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Giris: Subakut sklerozan panensefalit (SSPE), santral sinir sisteminin
kizamik virlGsU ile persistan enfeksiyonu sonucu gelisen slregen,
ilerleyici ve dejeneratif bir hastaligidir. Bu calismanin birincil amaci
cocuk yodun bakim Unitesinde (CYBU) yatmakta olan SSPE
hastalarinin demografik ve epidemiyolojik 6zelliklerini saptamaktir.
ikincil amac ise ailelerin evde bakim konusundaki disiincelerinin
belirlenmesidir.

Yéntemler: Hastanemizin CYBU'siinde 1 Ocak 2015 ve 30 Haziran
2015 tarihleri arasinda yatarak tedavi géren SSPE hastalari geriye
donik olarak degerlendirildi.

Bulgular: Calisma siresinde 14 hasta toplam 16 kez yatirilarak
izlendi. Hastalarin 10'u (%71) erkek, 4'U (%29) kizdi. Erkek/kiz
orani 2,5 olarak saptandi. Ortalama yas 16,25+1,14 yil olarak
bulundu. On Ug hastaya 9. ayda kizamik asisi yapiimisti. On (%71,4)
hastada asi sonrasi, 1 (%7,1) hastada asi oncesi kizamik gegirme
Oyklsu vardi. Ortalama kizamik gecirme yasi 23,81+£15,67 ayd.
SSPE bulgularinin baslama yasi ortalama 8,64+3,33, latent slre ise
ortalama 5,72+2,96 yildi. On g (%81,3) yatisin pndmoni ve solunum
yetersizligi, 1 (%6,2) yatisin sepsis ve 2 (%12,5) yatisin nérolojik
sorunlar nedeniyle gerceklestigi saptandi. Calisma stiresinde ailelerin
hicbiri evde bakimi kabul etmedi. Evde bakimin kabul edilmemesinin
nedenleri olarak sik yasanan elektrik kesintileri (%80), evin fiziki
kosullarinin - uygunsuzlugu (%70), maddi yetersizlikler (%60),
ebeveynlerin evde tibbi bakimi yapamayacaklarina dair kaygilari
(%60) ve kalabalik ev ortami (%50) yanitlari alindi.

Sonug: SSPE hastalarinin - solunum  vyetersizli§i ve ndrolojik
sorunlar nedeniyle CYBU'de yatislari gerekebilmekte ve bu

Abstract

Introduction: Subacute sclerosing panencephalitis (SSPE) is a
chronic, progressive, and degenerative infection of the central
nervous system caused by measles virus. The first aim of this study
was to assess the demographic and epidemiological characteristics
of SSPE patients admitted to pediatric intensive care unit (PICU). The
second aim was to determine the thoughts of their parents about
home care.

Methods: Patients with SSPE, who were admitted to our PICU
between January 1, 2015 and June 30, 2015, were evaluated
retrospectively.

Results: Fourteen patients were admitted to the PICU for a total
of 16 episodes. Ten (71%) patients were male and 4 (29%) were
female. Male-to-female ratio was 2.5. The mean age of the patients
was 16.25+1.14 years. Thirteen patients had received their first
measles vaccine at the age of 9 months. Ten (71.4%) patients had
measles infection at a later time after the vaccination and one (7.1%)
patient had measles before vaccination. The mean age at the time
of measles infection was 23.81+£15.67 months. The mean age at the
time of first symptoms was 8.64+3.33 years and the mean duration
of latent period was 5.72+2.96 years. Thirteen (81.3%) patients
were admitted to the PICU with pneumonia and respiratory failure,
1 (6.2%) was admitted with sepsis, and 2 (12.5%) patients were
admitted with neurological problems. None of the parents accepted
home care in the study period. Frequent power cuts (80%), poor
housing and home conditions (70%), poverty (60%), worries of the
parents about home care (60%), and household crowding (50%)
were their reasons for not accepting home care.
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Odek ve ark. “
Gocuk Yogun Bakim Unitesinde SSPE

yatislar uzayabilmektedir. Evde bakim kosullarinin uygun olmadigi
durumlarda SSPE hastalari icin bakimin palyatif bakim Unitelerinde
strddrdlmesi distnilebilir.

