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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saglik Bakant Fahrettin KOCA tarafindan Anayasanin 98’ inci ve
TBMM I¢tiiziigiiniin  96° nc1 ve 99° uncu maddeleri geregince yaziys olarak

cevaplandirilmasin saygilarimla arz ederim. @AMK\Q
Muazzez ORHAN ISI

Van Milletvekili

SSPE (Subakut Sklorezon Panensefalit) zamanla “yarisilan bir hastalik” oldugundan aileler
ve Ozellikle bakim yiikli alan kigilerin sosyal, ekonomik ve psikolojik desteklerinin
gelistirilmesi gerekiyor. Tiirkiye’de 2 bin civarinda SSPE hastas1 uygun tedavi yontemleri
bulunmamas: halinde ¢ok yakinda yasamim yitirecektir. Hastalikk hakkinda tedavi
calismalarinin siirdiiriilmesi, bu konuda arastirma yapan enstitii ve hocalarin desteklenmesi,
Saglik Bakanligi-TUBITAK ve TUSEB isbirliginin SSPE tedavisi i¢in gelistirilmesi ve
gerekli biitgenin saglanmasi, Saglik bakanhig: ve ilgili diger bakanliklar periyodik olarak bu
konuda yapilan galismalart kamuoyunun bilgisine sunmasi saglanmalidir. Saglik
Bakanligimin bu konuda baglattig1 inisiyatifi geri ¢ektigi bilgisi kamuoyuna yansimistir. Ote
yandan 18 Ekim 2021 tarihinde TUSEB tarafindan agilan SSPE Hastaliginin tedaviye
yonelik bilimsel aragtirma projesi baglig1 agilmus ve son basvuru tarihi 02.12.2021 olarak
belirlenmistir. Proje bash@ i¢in hasta yakinlari olarak SSPE hastaligim hayatlarimn
merkezine alan ve bu hastalar igin siirekli miicadele eden ¢ok degerli bilim insanlari
doktorlarimizla ve ilgili akademisyenlerle yapilan gériisme ve ¢alismalar sonucunda en az
2 proje bagvurusu yapildigi ancak SSPE Hasta aileleri olarak biiyiik bir heyecan ile projelerin
kabulii beklenirken hastaligin kamu destegiyle ve degerli bilim insanlarinin katkilariyla
¢oziimii aramirken Bakanlik baglatilan proje girisimini durdurmustur. Bakanlik proje
basliginin onaylanmadigini ve onaylanmamanin gerekgesi olarak da “Ulkemize stratejik ve
milli olarak bir katkisimin olmamasi1” seklinde bir agiklama yapildig1 iddia edilmektedir.
TUBITAK-TUSEB ve ilgili diger kurumlarin isbirligi ile SSPE’li ¢ocuklar 6lmeden bu
soruna ¢6ziim aranmalidir. Tibbi ve bilimsel bir ¢6ziim bulunmamas: aileleri bilim dis1
yollara sevk etmekte ve bu durum bazen gocuklarin yasam ve saglik haklarim riske
atabilmektedir.

SSPE hastaligimin yaygin oldugu yerlerde ¢ocuk néroloji ve diger ilgili bolimlerin
boliimiiniin erisilebilir olmadig1 ve erken teshis ve hastaligin takibi igin yeterli sayida
doktorun gorevlendirilmedigi ailelerin kamuoyuna yansiyan agiklamalarina ifade
edilmektedir. Tiirkiye’de SSPE hastalar1 vb. herhangi bir durumda saghk ve egitim
kurumuna gidemeyecek durumdadir. Hastaligi bulunan bireylerin bu kurumlardan saglikli
bir sekilde faydalanmalari igin var olan yasal diizenlemeler gelistirilmelidir.
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SSPE hastalarinin masraflarinin geri ddemesinde yetersizlikler yasanmasi, SGK geri
Odemelerinin piyasadaki mal ve hizmet fiyatlarimin ¢ok altinda kalmast, (Ornegin SGK’nin
0dedigi bez paras1 yaklasik 3°te 1°i karsiliyor) ilag/mama/vitaminler ve muayene paralarinin
¢ok bityiik bir ylik olmas: SSPE hastalari ve aileleri igin ¢ok biiyiik sorunlara yol agmaktadir.
SSPE gibi tedavisi bilinmeyen hastaliklara yakalanmis ¢ocuk/ergen/eriskin hastalarina
bakim verirken bedenleri deformasyona ugrayan annelere gerekli alet, edavat, lift ve benzeri
tibbi/medikal malzemelerin teminin saglanmasini, malzeme ihtiyacimin kollektif bir sistemle
ihtiyac1 bitenlerden alinabilmesi, zimmetle kullamlabilmesi igin gerekli girisimlerin
yapilmasi gerekiyor.

