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Mersin Milletvekili Sayin Ali OZ tarafindan verilen “Ulkemizdeki ALS hastalarina ve bu
hastalikla ilgili bakanlik tarafindan yiiriitiilmekte olan ¢aligmalara” iligkin 7/43713 sayili yazili soru
Onergesinin cevabi ilisikte sunulmaktadir.
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Mersin Milletvekili Saym Ali OZ tarafindan verilen “Ulkemizdeki ALS hastalarina ve
bu hastalikla ilgili bakanhk tarafindan yiiriitiilmekte olan ¢alismalara” iliskin 7/43713 sayih
yazili soru dnergesinin cevabidir;

ALS (Amyotofik Lateral Skleroz) kaslarda kuvvet kaybi, erime ve incelmeye yol agan
ilerleyici bir sinir sistemi hastaligidir.

Bu konuda;
SORU 1- Tiirkiye'de kag ALS hastasi vardir
SORU 2- Bu konuda yapilan bir istatistiki ¢alisma var midir?

CEVAP 1, 2- Nadir Hastaliklar, toplumda az gériilen ve goriilme sikliklar: genelde 2000 kiside
1’den daha diisiik olan hastaliklar1 tanimlamaktadir. ALS hastaligi nadir gériilen hastalik grubunda
yer almaktadir. Bu grup hastaliklara iliskin Nadir Gériilen Hastaliklar Web Tabanli Uygulama
calismast devam etmektedir.

SORU 3- ALS hastalarinin evde bakimlari gerektiginde, yogun bakim ortami olusturmak, tibbi
cihaz, kesintisiz gti¢ kaynagi, havali yatak, bakici konularinda Bakanligimzca yapilan bir yardim
calismast var midir?

CEVAP 3- Bakanlhigimizca sunulan evde saglik hizmetleri; ev ortaminda; muayene, tetkik, tahlil,
tedavi, tibbi bakim ve rehabilitasyon hizmetlerinin verilmesi, ilacin regete edilmesindeki &zel
diizenlemeler sakli kalmak kaydiyla uzun stireli kullanim saglik raporu ile belgelendirilen ilaglarin
regete edilmesi, tibbi cihaz ve malzeme kullanmimina iligkin raporlarin ¢ikarilmasina yardimeci
olunmasi, hastanin ve ailesinin evde bakim siirecinde iistlenebilecekleri gorevler ve hastalik ve
bakim stiregleri ile ilgili bilgilendirilmesi ve hastaligi ile alakali evde kullanimi gerektiren tibbi
cihaz ve ekipmanlarin dogru ve uygun kosullarda kullanilmasi konusunda egitim ve danigsmanlik
gibi hizmetlerin verilmesini kapsar.

Evde takibi zorunlu 6zlirlii, yash, yatalak ve benzeri durumda olan hastalar ile evde saglik
hizmeti almas1 gerektigi Evde Saglik Hizmetlerinin Uygulama Usul ve Esaslari Hakkinda
Yonerge’de belirtilen usul ve esaslara gore tespit edilen kisilere yonelik birinci basamak koruyucu
saglik, tani, tedavi, rehabilitasyon ve danismanhik hizmetleri, 25/05/2010 tarih ve 27591 sayili
Resmi Gazetede yayimlanan “ Aile Hekimligi Uygulama YoOnetmeligi” ve aile hekimligi
uygulamalar ile ilgili diger mevzuat geregi toplum sagligi merkezi, aile sagligi merkezi ve aile
hekimleri vasitasi ile verilmektedir.

Sosyal Giivenlik Kurumunca hastalara gerekli goriilen: Non-Invaziv Mekanik ventilasyon
Cihazlar1 (CPAP, Auto CPAP, BPAP, BPAP-S, BPAP S/T, BPAP S7T AVAPS, ASV) evde uzun
stireli veya tasinabilir komponenti olan oksijen tedavi cihazlar1 (oksijen konsantratorii, oksijen
tiipli ve basligl, tasinabilir komponenti olan oksijen tedavi cihazlar1) ev tipi ventilatér, ev tipi
ventilator i¢in kesintisiz gii¢ kaynagi vb. tibbi cihaz ve malzemeler Saglik Uygulama Tebligi usul
ve esaslar1 gergevesinde karsilanmaktadir.

SORU 4- Hastalarn iletisim kurmasi igin gerekli olan yardimci donanimlari (bilgisayar sistemi,
yazilimi, donanimi, yiiksek teknolojik cihazlari) SGK kapsamina almak yoniinde ¢alisma yapmayi
diistiniiyor musunuz?



CEVAP 4- 5510 sayili Sosyal Sigortalar ve Genel Saglik Sigortasi kapsaminda Sosyal Giivenlik
Kurumu tarafindan karsilanacak saglik hizmetleri, saglik hizmetinin niteligi itibariyle hayati
6neme sahip olup olmamasi, kanita dayali tip uygulamalari, maliyet-etkililik 6lgiitleri ve genel
saglik sigortasi biitgesi dikkate alinmak suretiyle belirlenmektedir.

SORU 5- Kas hastaliklar1 merkezleri, Ileri genetik tan1 merkezleri ve ilgili Pataloji merkezlerinin
sayilarinin iilke genelinde artirilmast y6niinde baslatilan bir ¢alismaniz var midir?