Anahtar Kelimeler: Cocuk yogun bakim Unitesi, kizamik, subakut
sklerozan panensefalit

Abstract

Conclusion: Patients with SSPE may require PICU admission and
long PICU stays for respiratory failure and neurologic problems.
Palliative care units may be an option when home care is not possible
for these patients.

Keywords: Pediatric intensive care unit, measles, subacute
sclerosing panencephalitis

Giris

Subakut sklerozan panensefalit (SSPE), santral sinir sisteminin
(SSS) mutant kizamik virlsu ile persistan enfeksiyonu sonucu
gelisen siiregen, ilerleyici ve dejeneratif bir hastaligidir.! ik
kez 1933 yilinda Gadoth? tarafindan tarif edilen hastaligin
patogenezi tam olarak aydinlatlamamistir.  HUcresel
immunitedeki defektler sonucunda virlisiin SSS'de persistan
enfeksiyona yol actigi distnllmektedir3 SSPE gelisimi icin
kizamik hastaliginin  gecirilmesi  gerekmektedir.  Yapilan
calismalarda zayiflatiimis asi susunun SSPE yapmadigi, asilanan
bireylerin mutant virls ile subklinik kizamik enfeksiyonu
gecirdigi saptanmistir.®

Kizamik enfeksiyonu ile SSPE'nin ilk bulgulari arasinda 4-10 yil
strebilen latent bir dénem vardir.> Kisilik degisikligi, davranis
sorunlari ve okul basarisizligi seklinde ortaya cikan ilk bulgular
hastaligin dort evresinden ilkini olusturur ve genellikle 8-10
yas civarinda baslar. Evre 2'de hastalik icin tipik olan periyodik
miyokloniler ve buna bagli tekrarlayan dismeler ortaya gikar.
Miyoklonik nébetler ve demans da bu evrede gordlebilir. Evre
3'te yaygin rijidite, ekstrapiramidal bulgular ve yanitsizlik hali
gorllirken, terminal dénem olan evre 4 koma, otonomik
disfonksiyon ve akinetik mutizm ile karakterizedir.> SSPE tanisi,
klinik olarak stphelenilen hastada beyin omurilik sivisinda
(BOS) kizamik antikorlarinin  saptanmasi ve karakteristik
elektroensefalogram  (EEG) bulgularinin  gosterilmesi ile
konulur. Hastaligin kuratif tedavisi yoktur ve ilk bulgular
basladiktan sonraki 1-3 yil igerisinde 6lim gergeklesir.?

Literatlr incelendiginde SSPE hastalarinin ¢cocuk yogun bakim
unitesi (CYBU) yatislarini degerlendiren cok az sayida calisma
oldugu gériilmistir. Bu calismanin birincil amaca CYBU'de
yatmakta olan SSPE hastalarinin demografik ve epidemiyolojik
ozelliklerini saptamaktir. Ikincil amac ailelerin evde bakim
konusundaki distincelerinin belirlenmesi; evde bakim ile ilgili
yasanan kaygi ve gucliklerin tespit edilmesidir.