SSPE hastalarimin beslenmesi igin gerekli teknik teghizatin (pozisyon almasi i¢in yatak,
sandalye, vb. medikal ) saglanmamas: aileler i¢in sorundur. Bazi zorunlu ihtiyaglarin
kargilanmamas: aileler i¢in biiyiik sorundur (yatak koruyucu, 1slak mendil, vb.) Hasta bezi
temininin eskisi gibi SGK’ya baglanmasi ve fiyatlardaki yiikselisin déviz kurundaki artig
dikkate alinarak destegin arttirilmasi gerekiyor.SSPE hastaligi gibi tedavisi bilinmeyen
hastaliklara yakalanmis gocuk/ergen/eriskin hastalarin varoldugu ailelerde aile bireylerinin
tamamina ve dzellikler annelere diizenli, periyodik psikolojik destek verilmesi igin gerekli
diizenlemelerin yapilmasi ve bu rehabilitasyon hizmetlerinin sunulmasi 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 siireg
sonunda emeklilik hakkimin saglanmasi igin ¢aligmalann yiiriitiilmesi gerekiyor.
Ebeveynlere yonelik periyodik dinlenme ve psikolojik destek c¢alismalarinin 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 raporlan yenilemenin mobil bir ekip
destegi ile evlere gidilerek veya online verilmesi gerekiyor. Fizik tedavi ihtiyaci olan
bireylerin saglik hizmetlerinden saglikl bir gekilde faydalanmalan igin fizyoterapistlerin
evde hizmet vermesi igin diizenleme yapilmasi gereklidir. SSPE gibi agir engellilerin bakim
ticreti ve ayhklarin hane gelir durumundan bagimsiz ele alinmasi veya belirli sinir1 ciizi agim
durumlarinda kesilmemesinin saglanmasi, bu siireglerin evden yiiriitiilmesi ve bakim isi ile
ugrasan ebeveynlerin malum prosediirler i¢in hane digina ¢ikarilmamasi gerekiyor. Agir
hastalarin bakim {icreti ile uzun siire (7 y1l ve lizeri) bakimla miikellef olan kisilerin emekli
olmalar i¢in yasal diizenlemelerin yapilmasi saglanmalidir. SSPE ve benzeri hastalik
nedeniyle yataga ve bakima bagimli ¢ocuklarina baktiklar igin sosyal hayata ve is yasaminin
diginda kalan annelerin (7 yil ve iizeri bakim yiikii gekmis annelerin), cocuklar Slmiis olsa
bile yashiliklarinda magdur olmamalar1 i¢in SGK primlerinin kamu biitgesinden veya hibe
fonlarindan &denerek emeklilik haklar saglanmasi diizenlenmelidir.

