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Say1 : 43252159
Konu : Yazil1 Soru Onergesi Cevabi

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Ilgi s 27/09/2023 tarihli ve 43452547-120.07-1290201 sayili yazimz.

Diyarbakir Milletvekili Sayin Halide TURKOGLU tarafindan verilen “SSPE hastaliginin
tedavisine yonelik galismalara iligkin” 7/4518 sira sayili yazili soru 6nergesinin cevabi ilisikte
sunulmaktadir.

Arz ederim.

Dr. F
akam

Ek : Onerge cevabi
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Diyarbakir Milletvekili Saymn Halide TURKOGLU tarafindan verilen “SSPE
hastabgimin tedavisine yonelik ¢ahsmalara iliskin” 7/4518 esas numarah yazili soru
onergesi cevabidir.

Kizamik viriisii ile olusan ilerleyici, 5liimciil bir yavas viriis enfeksiyonu olan SSPE hastaliginin
tdavisine iliskin kaygilar devam ediyor. Saghk Bakanlifi tarafindan gectigimiz haftalarda yapilan
aciklamada kizamik vakalarinin en yaygm oldugu 5 il i¢inde secim bdlgem olan Diyarbakir’da yer
almaktadir. Ulke genelinde sayis: yaklagik 2 bin civarmda olan SSPE’li bireylerin saghk ve yagam
haklarinin korunmasi amaciyla kapsamli bir politika uygulanmas: gerekmektedir.

Diyarbakir Engelsiz Bilesenler Federasyonu ile Diyarbakir SSPE Cocuk Hastaligi ve Hasta
Yakinlari Yardimlasma Dernegi bir beyin hastalig olan, aymi zamanda bagisiklik sisteminin kizamik
viriisiine veya rubeolaya kars1 anormal bir reaksiyon vermesi nedeniyle olusan SSPE hastaligina iligkin
yapmis oldugu agiklamada;

“Care bulunamaz, gerekli tedbirler alinamazsa gok yakin bir zamanda, gbz gore gore tanik
olacagimiz bu oliimlerin durdurulmas: i¢in ilgili kamuoyunun, kamu kurumlarm ve Saghk
Bakanhig’mn gecikmesizin bir tedavi arayisina girmesi gerekmektedir. Her gegen giin bu hastalik
evlatlarimizin yagam fonksiyonlarim kisitlamaktadir. Bu nedenle Saglik Bakanligi-TUBITAK ve ilgili
aragtirma enstitiilerinin isbirliginin, SSPE tedavisi i¢in gelistirilmesi ve gerekli biitgenin saglanmasi,
Saglik Bakanlig ve ilgili diger bakanliklar periyodik olarak bu konuda yapilan ¢aligmalar1 kamuoyunun
bilgisine sunmas: ¢ok acil bir gerekliliktir. Ote yandan kesin tedavi ¢aligmalar1 devam ederken temel
saglik hizmetlerinin ve rehabilitasyon desteklerinin sunulmas igin yapilabilecek faaliyetlerde de sorun
yasanmaktadir.” Bilgilere yer vererek taleplerini iletmiglerdir.

SSPE hastalarimn masraflarimin geri ddenmesinde yetersizlikler yasandigim vurgulayarak
“SSPE hastaligiun yagin oldugu yerlerde gocuk noroloji ve diger ilgili boliimlerin bSlimiiniin
erisilebilir olmasmin saglanmasi, erken teshis ve hastaligmn takibi icin yeterli sayida doktorun
gorevlendirilmesi gerekiyor. SSPE hastalar1 ve benzeri herhangi bir durumda saglik ve egitim kurumuna
gidemeyecek durumdadir. SGK geri édemelerinin piyasadaki mal ve hizmet fiyatlarimn gok altinda
kalmas, ilag, vitaminler ve muayene paralarinin gok biiyiik bir yiik olmasi SSPE hastalar1 ve aileleri
icin ¢ok biiyiik sorunlara yol agmaktadir! $eklinde agiklamada bulunmuglardir.

Bu kapsamda;

SORULAR:

1) SSPE hastaliginin tedavisine iligkin Bakanhigmizin simdiye kadar yapmis oldugu
caligmalar nelerdir?

2) Tiirkiye’de SSPE hastasi kag kisi vardir? Bu kisilerin yas ve cinsiyet dagilimi nedir?
Bu kisilerin tedavisi edilmesi igin Bakanliginizin bir girisimi var midir?

3) 2010-2023 yillar1 arasinda gerekli tedavi ve saghik kosullarn saglanamadigi i¢in
yagamin yitiren SSPE’li birey sayisi kagtir?