Gereg ve Yontem

Diyarbakir Cocuk Hastaliklari Hastanesi 13 adet 3. basamak
ve 24 adet 2. basamak olmak Uzere toplam 37 cocuk yogun
bakim yatadi ile hizmet veren bir devlet hastanesidir. Unitede
mesai saatleri igerisinde 1 ¢ocuk yodun bakim uzmani, 3
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pediyatri uzmani ve 14 hemsire; mesai sonrasi saatlerde
ise 1 pediyatri uzmani ve 11 hemsire gorev yapmaktadir.
Unitemize dahili, cerrahi (kardiyovaskiiler cerrahi hastalari
hari¢) ve travma hastalari kabul edilmekte olup takip edilen
hasta sayisi yilda yaklasik 2500 civarindadir. 1 Ocak 2015 ve
30 Haziran 2015 tarihleri arasinda Unitemizde yatarak tedavi
gbren SSPE hastalari geriye donik olarak degerlendirildi.
Hastalarin dosya bilgileri yas, cinsiyet, ailenin kaginci cocugu
oldugu, ikamet yeri, kizamik asilamasi ve kizamik gegirme
oykusu, kizamik gecirilen yas, kizamik gecirme ile SSPE
baslangicl arasindaki latent siire, CYBU vyatis tarihi, CYBU'ye
yatis nedeni, CYBU'ye yatista hastalik evresi, CYBU'de yatis
sUresi, ventilatére baglanma ihtiyaci ve ventilatorde kalis
sUresi agisindan incelendi. Dosya bilgilerine ulasilamayan
hastalar calismaya dahil edilmedi. Calismaya alinan hastalarin
ailelerine ise evde bakim hakkindaki bilgi ve dustncelerini
tespit etmeye ydnelik bir anket uygulandi. Calisma icin
Saglik Bilimleri Universitesi Gazi Yasargil Egitim ve Arastirma
Hastanesi Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’ndan onay alindi
(2017/96).

istatistiksel Analiz

Verilerin istatistiksel analizinde SPSS 22.0 (Statistical Package
For Social Sciences for Windows v. 22.0 SPSS Inc.; Chicago,
IL, ABD) programi kullanildi. Tanimlayici istatistik olarak strekli
degiskenler ortalama + standart sapma, kategorik degiskenler
ise sayl ve yuzde deger (%) biciminde gosterildi.

Bulgular

Calisma siiresinde CYBU'de14 hasta toplam 16 kez yatirilarak
izlendi. Hastalarin 10'u (%71) erkek, 4'G (%29) kizdi. Erkek/
kiz orani 2,5 olarak saptandi. Ortalama yas 16,25+1,14 yil
olarak bulundu.

Ailelerden alinan bilgiye gére hastalarin 13'lne o dénemin asi
takvimine gore 9. ayda kizamik asisi yapilmisti. Bir hastanin
ailesi ise kizamik asisi yapilip yapilmadigini hatirlamiyordu.
On (%71,4) hastada asl sonrasi, 1 (%7,1) hastada asI 6ncesi
kizamik gecirme Sykdsii vardi. Uc (%21,4) hastanin ise kizamik
gecirip gecgirmedigi bilinmiyordu. Ortalama kizamik gegirme
yasl 23,81+15,67 aydi.
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SSPE bulgularinin baslama yasi ortalama 8,64+3,33 yildi.
Kizamik gecirme yasi bilinen 11 hasta Uzerinden hesaplanan
latent slre ortalama 5,72+2,96 vyildi. Hastaligin tanisi
tim hastalarda BOS'da kizamik antikorlarinin ve EEG'deki
karakteristik  degisikliklerin  g&sterilmesi ile  konulmustu.
Hastalik baslangici ile CYBU yatisi arasinda gecen ortanca
stire 7 yildi (1 ay-11,5 yil). Tim CYBU yatislar incelendiginde
13 (%81,3) yatisin pndmoni ve solunum yetersizligi, 1 (%6,2)
yatisin sepsis ve 2 (%12,5) yatisin norolojik sorunlar (status
epileptikus ve ensefalopati) nedeniyle gerceklestigi saptandi.
CYBU'ye yatis esnasinda hastalik evresi 10 (%71,4) hastada
evre 4, 3 (%21,4) hastada evre 3 ve 1 (%7,1) hastada evre
2 idi. Hastalarin demografik ve epidemiyolojik dzellikleri Tablo
1'de 6zetlenmistir.