CEVAP 5- Bahse konu hastalik Néromuskiiler hastaliklar grubu icerisinde yer almaktadir. Bu
hastalik grubu igerisinde yer alan hastalar halihazirda tan, tedavi, rehabilitasyon ve damigmanlik
hizmetlerine ulasilabilmekte olup, Bakanligimizca bu hizmetlerin belirlenen merkezlerce koordine
edilmesine yonelik ¢alismalar siirdiiriilmektedir.

SORU 6- Hastalar i¢in yeni bir umut olan Kok Hiicre tedavisinin uygulanmasi y6niinde Egitim ve
Aragstirma hastaneleriyle ortak ¢alisma yapmayi diigtiniiyor musunuz?

CEVAP 6- Kok hiicre uygulamalar ile ilgili diinya ¢apinda yapilan ¢aligmalar ve konu hakkindaki
yayinlar yeterli olmayip standart tedavi olarak kabul edilebilmesi igin gerekli deneysel ¢alismalarin
tamamlanmasi ve olumlu sonuglar alinmasi gerekmektedir. Insanda kok hiicre uygulamasi 5237
sayill Tiirk Ceza Kanunu'mun 90. Maddesi'nde bahsedilen insan {iizerinde deney kapsamina
girmekte ve 07.05.1987 tarih ve 3359 sayilh Saglik Hizmetleri Temel Kanunu'nda yapilan
26.04.2011 tarih ve 6225 sayili degisiklik ile eklenen "Ek Madde 10"da belirtilen hiikiimler
dogrultusunda bir hekim tarafindan hastasina kdk hiicre uygulama talebi ile Bakanligimiza bagvuru
yapildig: taktirde yetkili Bilimsel Danigma Kurullarinca degerlendirilmektedir. Uygun bulunan
basvurularda, bagvuru yapan hekime, alt yapisi yeterli herhangi bir hastanede uygulanmak {izere
kok hiicre uygulama izni verilmektedir.

SORU 7- Kok Hiicre Uretim ve Satist konusunda 6zel hastanelerle galisma yapmay: diisiiniiyor
musunuz?

CEVAP 7- 5153 sayil1 Organ ve Doku Almmasi, Saklanmasi, Asilanmasi ve Nakli Hakkinda
Kanun hiikiimlerine gore “Bir bedel veya baskaca ¢ikar karsiligi, organ ve doku alinmasi ve
satilmas1 yasaktir.” Makamin 25.01.2013 tarih ve 3055 sayili Olurlan ile Kok Hiicre Uretim
Merkezlerine iliskin tim is ve islemler Bakanhiginmiz Tiirkiye Ilag ve Tibbi Cihaz Kurumuna
devredilmistir. Bakanligimiz Tiirkiye ilag ve Tibbi Cihaz Kurumu tarafindan 04.04.2014 tarih ve
28962 sayi ile yayinlanan Insan Doku ve Hiicre Uriinlerinin Ruhsatlandirilmas: ve Bu Uriinlerin
Uretim, ithalat, Ihracat, Depolama ve Dagitim Faaliyetlerini Yiiriiten Merkezler Hakkinda Teblig
ile kok hiicre tretim merkezlerine iliskin esaslar diizenlenmis olup, bu merkezlerin agilmasi
hususunda 6zel veya kamu kurumu ayrim: bulunmamaktadir.

SORU 8- ALS Hastaliginda 6nemli bir tedavi yontemi olan hidroterapinin tiim fizik tedavi
merkezlerinde uygulanabilmesi i¢in yasal ¢aligma baglatmayi diislinliyor musunuz?

CEVAP 8- ALS'nin de i¢inde yer aldig1 motor néron hastalifinda hastaligi tamamen iyilestirecek
tedavi su an i¢in miimkiin bulunmamaktadir. Semptomatik ve destekleyici tedavi hastalarin yasam
kalitesini ve yasam siiresini artirmaya yardim eder. Gligstizliigiin ALS'nin en belirgin semptomu
olmasi nedeni ile hastalar egzersiz konusunda cesaretlendirilmeli ve rehabilitasyon programina
alinmalidir. Su i¢inde egzersiz (hidroterapi) uygulamasinin geri 6deme kapsamina alinip
alinmayacagi konusu; “5510 sayili Sosyal Sigortalar ve Genel Saglik Sigortast Kanunu
kapsaminda saglik hizmetinin niteligi itibariyla hayati 6neme sahip olup olmamasi, kanita dayal
tip uygulamalari, maliyet-etkililik 6lgiitleri ve genel saglik sigortas: biitgesi dikkate alinmak



suretiyle; sekretaryasi Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan yiiriitiilen Bakanhgimz, Calisma ve
Sosyal Glivenlik Bakanligi, Maliye ve Kalkinma Bakanliklari, Hazine Miistesarligi, Universite
Saglik Hizmeti Sunuculan ile 6zel saghk hizmeti sunucularmi temsilen dokuz tiyeden olusan
Saglik Hizmetleri Fiyatlandirma Komisyonu” tarafindan belirlenmektedir.

SORU 9- Bu konuyla ilgili goniillii derneklere gereken desteklerin verilmesi ydniinde
Bakanliginizca ¢alisma yapmayi diisiinityor musunuz?

CEVAP 9- Engelli bireylere saglik hizmetlerinin gelistirilmesine y6nelik teknik calismalarda sivil
toplum kuruluglar ile aktif isbirligi hem ge¢miste gergeklestirilmis ve hem de giiniimiizde
stirdiiriilmektedir.

Gostermis oldugunuz ilgiden dolay: tesekkiir ederim.