SSPE hastalarinin ambulans talebinin geciktirilmeden karsilanmasi, 6zellikle hastane sevk
ve muayene iglemlerinde/siireglerinde profesyonel destek verilmesi, olasi yaralanma ve
diger zorluklarin dnlenmesi gerekiyor. Yogun bakim siireglerinde ailelerin ayrica sosyo-
ekonomik ve psikolojik agidan &zel desteklenmesi gerekiyor. Bazi cihazlari elektrikle
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calisan hastalar icin elektrik kesintilerine kars1 sarz ve jenaratdr hizmeti sunulmasi veya o
kisilere elektrik kesintilerinin &zel bildiriminin saglanmasi gerekiyor. Kronik hastalar1 olan
ve ekonomik durumu diisiik ailelerin bireylerinden birine kamuda istihdam kontenjani
agilmasi igin gerekli girisimlerin baslatilmasi ve yasal diizenlemelerin yapilmasi gerekiyor.
Ciinkii bu ailelerin diger 6nemli bir sorunu da ortaya ¢ikan bakim yiikii nedeniyle a¢13a ¢ikan
yoksullasmadir. Bu yoksullagmay1 onlemek icin haneden bir kisinin kamuda istihdam
edilmesi gereklidir. SSPE hastalar1 gok sirh sayida oldugu igin bu yondeki diizenleme
kamu yaran igerdigi gibi kamu biitgesine yikk getirmeyecek ancak bu diizenleme ile bir
hanenin refahinin diismesi engellenmis olacaktir. Kronik hastalari bulunan konut sahibi
olmayanlarin ilk konut ahminda sifir faizle kredi imkanlarinin ve kolayliklarin saglanmasi
gerekli girisimlerin baglatilmas: gerekmektedir. Kiraci olan hanelerde barmma sorunun
¢oziimil icin alternatif destekler ve ¢oziim yollar bulunmalidur.

Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 ve Saglik Bakanligi’'nin, SSPE ve VEREM
hastalarina yapilan ek destek Odeneginin arttirilarak devam ettirilmesi gerekmektedir.
Kronik hastalarin sadece bagli bulundugu doktordan degil biitiin doktorlardan muayene ticret
muafiyetinden faydalanmalarini ve biitiin ilag kesintilerinden muaf tutulmasi saglanmalidir.
SSPE gibi 6nlenebilir dliimciil hastaliklar nedeniyle kaosa diisen ailelerdeki diger ¢ocuklarin
egitim hayatlarinin giivenceye almmasi igin Dariigsafaka gibi kurumlarda bu gocuklara
burslarda dncelik taninmasi saglanmalidir.

Bu baglamda:

1) Tiirkiye’de SSPE (Subakut Sklorezon Panensefalit) hastalig: olan kisi sayisi kagtir? Soz
konusu Kisilere ve ailelerine yonelik bakanlifimzca sunulan sosyo-ekonomik destekler
nelerdir?

2) SSPE hastahiginin nedenleri iizerine yapilan bilimsel bir arastirma mevcut mudur?
Hastaligin yayilmamasi i¢in alinan tedbirler nelerdir?

3) SSPE hastaligi nedeniyle 2000-2022 yillar arasinda yagamini yitiren kisi sayisi kagtir?

4) SSPE hastaligimin tedavisi i¢in Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi, Saglik Bakanligi,
TUBITAK ve TUSEB kapsaminda yiiriitiilen bir ¢aliyma mevcut mudur? Yriitildugi
iddia edilen ¢alismanin “stratejik bulunmadi1 gerekgesiyle” iptal edildigi iddiast gercek
midir? SSPE’li gocuklarin yasam haklarimin korunmasi amaciyla yapilacak tibbi
arastirmalar neden stratejik olarak ele alinmamaktadir? Bu kapsamda planlanan
¢alismalar ne diizeydedir?

5) SSPE hastahiginin yaygin oldugu yerlerde gocuk ndroloji ve diger ilgili bsliimlerde erken
teshis ve hastahifin takibi igin yeterli sayida doktorun gorevlendirilmesi amaciyla bir
calisma yiiriitiilecek midir?

6) SSPE hastalarinin ilag/mama/vitamin ve muayene giderlerinin tam olarak karsilanmasi
amaciyla bir ¢aligma yiiriitecek misiniz?

7) SSPE gibi tedavisi bilinmeyen hastaliklara yakalanmis cocuk/ergen/eriskin hastalarina
bakim verirken bedenleri deformasyona ugrayan annelere gerekli alet, edavat, lift ve
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benzeri tibbi/medikal malzemelerin teminin saglanmasi amaciyla bir calisma yiiriitecek
misiniz?

8) SSPE hastalarimin beslenmesi igin gerekli teknik techizatin (pozisyon almast igin yatak,
sandalye, vb. medikal ) saglanmamasi bir ¢aligma yiiriitecek misiniz?

9) SSPE hastalarimin bakimim istlenen ebeveynlere yonelik sunulan sosyo-ekonomik ve
psikolojik destekler nelerdir?