Calismanin baslangic tarihinde CYBU'de 10 SSPE hastasi
yatmaktaydi. Bu hastalarin ortalama yatis sireleri 14,8+5,82
aydi. Tamami mekanik ventilatore bagl olan bu hastalarin
ortalama mekanik ventilatorde kalma streleriise 14,5+5,5 aydi.
Mekanik ventilatérdeki hastalarin aileleri onam vermedikleri
icin hicbirine trakeotomi agilamadi. Dort hasta ise toplam 6 kez
CYBU'ye yatis yapilarak tedavi edildi. Bu 4 hastanin ortalama
yatis slreleri 13,6+4,63 gindu, hicbiri ventilatore baglanmadi
ve tedavileri tamamlandiktan sonra taburcu edildiler. Diger 10
hastadan biri calisma siresi icerisinde kaybedilirken, 9 hasta
ise calisma siresi sonlandiginda halen CYBU'de yatmaktaydi.

Uzun dénem CYBU yatisi olan 10 hastanin aileleri ile yapilan
gorusmelerde ailelerin timdne ¢ocuklarinin evde bakimr ile ilgili
olarak detayli bilgi verildigi, 2 (%20) ailenin ¢ocuklarina evde
bakmak istedigi, 8 ailenin ise evde bakimi hi¢ distinmedigi

gorlldi. Calisma suresinde ailelerin hicbiri evde bakimi kabul
etmedi. Evde bakimin kabul edilmemesinin nedenleri olarak
sik yasanan elektrik kesintileri (%80), evin fiziki kosullarinin
uygunsuzlugu (%70), maddi yetersizlikler (%60), ebeveynlerin
evde tibbi bakimi yapamayacaklarina dair kaygilar (%60) ve
kalabalik ev ortami (%50) yanitlari alindi.

Tartisma

SSPE erkeklerde daha sik gorilur ve erkek:kiz orani yaklasik
olarak 3:1'dir.®” Bu calismada da bu oran benzer sekilde 2.5:1
olarak saptandi. Daha 6nce yapilan ¢alismalar hastalik sikhigi
ile disik sosyoekonomik dizey, kirsal kesimde yasama ve
kalabalik ev ortami gibi faktorlerin arasinda pozitif korelasyon
oldugunu gostermektedir®® Bizim calismamizda da benzer
demografik verilere ulasildi. Hastalarimizin tima Glkemizin
glneydogu illerinde yasamaktaydi, %71,4'G ailenin 3. ve
sonraki cocuklariydi, ailelerin ortalama ¢ocuk sayisi 6,1 idi
ve %92,8'inin ev ortami kalabalikti. Aaby ve ark.™ kalabalik
ev ortaminin kizamik virlsinU iceren aerosollerle ¢cok daha
yogun temasa neden oldugunu ve bdylece klclk vyasta
kizamida yakalanma riskinin arttigini, bu durumun da SSPE
sikhdini arttirdidini 6ne strmuglerdir. Bu calismadan elde
ettigimiz veriler de bu goérisu desteklemektedir.

Ulkelere gore degismekle birlikte SSPE'nin yillik  sikligi
milyonda 0,2 ila 40 olgu araligindadir.'? Gelismis ulkelerde
basarill asilama programlari sonrasinda SSPE sikligi belirgin
olarak gerilemistir. Amerika Birlesik Devletleri'nde bu oran
yillik milyonda 0,01 olguya kadar inmistir.”> Bu oran Onal
ve ark.'nin istanbul’da yaptiklari bir calismada 2002-2004

