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Asagida yer alan sorularimin Saglik Bakani Sn. Mehmet MUEZZINOGLU tarafindan
yazihi olarak yamtlanmasini arz ederim.
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Tekirdag Milletvekili

Amyotrofik lateral skleroz (ALS), merkezi sinir sistemi, omurilik ve beyin sapindaki
néronlarin azalmast ya da 6lmesi sonucunda meydana gelmektedir. Kaslardaki zayiflik ellerde
ya da bacaklarda, agiz-yutak bolgesinde ya da dilde baslamakta ve siirekli ilerleyerek
yaytlmaktadir.

1/10.000°den daha seyrek goriillen oOksiiz hastaliklar grubunda bulunan ALS
hastalarinin sayisiin, iilkemizde saghkli bir veri olmamakla birlikte toplam 6-7 bin civarinda
oldugu belirtilmektedir.

Yeni ilag galismalari yogun olarak siirmekle beraber, ALS’nin heniiz kesin bir tedavisi
yoktur. Hastanin miimkiin oldugunca rahat ettirilmesi, normal yasamini siirdlirmesini
saglayacak tedbirler alinmasi ¢ok Snemlidir. Kas hastaliklar1 merkezleri, ileri genetik tani
merkezleri ve patoloji merkezleri sadece ti¢ ilimizde bulunmakta, Tiirkiye’de ALS hastalarini
her bakimdan ele alacak bir klinik modeli bulunmamaktadir.

Diinya ¢apinda ALS'ye farkindalik i¢in yapilan Ice Bucket Challenge (buzlu kova)
destek kampanyast giin gegtikge biiylimekte, kampanya; sanatgilar, is adamlari, sporculardan
olusan genis bir yelpazede destek bulmaktadir. Diinyanin her yerinde oldugu gibi Tirkiye'de
de birgok insan ALS’ye destek vermektedir. Ancak, Amerika’da ¢ok kisa bir stirede 15,5
milyon dolar yardim parasi toplanirken, Tiirkiye’de sadece 95 bin 243 bin lira
toplanabilmistir.

Bu gergevede;

1-ALS hastalarina yonelik kampanyaya destek igin Bakanlik olarak herhangi bir
projeniz var midir?

2-ALS hastalarina yonelik bir klinik modeli olusturmak igin Bakanhgimizin herhangi
bir ¢alismasi bulunmakta midir?

3-Tiirkiye’de kag ALS hastas: bulunmaktadir?

4-ALS hastalarinin tedavisi konusunda bakanlhiginiz tarafindan bugiine kadar hangi
hizmet ve yardimlarda bulunmustur? Bundan sonraki siirecte ALS hastalar1 i¢in bir projeniz
var midir?
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5-Bakanhigimiz ALS’ye farkindalik yaratmak i¢in ne tiir kampanyalar ylirtitmiigtiir?
Bakanligimzin kampanyalarinin bu kadar etkili olamayisinin sebebi nedir?

6-ALS hastalarmnin ilag temini konusunda herhangi bir sikintt bulunmakta midir?



