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ALS hastalarina iliskin asagidaki sorulanmin T.C Saglik Bakam Sayin Recep AKDAG

tarafindan yazili olarak cevaplanmasi hususunun geregini arz ederimr

A

Dr. $inan OGAN
Igdir Milletvekili

ALS (Amyotrophic Lateral Sclerosis) hastalifi ¢ok fazla bilinmemekte ve bu baflamda
hastalar cesitli zorluklarla karsilagmaktalardir. Bunun disinda, Sosyal Giivenlik Kurumu
(SGK) tarafindan verilen cihazlarin ikinci el olmast hastalar i¢in ciddi risk kaynag olmakta,
ALS tedavileri i¢in son derece snemli arz eden genetik testler SGK tarafindan
kargilanmamakia ve hastalar kendi olanaklariyla bu testleri yapturmaktadir. Nérodejeneratif
bir hastalik olan ALS nin ileriki safhalarinda konugamayan ve gesitli uzuvlarini kullanamayan
hastalarnin iletisimierini kolaylagtiracak cesitli aletlerin de SGK tarafindan saglanmayisi
hastalar1 ve yakinlarini ¢ikmaza siiriiklemektedir. Diger yandan, evde bakim yardimi almak
i¢in aranan sartin ailede kisi bagina diisen aylik gelirin, net asgari {icretin 2/3’iinden az olmasi
da cesitli zorluklart dogurmaktadir. Tibbi sarf malzemeleri i¢in yapilan ddemelerin de sadece
1/3°tintin devlet tarafindan kargilanmaktadir. Bu kosullar da hastalar1 hak ettikleri bakim
imkanlanimin  saglanmasindan mahrum birakmakta, hasta yakinlarnni zora sokmaktadir.
Hastalarin malulen emeklilik noktasinda yasanan sorunlar1 ise bir diger magduriyet

kaynagidir. Bu baglamda,
1) Tiirkiye’de ALS hastalig1 ile miicadele eden vatandaglarimizin tam sayisl nedir?

2) ALS hastalifina sahip vatandaglanmizin durumlan ve onlara saglanilan yardimlarn

gelistirilmesi konusunda Bakanligimz tarafindan yapilan herhangi bir ¢aligma var mdir?
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3) SGK tarafindan vatandaglarimza verilen cihazlarin kisa dmiirlid olmasi ve daha once
kullanilmss ikinci el cihaziar olmasi nedeniyle gesitli riskler barindirmast ile ¢ikan aksaklar
géz ontine alindiindan hastalara yeni cihazlarn temini konusunda herhangi bir projeniz var

midir? Varsa buna ne kadar 6denek ayrilmigtic?

5) ALS hastalarimin yakinlan ile iletisimi kolaylastiracak teknolojik aletlerin tedarik edilmesi

konusundan Bakanligimzin herhangi bir plan: var mdir?

6) Nedeni heniiz tam olarak belirlenemeyen ALS hastaligimn aragtirilmas: i¢in Snemli olan

genetik testlerin Bakanlik tarafindan kargilanmasi giindemde midir?

7) Tibb1 malzemelerin &demesinin sadece 1/3'li devletimizce yapildig1 gbz Sniine alindiginda
bu oranin yikseltilmesi veya malzeme masraflarinin tamarmnin devlet tarafindan kargilanmas

igin bir hazirlik yapilmis midir?