Tablo 1. Hastalarin demografik ve epidemiyolojik 6zellikleri

Hasta Yas Cinsiyet Kardes Yasadigi yer Kizamik Kizamik SSPE Latent Hastalk Hastalik
no (yi) sayisi ve asisi* oykisi ve baslangic  siire baslangicive  evresi
sirasi gegirme yasi yasi (yil) CYBU yatisi
arasmdg_
gegen siire
1 15,5 K 4/3 Diyarbakir / Merkez 9. ay 2,5 yas 6 3,5y 9yl 4
2 14 E 5/4 Batman / Merkez 9. ay Bilinmiyor 14 Bilinmiyor 1ay 2
3 17,5 K 10/10 Mardin / ilce 9. ay 4 yas 6 2yl 11,5 yil 3
4 17 E 6/4 Diyarbakir / Merkez 9. ay Bilinmiyor 10,5 Bilinmiyor 5,5yl 4
5 15 K 8/4 Sanliurfa / lge 9. ay Bilinmiyor 12 Bilinmiyor 3yil 3
6 17,5 E 6/2 Diyarbakir / Merkez 9. ay 1 yas 6 Syl 11,5yl 3
7 15,5 K 7/6 Diyarbakir / ilce 9. ay 7 ay 6 5,5 yil 8yl 4
8 16,5 E 8/8 Diyarbakir / Koy Bilinmiyor 1 yas 7 6 yil 7,5yl 4
9 16 E 8/4 Diyarbakir / ilce 9. ay 1 yas 8 7yl 7 yil 4
10 17,5 E 6/2 Diyarbakir / Merkez 9. ay 1 yas 10 9yl 6yl 3ay 4
11 17,5 E 3/1 Sirnak / Koy 9. ay 3,5 yas 16 12,5yl 5 ay 4
12 17,5 E 7/3 Diyarbakir / Koy 9. ay 2 yas 6 4yl 10l 4
13 15 E 2/1 Diyarbakir / ilce 9. ay 15 ay 6,5 5yl 3ay 6,5yl 4
14 15,5 E 6/6 Diyarbakir / Merkez 9. ay 4 yas 7 3yil 7yl 4
*Kizamik asilama zamanlari ailelerin beyanina gore tespit edimistir. SSPE: Subakut sklerozan panensefalit, CYBU: Cocuk yogun bakim tnitesi
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yillari arasinda milyonda 2 olgu olarak saptanmistir. Calismalar
asl susunun SSPE gelisimine neden olmadigini ve SSPE'nin
gecirilmis kizamik enfeksiyonu ile iliskili oldugunu géstermistir.®
Ulkemizde 1998 yili asi takvimine gdre kizamik asisi 9. ayin
sonu ve 6. yasta olmak Uzere iki doz yapillmaktaydi.”™ Yapilan
calismalarda tek doz asinin kizamiktan korunmada yeterli
olmadigi gdsterilmistir.'®'” Ceyhan ve ark.'® kizamik asisi ilk
dozunun 9. ve 12. aylarda yapildi§i cocuklarin karsilastirildigi
calismalarinda 9. ayda asl yapilanlarda ileride %?2,7 oraninda
kizamik enfeksiyonu gorilmesine karsin 12. ayda asilananlarda
kizamik enfeksiyonu gelismedigini  saptamislardir. 2006
yilindan itibaren Glkemizde de ilk doz asl 12. aya kaydiriimistir.
GCalismamizdaki hastalarin %92,8'ine (13/14) o dénemin asl
takvimine gore 9. ayda kizamik asisi yapilmisti. Bir aile ise asinin
yapilp yapiimadigini hatirlamiyordu. Kizamik asisi yapildigi
bilinen hastalarmizdan %76,9'u (10/13) asilama sonrasi, 1
hastamiz ise asilama Oncesi kizamik enfeksiyonu gecirmisti.
Bu veriler yukarida bahsedilen calismalarin verileriyle uyumlu
olarak bulundu.

