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- Van Milletvekili Saym Muazzez ORHAN ISIK tarafindan verilen “Tiirkiye’de
SSPE hastalig1 olan kisilere ve bunlara yoneltk verilen desteklere 1lt§km ?77/58236 sira sayih
yazili soru onergesinin cevabidir: -
~ SSPE (Subakut Sklorezon Panensefalit) zamanla “yarigilan bir hastalik” oldugundan
aileler ve ozellikle bakim yiikii alan kisilerin' sosyal, ekonomik ve psikolojik desteklerinin
gelistirilmesi gerekiyor. Tiirkiye’de 2 bin civarinda SSPE hastas1 uygun tedavi yontemleri
- bulunmamas: -halinde ¢ok - yakinda yasamum - yitirecektir. -Hastalik - hakkinda -tedavi
calismalarinin siirdiiriilmesi, bu konuda aragtirma yapan enstitli ve hocalarm desteklenmesi,
Saglik Bakanhg1-TUBITAK ve TUSEB isbirliginin SSPE tedavisi igin gelistirilmesi ve gerekli
biitcenin saglanmasi, Saghk Bakanlig: ve ilgili diger bakanliklar periyodik olarak bu konuda
yapilan caligmalari kamuoyunun bilgisine sunmasi saglanmalidir. Saglik Bakanhg’mn bu
konuda baslattif) inisiyatifi geri cektigi bilgisi kamuoyuna yansimistir. Ote yandan 18 Ekim
2021 tarihinde TUSEB tarafindan agilan SSPE Hastalifimn tedaviye yonelik bilimsel aragtirma
projesi baslig1 agilmig ve son bagvuru tarihi 02.12.2021 olarak belirlenmistir. Proje bashg i¢in
hasta yakinlar olarak SSPE hastaligini hayatlarinin merkezine alan ve bu hastalar i¢in siirekli
miicadele eden ¢ok degerli bilim insanlar1 doktorlarimizla ve ilgili akademisyenlerle yapilan
goriisme ve ¢aligmalar sonucunda en az 2 prdje bagvurusu yapildig: ancak SSPE Hasta aileleri
olarak biiyilk bir heyecan ile projelerin kabulii beklenirken hastalifin kamu destegiyle ve
degerli bilim insanlarinin katkilariyla ¢6ztimii aranirken Bakanlik baglatilan proje girisimini
durdurmustur. Bakanlik proje basliginin onaylanmadigmi ve onaylanmamanin gerekgesi
olarak da “Ulkemize stratejik ve milli olarak bir katkisinin olmamasi” seklinde bir agiklama
yapildig1 iddia edilmektedir. TUBITAK-TUSEB ve ilgili diger kurumlarin igbirligi ile SSPE’li
cocuklar 8lmeden bu soruna ¢6ziim aranmalidir. Tibbi ve bilimsel bir ¢6ziim bulunmamasi
aileleri bilim dig1 yollara sevk etmekte ve bu durum bazen gocuklarin yasam ve saglik haklarini
riske atabilmektedir.

SSPE hastalifinin yaygin oldugu yerlerde gocuk néroloji ve diger ilgili boliimlerin
boliimiiniin erisilebilir olmadigi ve erken teghis ve hastaliin takibi igin yeterli sayida doktorun
gorevlendirilmedigi ailelerin kamuoyuna yansiyan agiklamalarina ifade edilmektedir.
Tiirkiye’de SSPE hastalar1 vb. herhangi bir durumda saglik ve egitim kurumuna gidemeyecek
durumdadir. Hastalig1 bulunan bireylerin bu kurumlardan saglikli bir sekilde faydalanmalar
i¢in var olan yasal diizenlemeler gelistirilmelidir.

