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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Subakut Sklerozan Panensefalit (SSPE), kizamik hastaligi sonrasinda merkezi sinir
sisteminde ortaya ¢ikan ve ¢ok yavas ilerleyerek beyni adeta eriten bir durumdur. Bu hastalik
hemen hemen tiim olgularda 6liimle sonuglanir. Bununla birlikte kizamik as1 ile nlenebilir
bir hastaliktir. Ulkemizde bu hastalia yakalanan c¢ocuklarin ve ailelerinin durumunun
arastirilmasi bu hastalikla miicadele eden ailelerin durumunun iyilestirilmesi bir ihtiyagtir.

Istatistiki  bilgilerin tutulmas1 ve bildirimleri konusunda saglikli bilgilerin
olusturulmasi ve bilimsel arastirtlmalarin yapilmasinin desteklenmesi yoniinde kolaylastiric
kararlar alinmali ve tesvik edici ¢aligmalar yapilmalidir..

Bu gerekgeler kapsaminda, s6z konusu hastalarin sorunlarini tespit etmek, yasamlarini
kolaylastirmak ve ailelerin sosyal ve ekonomik gereksinimlerini belirlemek amaciyla
Anayasamizin 98’inci, TBMM I¢ Tiiziigiiniin 104 ve 105’inci Maddeleri uyarinca Meclis
arastirilmasi agilmasini arz ve teklif ederiz.

Saygllarlmlzla.
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GEREKCE

Saglik hizmetleri, sosyal devlet ilkesinden yola ¢ikarak kisilerin sagliginin korunmasi,
gerektiginde tedavisinin saglanmasit ve esenlendirme g¢alismalar1 seklinde planlanmalidir.
Halkimizin hastaliklardan korunmasina yonelik tiim 6nlemlerin alinmasi, Anayasanin Devlete
verdigi bir gorevidir. Anayasamizda temel haklardan gériinmesine ragmen, saghk hizmeti on
yillik AKP iktidarinda, hizmet anlayisindan sektor ve kar kapist anlayigina donistiiriilmiistiir.
Oysaki saglik yonetiminde temel unsur insan olmalidir,

SSPE’li hastalarin % 95°i kaybedilirken hastalig1 yenip yasamim siirdiirenler ise ¢ok
agir norolojik sekeller tasimaktadir. Tedavisi olmayan bu hastalik, hastayr yavas yavas
beklenen sona dogru stiriikklemektedir.

Ulkemizdeki SSPE hastalarinin cesitli uygulamalardan kaynaklianan sorunlart oldugu
bilinmektedir. Bu sorunlar hastaligin taninmasi ve tespiti ile baglamaktadir. SSPE hastalarinin
hastalik raporu almasi mevcut saglik sisteminde uzun stirmekte ve Sosyal Giivenlik Kurumu
raporlarla ilgili olarak gesitli zorluklar ¢ikarmakta ve bu hasta gurubunun geri doniisiimsiiz
ozelliklerini goz ardi etmektedir. Kirsal alanda yasayan yurttaglarin bazen 150-200 kilometre
yol kat ederek ilgili polikliniklere ulasabilmesi, tetkik muayene ve rapor sirasinda giinlerce
beklemesi yoksulluk sinirinda yasayan aileler igin 6nemli bir yasam sorunu haline
gelmektedir.

Kendini ¢ocugun bakimina adamak zorunda kalan anne babalar, hastane rapor
islemleri, mahkeme wvasilik islemleri, ¢ocuklarin olagan giinliik bakimlar1 arasinda
¢irpmnmaktadir. Anne babalar zamanlarini, imkanlarini bu konuda harcamakta bagka
¢ocuklarina ve kendilerine sosyal anlamda zaman ayiramamaktadir.

Bir bagka sorun da {imit vaat etmeyen hastalik gurubundan olmasi nedeni ile bazi
hastanelerin, yogun bakim {initelerinde yatak isgal etmemesi i¢in bu hastalar1 zaman zaman
hastanelere almadigi da goriilmektedir.

Cocuk sagligi ve hastaliklart uzmani, ¢ocuk néroloji uzmam, fizyoterapist, ¢ocuk
yogun bakim, dis hekimi ve psikiyatristin oldugu merkezlerin olmasi bir ihtiya¢ seklinde
ortaya ¢ikmaktadir. Bu gerekgelerle hastaligin yogun oldugu bélgelerde SSPE hastaneleri,
klinikleri, poliklinikleri kurulmas: tartisilmahdir. “SSPE Hastalarina Evde Saglik Hizmeti
Sunumu” Yonergesinin uygulanmasi konusunda ne derece yardimcr olundugu ve
uygulamadaki aksakliklarin tespit edilmesi gerekmektedir.

Goriildiigi gibi idari, sosyal ve tibbi olmak iizere ¢ok sayida sorunu olan SSPE’li hasta
ve ailelerinin sorunlarinin tespiti ve bu sorunlarin giderilmesi igin Meclis aragtirmasi
gereklidir.