Arastirmalar SSPE bulgularinin ortaya cikmasi icin gegen
latent srenin 6 ila 9 yil arasinda oldugunu, ancak bu surenin
1 ay gibi kisa ve 27 yil gibi oldukca uzun da olabilecegini
gostermistir*%20 Bizim calismamizda Onceki calismalar ile
benzer sekilde ortalama latent slire 5,72+2,96 yildi (1 ay-
12,5 yil). Hastalik bulgularinin ortaya cikisini takip eden 1-3
yil icerisinde 6lim gdézlenmekle birlikte,>* 45 gin ile 12,5 yil
arasinda degisen yasam sureleri de bildirilmistir.” Bu calismada
kaybedilen hastanin sagkalim suresi 8,5 yildi. Bir hasta yeni
tani almisti. Kalan 12 hasta ve kaybedilen hasta birlikte
degerlendirildiginde ortalama sagkalim slresi 8,36+2,92 yildi
(3-11,5 yil) ve daha 6nce bildirilen ortalama sagkalim sirelerine
go6re uzundu. Hastalarimiz SSPE tedavi protokollinde yer alan
izopirinozin kullanmaktaydi. Yapilan calismalarda izopirinozin
kullaniminin - sagkalimi arttirdigi  saptanmistir2™23 Biz de
hastalarimizin sagkalim sirelerinin uzamasinda izopirinozin
kullaniminin ve CYBU'de saglanan ileri teknolojik destek ve
bakimin etkili oldugunu distinmekteyiz.

Hastaligin ileri evrelerinde solunum yetersizligi veya SSPE'nin
seyrinde gelisen ndrolojik sorunlara bagli olarak yogun bakim
yatisi gerekebilmektedir. Gdler ve ark.” yaptiklari calismada
yogun bakim yatis endikasyonlari incelendiginde hastalarin
%67,5'inde  pndémoni, %24,4'Unde ndrolojik kdtllesme,
%5,4'inde status epileptikus ve %2,7'sinde ise septik sok
nedeniyle yatis gerektigi saptanmistir. Bizim calismamizda SSPE
hastalarinin CYBU yatis endikasyonlari %81,3'tinde pnémoni
ve solunum vyetersizligi, %12,5'inde ndrolojik kétulesme
(konvdlziyon, ensefalopati) ve %6,2'sinde ise sepsis olarak
bulundu.

Gller ve ark.” calismasinda ¢ocuk yogun bakimda ortanca
yatis stresi 34 (1-180) glin olarak saptanmistir. Altmis dokuz
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SSPE hastasindan %21'inin aileleri hastaligin dogal seyrini
bildiklerini ve hastalarinin son dénemlerini evde gegirmelerini
istediklerini  belirtmislerdir. Bizim calismamizin  baslangi¢
tarihinde CYBU'de 10 SSPE hastasi uzun siredir yatmaktaydi
ve bu hastalarin ortalama yatis streleri 14,8+5,82 aydi. Bir
hasta calisma suresi icerisinde kaybedildi. Diger 9 hasta ise
calisma sonlandiginda halen CYBU'de yatiyordu. Bu 10
hastadan sadece 2'sinin aileleri ¢ocuklarina evde bakmak
istediklerini belirtirken diger 8 hastanin aileleri evde bakimi hig
distinmiyordu. Evde bakimin kabul edilmemesinin nedenleri
olarak sik yasanan elektrik kesintileri (%80), evin fiziki
kosullarinin uygunsuzlugu (%70), maddi yetersizlikler (%60),
ailenin evde tibbi bakimi yapamayacaklarina dair kaygilari
(%60) ve kalabalik ev ortami (%50) gosterilmekteydi. Bu
durum Ulkemizde SSPE hastalarinin son dénem bakimlarinda
palyatif bakim Unitelerinin gerekliligini géstermektedir.