4) Saglik Bakanligi-TUBITAK ve ilgili aragtirma enstitillerinin igbirligi ile SSPE
tedavisi i¢in gelistirilmesi ve gerekli biitgenin saglanmasi i¢in Bakanliginizin bir girigimi olacak
mudir?

5) SSPE hastahigimn yaygin oldugu yerlerde gerekli egzersiz ve kontrollerin
yapilabilmesi amaciyla yeterli sayida saglik personeli (Dortor, Nérolog, enfeksoyun)
gorevlendirilmesi yapilmis midir?

6) SSPE hastalarin tedavi siireglerinde ilag, tibbi medikal, hasta bezi, vitamin ve
muayene iicretini demeyecek durumda olan ailelere gerekli iicretsiz hizmetin sunulmasia
doéniik Bakanhigimizin bir ¢aligmasi olacak muidir?

7) SSPE hastaligmin yayihminin dnlenmesi amaciyla Bakanligmizin alacagi tedbirler
nelerdir? 7

8) SSPE’li bireylerin yagadig hanelerin sosyo-ekonomik durumuna dair bakanhgmizin
yaptig1 bir arastirma mevcut mudur? Bu baglamda SSPE’li bireylere ve ailelerine sunulan
sosyo-ekonomik ve psikolojik destekler nelerdir?

9) Ulkede 1990’11 yillarda yapilan Kizamik agilarini bozuk, kullanim siirelerinin gegtigi
hem de yeterli dozda as1 yapilmadigi igin SSPE hastahiginin yaygmn olduguna dair toplumda



olugmus olan diisiince hakkinda ne diigiinityorsunuz? Bakanhgimz gegmise doniik bu konu ile
ilgili bir aragtirma yaprg mudir veya yapmayi planlamakta midir?

10) SSPE hastaligina iligkin Bakanlinizca yapilan ¢ahsmalar miicadele yiiriiten sivil
toplum kuruluglart ve Cocuklar1 SSPE hastalifia yakalanmis ailelerle dogru ve seffaf bir
bigimde paylasiliyor mu?

CEVAPLAR:

Subakut Sklerozan Panensefalit (SSPE) hastaligi, kizamik hastaligmnm bir
komplikasyonu olup kizamik enfeksiyonunu takiben ortalama 7 yillik latent dénem sonunda
ortaya ¢ikan, progresif, nérodejeneratif bir hastaliktir. Ozellikle kizamig1 2 yagindan Once
gecirmis ¢ocuklarda goriilmektedir. SSPE hastaligi, kizamik hastaligimin bizzat gegirilmesine
bagl olugmakta Kizamik agis1 SSPE’ye yol agmamaktadir. SSPE hastalarinda molekiiler tant
yontemleri ile yapilan incelemelerde daima vahsi kizamik viriis suslar gosterilmis, kizamik agt
viriisii higbir zaman saptanmamigtir.

Bakanligimizca SSPE hastaliginin takibi ilgili saglik kurum ve kuruluslarimizda
koordinasyon iginde ve ozenle yapilmaktadir. SSPE tamli 402 vatandasimiz evde saghk
hizmetleri kapsaminda hizmet almaktadir. Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanhig ile yapilan
“Psiko-Sosyal ve Mali Kayip Yasayan Hastalara Yonelik Sartli, Diizenli Nakdi Sosyal Yardim
Yapilmasi ile Sosyal Destek Hizmetleri Verilmesi Projesi Is ve Islemlerine Iliskin Isbirligi
Protokolii” geregi SSPE hastalarina nakdi yardim yapilmaktadir.

Kizamik hastalig1 ve hastaligin yol agtii komplikasyonlardan korunmanm tek yolu
duyarl niifusun yaygin ve etkin agilanmasi ile toplum bagisikhigmimn yiikseltilmesidir.
Bakanligimiz tarafindan yiiriitillen gocukluk ¢agi kizank astlamalarma ek olarak Kizamik
Eliminasyon Programi baslatilmig ve 2003-2005 yillar1 arasinda uygulanan “Kizamik Ast
Giinleri” ile 15 yas alt1 18,5 milyon ¢ocuk agilanmis ve binlerce gocugun kizamik hastaligina
bagli 6liim ve sakatlig1 dnlenmistir.

SSPE hastaligmin tedavisinde kullamlan "inosin pranobeks" etkin maddeli ilag
06.05.2022 tarihinde Bakanhigimz Tirkiye Ilag ve Tibbi Cihaz Kurumu tarafindan
ruhsatlandirilmus ve ilgili ilacin piyasaya arz1 saglanmustir. [laglarin geri 6demesi konusu Sosyal
Giivenlik Kurumunun gorev ve yetki alanindadir.

Gostermis oldugunuz ilgiye tesekkiir ederim.