SSPE hastalarinin masraflarinin geri 6demesinde yetersizlikler yaganmasi, SGK geri
ddemelerinin piyasadaki mal ve hizmet fiyatlarimn ¢ok altinda kalmasi, (Ornegin SGK’mn
6dedigi bez parasi yaklagik 3°te 1°i karsiliyor) ilag/mama/vitaminler ve muayene paralarimmin
cok biiyiik bir yiik olmasi SSPE hastalar1 ve aileleri i¢in ¢ok biiyiik sorunlara yol agmaktadir.
SSPE gibi tedavisi bilinmeyen hastaliklara yakalanmis gocuk/ergen/erigkin hastalarma bakim
verirken bedenleri deformasyona ugrayan annelere gerekli alet, edavat, lift ve benzeri
tibbi/medikal malzemelerin teminin saglanmasimi, malzeme ihtiyacinin kollektif bir sistemle
ihtiyac1 bitenlerden alinabilmesi, zimmetle kullanilabilmesi i¢in gerekli girisimlerin yapilmasi
gerekiyor.

, SSPE hastalarinin beslenmesi igin gerekli teknik te¢hizatin (pozisyon almasi i¢in yatak,

sandalye, vb. medikal ) saglanmamasi aileler igin sorundur. Bazi zorunlu ihtiyaglarin
kargilanmamasi aileler igin biiytik sorundur (yatak koruyucu, 1slak mendil, vb.). Hasta bezi
temininin eskisi gibi SGK’ya baglanmasi1 ve fiyatlardaki yiikseligin déviz kurundaki artis
dikkate alnarak destegin arttirilmasi gerekiyor. SSPE hastaligi gibi tedavisi bilinmeyen
hastaliklara yakalanmis ¢ocuk/ergen/eriskin hastalarm var oldugu ailelerde aile bireylerinin
tamamina ve 6zellikler annelere diizenli, periyodik psikolojik destek verilmesi icin gerekli
diizenlemelerin yapilmasi ve bu rehabilitasyon hizmetlerinin sunulmas: gerekmektedir. Bakim
ve hastalik hakkinda bilinglenme igin egitim ve destek verilmesi gerekiyor. Ozgiin bir durum
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oldugu i¢in ebeveynler konu hakkinda yetersiz kalabilmektedir. Ayrica 20 yila yakin agir bir
bakim isi ile ugrasan ebeveynlerin veya aileden birinin istthdami ve stire¢ sonunda emeklilik
hakkimin saglanmast i¢in ¢aligmalarin yiiriitiilmesi gerekiyor. Ebeveynlere yonelik periyodik
dinlenme ve psikolojik destek caligmalarinin organize edilmesi gerekiyor.

COVID-19 kosullarinda bakim, fizik tedavi ve diger destek hizmetlerinin sunumunun
gliclesmesi ve ilgili desteklerin yetersizligi, FTR hizmetlerinin, raporlamalarin ve diger
desteklerin evlere gelinerek verilmesi, ilag ve ilgili raporlar: yenilemenin mobil bir ekip destegi

“ile evlere gidilerek veya online verilmesi gerekiyor. Fizik tedavi ihtiyac: olan bireylerin saglik -

hizmetlerinden saglikla bir sekilde faydalanmalar igin fizyoterapistlerin evde hizmet vermesi
icin diizenleme yapilmasi gereklidir. SSPE gibi agir engellilerin bakim ticreti ve ayliklarin hane
gelir durumundan bagimsiz ele alinmasi veya belirli simiri clizi asgim durumlarinda
kesilmemesinin saglanmasi, bu siireglerin evden yiiritiilmesi ve bakim isi ile ugrasan
ebeveynlerin malum prosediirler i¢in hane digina ¢ikarilmamas: gerekiyor. Agir hastalarin
bakim ticreti ile uzun siire (7 yil ve tizeri) bakimla miikellef olan kisilerin emekli olmalari i¢in
yasal diizenlemelerin yapilmas: saglanmalidir. SSPE ve benzeri hastalik nedeniyle yataga ve
bakima bagimli ¢ocuklarina baktiklari i¢in sosyal hayata ve is yasaminin disinda kalan
annelerin (7 yil ve tizeri bakim yiikii gekmig annelerin), cocuklar1 6lmiis olsa bile yashiliklarinda
magdur olmamalari i¢in SGK primlerinin kamu biit¢esinden veya hibe fonlarindan 6denerek
emeklilik haklar1 saglanmasi diizenlenmelidir.