Diinya Saglk Orglitii'ne gére palyatif bakim, yasami tehdit
eden hastaliklardan kaynaklanan sorunlar ile karsilasan
hastalarin ve hasta yakinlarinin yasam kalitelerini, basta agri
olmak Uzere tim fiziksel, psikososyal ve ruhsal sorunlarin
erken tespit edilerek ve etkili degerlendirmeler yapilarak
onlenmesi veya giderilmesi yollari ile arttiran bir yaklasimdir.2*
Cocuklarda palyatif bakimin amaci cocuk ve aileye anlamli bir
yasam surdirmelerinde yardim ederek yasam kalitesini en
Ust dlzeye cikartmaktir. Ayrica yas yasayan ailelerin islev ve
buttnliklerini strddrmelerini de saglar.?® Gelismis Ulkelerde
aileler ve saglik sistemleri palyatif bakim icin ev ortamini
tercih etmekle birlikte cesitli Ulkelerde hastaneler, hospisler ve
bakimevlerinde de palyatif bakim hizmetleri verilmektedir.?>2¢
Saglik Bakanhidi Kamu Hastaneleri Genel Mudurltgd 2018 yili
verilerine gore Ulkemizde 80 ilde 3991 yatak ile palyatif bakim
hizmeti verilmektedir.?” Ancak palyatif bakim verilen ¢ocuklar
ile ilgili yeterli veri yoktur. SSPE hastalari icin palyatif bakim en
iyi secenek olup evde bakimin midmkin olmadigr durumlarda
palyatif bakim merkezleri tercih edilebilir. Bu sekilde hem
ailelerin ¢ocuklariyla daha kaliteli vakit gecirmeleri mimkdin
olacak hem de kritik hastaligi olan cocuklar icin yasamsal
O6neme sahip olan cocuk yogun bakim yataklar daha etkin
kullanilabilecektir.

Calismanin Kisithliklari

Calismamizin geriye doénik kurgulanmasi nedeniyle kisitl
yonleri mevcuttur. Hastalarin BOS kizamik antikoru titresi,
EEG ve kraniyal manyetik rezonans gorintileme gibi tanisal
testleri ile, CYBU yatisi sirasindaki laboratuvar ve radyolojik
verilerine ulasilamamistir. Hastalarin asi kartlari ve daha
onceki poliklinik kayitlari elde edilemediginden dolay kizamik
asilamasi ve kizamik gecirme 6ykUsU ailelerin beyanina goére
saptanmistir. Ayrica uzamis CYBU yatisi ve bunun beraberinde
getirdigi enfeksiyonlar acisindan degerlendirme yapilmak
istenmis ancak santral ven kateteri ve Uriner kateter kullanimi
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ve kullanim sureleri kaydedilmediginden ve kiltlr Gremeleri
her zaman tespit edilemediginden dolayl yapilamamistir.
Ulkemizde CYBU'de yatmakta olan SSPE hastalarina dikkat
cekmesi, ailelerin evde bakim ile ilgili endiselerini ve yasadiklari
glgllkleri saptamasi ve bu hastalar icin palyatif bakim
Unitelerine olan ihtiyaci géstermesi calismamizin arti yonlerini
olusturmaktadir.

Sonug

Basarili asi kampanyalari neticesinde, sikliginda belirgin disme
g6zlenmesine karsin, SSPE 6limcul bir hastalik olmaya devam
etmektedir. Hastaligin ileri evrelerinde 6zellikle solunum
yetersizligi ve nérolojik kétiilesme nedeniyle CYBU vyatisi
gerekmekte ve bu vyatislar oldukca uzun slrebilmektedir.
Evde bakim kosullarinin uygun olmadigr durumlarda SSPE
hastalarinin palyatif bakim Unitelerine yatirilmasi dustnulebilir.
Bu sekilde hastalarin tedavi ve bakimlari sirdirdlirken,
ailelerin de ¢ocuklari ile daha fazla zaman gecirmeleri ve bu
zor slrecte desteklenmeleri mimkin olacaktir. Ayrica kritik
hastaligi olan cocuklar icin hayati 6neme sahip olan cocuk
yogun bakim yataklari daha etkin kullanilabilecektir.
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