cocuk Haklarina Dair Birlesmis Milletler Sozlesmesi’nin, “Devletler, ¢ocugun
olabilecek en iyi saglik diizeyine kavugma, tibbi bakim ve rehabilitasyon hizmetlerini veren
kuruluglardan yararlanma hakkint tanmimak ve higbir gocugun bu tiir tibbi bakim hizmetlerinden
yararlanma hakkindan yoksun birakilmamasim giivence altina almak igin ¢aba gostermek
zorundadirlar.” seklinde diizenlemektedir.

Bu baglamda; SSPE’li hastalara, maddi, idari ve saglk agisindan ¢ok sayida sorunu bulunan
bu hasta ailelerine yonelik sosyo-ekonomik ve tibbi desteklerin tespit edilerek sorunlarin

¢oziimii ve hastalifin tedavisi, onleyici tedbirler alinarak tiimden oniine gegilmesine yonelik
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gerekli calismalarin yapilmasinin acilen baslatlmasimn saglanmasi amaciyla  bir Meclis

Aragtirmas: agilmasim arz ve teklif ederiz.




Thurkiye Bigik Millet Meclisi -
Thrkdye Bityik Millet Meclis
Bagkanlig

Tarih: 17/05/2022 16:35
Sayr E--120.10-1016805

1 | MAHMUT TOGRUL GAZIANTEP %Q
7 7
3 | AYSE SURUCU SANLIURFA /ﬁ@i\
<.
4 | MEHMET RUSTU TiRYAKI BATMAN
/ '
5 | FiLiz KERESTECIOGLU ANKARA %
6 | ABDULLAN YO aY=tAl & @\_’_\
U )
7 | GARO PAYLAN DiYARBAKIR %\
8 | RIDVAN TURAN MERSIN %/
9 | BERDAN OZTURK AGRI %-’5/ AU~
| P
10 | OYA ERSOY ISTANBUL W j/
11 | ALi KENANOGLU ISTANBUL cw
—
12 | DERSIM DAG DIYARBAKIR D ‘\%-\Q
}\_AQ/\
13 | SAIT DEDE HAKKARI .
14 | PERO DUNDAR MARDIN % W
15 | SIDIK TAS SiiRT ’/4%:
mn
16 | HUSEYIN KACMAZ SIRNAK -
17 | NECDET IPEKYUZ BATMAN /&l&,\
Ne L [\
18 | MUAZZEZ ORHAN ISIK VAN @ﬂw
19 | ZULEYHA GULUM ISTANBUL ‘%
wd
C
20 | TAYiP TEMEL VAN