SSPE hastalarinin ambulans talebinin geciktirilmeden kargilanmasi, 6zellikle hastane
sevk ve muayene islemlerinde/siireglerinde profesyonel destek verilmesi, olas1 yaralanma ve
diger zorluklarin onlenmesi gerekiyor. Yogun bakim siireclerinde ailelerin ayrica sosyo-
ekonomik ve psikolojik a¢idan 6zel desteklenmesi gerekiyor. Bazi cihazlar elektrikle caligan
hastalar i¢in elektrik kesintilerine kars1 sarz ve jenarat6r hizmeti sunulmast veya o kisilere
elektrik kesintilerinin 6zel bildiriminin saglanmasi gerekiyor. Kronik hastalar1 olan ve
ekonomik durumu diisiik ailelerin bireylerinden birine kamuda istihdam kontenjam agilmasi
icin gerekli girisimlerin baglatilmas1 ve yasal diizenlemelerin yapilmasi gerekiyor. Ciinkii bu
ailelerin difer Gnemli bir sorunu da ortaya ¢ikan bakim yiikii nedeniyle a¢ifa ¢ikan
yoksullagmadir. Bu yoksullagsmay1 $nlemek i¢in haneden bir kisinin kamuda istihdam edilmesi
gereklidir. SSPE hastalar1 ¢ok sinirli sayida oldugu i¢in bu yondeki diizenleme kamu yarari
icerdigi gibi kamu biitgesine yiik getirmeyecek ancak bu diizenleme ile bir hanenin refahinin
diismesi engellenmis olacaktir. Kronik hastalari bulunan konut sahibi olmayanlarm ilk konut
aliminda sifir faizle kredi imkanlarmmn ve kolayliklarin salanmasi gerekli girisimlerin
baglatilmas: gerekmektedir. Kiraci olan hanelerde barinma sorunun ¢6ziimi igin alternatif
destekler ve ¢6ziim yollan bulunmalidir.

Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi ve Saglik Bakanligi’nin, SSPE ve
VEREM hastalarma yapilan ek destek 6deneginin arttirilarak devam ettirilmesi gerekmektedir.
Kronik hastalarm sadece bagli bulundugu doktordan degil biitiin doktorlardan muayene licret
muafiyetinden faydalanmalarini ve biitiin ila¢ kesintilerinden muaf tutulmas: saglanmalidar.
SSPE gibi 6nlenebilir 6liimciil hastaliklar nedeniyle kaosa diisen ailelerdeki diger ¢ocuklarin
egitim hayatlarinin giivenceye alinmasi i¢in Dariigsafaka gibi kurumlarda bu gocuklara
burslarda 6ncelik taninmasi saglanmalidir.

Bu baglamda:
Soru 1- Tiirkiye’de SSPE (Subakut Sklorezon Panensefalit) hastaligi olan kisi sayisi kagtir?
S6z konusu kisilere ve ailelerine yonelik Bakanlhifinmizca sunulan sosyo-ekonomik destekler
nelerdir?
Soru 2- SSPE hastaliginin nedenleri iizerine yapilan bilimsel bir arastirma mevcut mudur?
Hastahigin yayilmamasi igin alinan tedbirler nelerdir?
Soru 3- SSPE hastalig1 nedeniyle 2000-2022 yillar arasinda yagamim yitiren kisi sayist kactir?




Soru 4- SSPE hastalifinin tedavisi igin Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlii, Saglik Bakanligs,
TUBITAK ve TUSEB kapsaminda yiiriitiilen bir calisma meveut mudur? Yiiritiildugi iddia
edilen ¢alismanin “stratejik bulunmadigi gerekgesiyle” iptal edildigi iddias1 gercek midir?
SSPE’li gocuklarin yagam haklarmin korunmast amaciyla yapilacak tibbi arastirmalar neden
stratejik olarak ele alinmamaktadir? Bu kapsamda planlanan ¢alismalar ne diizeydedir?

Soru 5- SSPE hastalifinin yaygin oldugu yerlerde ¢ocuk néroloji ve diger ilgili boliimlerde
erken teshis ve hastaligin takibi i 191n yeterh saylda doktorun gorevlenduﬂmem ama01y1a bir
caligma yiiriitiflecek midir?

