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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGI’NA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakam Saym Recep Akdag tarafindan Anayasanin 98. ve
igtiiztigiin 99. maddeleri geregince yazili olarak cevaplandirilmasini saygilarimla arz ederim.

ALS hastaliginin, merkezi sinir sisteminde, omurilik ve beyin sap1 ad1 verilen bslgede motor
sinir hiicrelerinin (ndronlarin) kaybindan ileri geldigi ve bu hiicrelerin kaybimin kaslarda
giigsiizliikk ve erimeye (atrofi) yol a¢tig1 uzmanlar tarafindan ifade edilmektedir. Bu hastalik
motor sinirleri etkileyerek kas hareketlerine engel olur. Hastaligin ileri evrelerinde fel¢ gelisir.
Buna karsilik genellikle akli yetenekler etkilenmez. Hastaligin adinin anlami omurilikte kaslar
besleyen yan (lateral) taraftaki sinirlerin zarar gormesiyle kaslarin beslenememesi ve
katilagsmasidir. Tirkiye'de her yil 1500 - 4500 civar1 hastanin ALS tanis: aldigini, toplam
8000-10000 civarinda hasta oldugu s6yleniyor.
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Bu baglamda;

1.ALS hastalarma teshis ve tedavi hizmeti verebilecek saglik kuruluslari hangileridir?
2.Her ilde teshis ve tedavi hizmeti imkan1 bulunmakta midir?

3.Turkiye’de ALS hastaligi konusunda uzman doktor sayist nedir?

4. ALS hastaligi ile ilgili toplumun bilin¢lendirilmesine yonelik ¢alismalariniz nelerdir?

5. ALS hastalarinin daha rahat bir yasam siirdiirmesini saglayacak gereclerin hepsi Tiirkiye’de
bulunmakta midir ve SGK tarafindan kargilanmakta midir?

6.ALS hastalar ilag temini konusunda ve ilag iicretlerinin yitksekligi konusunda magdur olduklarim dile
getirmektedirler. [lag temini konusunda hastalarin magdur olmamasi igin yaptiginiz bir calisma var
midir? ALS hastalarinin siklikla kullandig ilaglar devlet tarafindan karsilanmakta midir?

7.ALS hastalan ortalama 3-5 yil i¢inde solunum cihazina ve yataga bagimh duruma gelmektedir. Bu
hastalar 7/24 bakimini kim yapmaktadir? Aileler bu durumdan nasil etkilenmektedir?

8.Elektrik kesintisinde solunum cihazina bagli hastalara ne gibi 6nlem alinmaktadir?

9.Bagkasinin bakimina muhta¢g duruma gelen ALS hastalarinin tamami Evde bakim desteginden
yararlanabiliyor mu?

10.Yutma, konusma, beslenme yetenegini kaybeden ALS hastalari g¢evresi ile nasil iletisim
kurabiliyorlar? SGK tarafindan boyle bir teknoloji 6deme kapsaminda midir?

11.Kimsesi olmayan ve 7/24 bakima muhta¢ duruma gelen ALS hastalarina bakimi nerede ve hangi
kosullarda olmaktadir?

12.7/24 hastasina bakmak zorunda olup isten ayrilan esler i¢in ne gibi destek verilmektedir?

13. ALS hastasi olan ailelerde egitim ¢agindaki cocuklarin gece uyku kalitesi, psikolojik-sorunlari,
egitimde firsat esitsizligi olusturuyor mu? Bu konuda bir ¢caligma var mi?

14.Solunum ve beslenme destegi alan, cihaza bagli hastalarin yasam kalitesini yiikseltmek igin,
enfeksiyondan korunma, hastane transferi, evde muayene, hukuki sorunlar (vekaletname vs) i¢in ne gibi
kolayliklar saglanmaktadir?

15.Turkiye’de kag ALS hastasi ve ALS hastaligindan olumsuz etkilenen kag aile bireyi vardir?

16.Tek ilag olan Rilusole etken maddesinin diginda son zamanlarda Amerika'da FDA onayr almis
Radicava ilact hakkinda ALS hastalarina tedarik ve SGK kapsaminda 6denmesi konusunda bir ¢aligma
var midir?

17.Solunum cihazi ihtiyact olan hastalara ikinci el solunum cihazi, bakim1 onarimi yapilmadan, garanti
belgesi olmadan verildigi bilinmektedir. Bu konuda hastalar arasinda esitsizlik olustugu gézlenmektedir.
Bu konuda bir ¢alisma var midir?

18.Solunum cihazi regete edilen hastalar SGK deposunda mevcut yok kasesi ile disaridan solunum
cihazini yeni fiyatiyla satin almaktadir. Uzerine ortalama 3-4 bin tl fark 6demektedir. Hastanin vefat
sonrasinda iade edilen cihaz oldugu i¢in bu 6denen fark nasil tazmin edilmektedir?