Soru 6- SSPE hastalarinin ilag/mama/vitamin ve muayene giderlerinin tam olarak karsilanmasi
amaciyla bir ¢caligma yiirlitecek misiniz?

Soru 7- SSPE gibi tedavisi bilinmeyen hastaliklara yakalanrms cocuk/ergen/erigkin hastalarina
bakim verirken bedenleri deformasyona ugrayan annelere gerekli alet, edavat, lift ve benzeri
tibbi/medikal malzemelerin teminin saglanmasi amaciyla bir ¢alisma yiiriitecek misiniz?

Soru 8- SSPE hastalarinin beslenmesi i¢in gerekli teknik techizatin (pozisyon almasi igin yatak,
sandalye, vb. medikal) saglanmasi i¢in bir ¢alisma yiiriitecek misiniz?

Soru 9- SSPE hastalarinin bakimin tistlenen ebeveynlere y6nelik sunulan sosyo-ekonomik ve
psikolojik destekler nelerdir?

Cevaplar- Tiirkiye’de, 01.01.2015 - 20.02.2022 tarihleri arasinda “A81.1 - Subakut Sklerozan
Panensefalit” tams: almig ve hayatta olan 705 kisi bulunmaktadir. Bakanlifimiza bildirimi
yapilan ve 2000-2022 yillart arasinda vefat eden SSPE tanili vaka sayis1 1391°dir.

Bakanligimiz ile Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlifi arasinda imzalanan 12.12.2017
tarihli “Psiko-Sosyal ve Mali Kayip Yagayan Hastalara Yonelik Sartli, Diizenli Nakdi Sosyal
Yardim Yapilmasi ile Sosyal Destek Hizmetleri Verilmesi Projesi Is ve Islemlerine iliskin
Isbirligi Protokolii” geregi SSPE hastalarma nakdi yardim yapilmaktadir.

Tirkiye Saglik Enstitiileri Bagkanligi (TUSEB) tarafindan 16.11.2021 tarihinde
Subakut  Sklerozan Panensefalit (SSPE) hastaligimin  teshis/tedavisine  yonelik
gerceklestirilmesi planlanan caligmalarin konu ve kapsamini, iilkemizdeki arastirmaci
potansiyelini, umut vadeden arastirmalarin glincel durumunu tespit etmek amaciyla, “SSPE ve
DMD Hastaliklarimn Teghis ve Tedavisine Yonelik Bilimsel Arastwma Projeleri On
Bagvurulary” baglikli SSPE ve DMD proje 6n bagvurular ¢agrist agilmugtir. 03.12.2021
tarihinde sona eren 6n bagvuru alimi neticesinde, SSPE hastaliginin teshis ve tedavisine yonelik
7 6n bagvuru yapilmustir. Bagvurular, SSPE Degerlendirme Kurulu tarafindan degerlendirilmis
ve iki proje Onerisi kabul edilirken bes proje 6nerisi yetersiz bulunmustur. Yetersiz bulunan
projelerin bilimsel temelde SSPE yararina bir yaklagim igermedigi hususunda mutabik kalan
Kurul tiyeleri tarafindan hazirlanan gerekceli kararda, “Planlanan klinik calismanin iilkemize
stratejik ve milli olarak bir katkisimin olmamasi nedeniyle on bagvurunun kabulii uygun
goriilmemigtir.” ibaresi ile 6n bagvurularin bir sonraki basamaga ge¢mesi uygun goériillmemistir.
Burada sozii gecen “stratejik ve milli katkr” ifadesi hastalik ile ilgili degil projenin bilimsel
dayanag ile ilgilidir. _

Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan yayimlanan Saglik Uygulama Tebligi hiikiimleri
kapsaminda sozlesmeli saglik hizmet sunucularinda yapilan muayeneler geri ddeme
kapsaminda olup Teblige uygun rapor ve regete edilen ilag, mama ve tibbi malzemeler amlan
Kurumca karstlanmaktadir.

Gostermis oldugunuz ilgiden dolay: tesekkiir ederim.




