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Kitahya Milletvekili

Amyotrofik lateral skleroz (ALS) hastaligi tiim sinir sistemini etkileyen ve yasami
zorlastiran bir hastaliktir. Tiirkiye’de Amyotrofik lateral skleroz (ALS) hastaligindan etkilenen
10 bin kisi bulunmaktadir. Amyotrofik lateral skleroz (ALS) , aynt zamanda motor néron
hastaligi olarak da anilan, merkezi sinir sisteminde, omurilik ve beyin sapi adi verilen bélgede
motor sinir hiicrelerinin (néronlar) kaybindan ileri gelen bir hastaliktir. Veriler, diinya
niifusunun yiiz binde 2-6 kadarinin ALS hastasi oldugunu gosteriyor. Bu rakamiar
dogrultusunda Tiirkiye’de toplamda 10 bin iizerinde ALS hastasi oldugu séyleniyor.

Bu bagiamda:

1. Bakanhk olarak ALS hastalari ile ilgili bir galismaniz var mi?

2. Tiirkiye'de 2018 yili itibariyle kag¢ ALS hastast vardir?

3. Bakanlik olarak ALS hastalarinin kullanabilecegi yeni bir ilag caligmasi var midir?

4. Tirkiye’de hasta bakimi tamamen aile bireyleri tarafindan gergeklestirilen ALS
hastalarinin ve hasta yakinlarinin yasadigi zorlu ve yasamsal sorunlarin ¢éziimi igin
bakanlik olarak neler yaptiniz?

5. ALS hastalarinin temel yasamsal destegini saglayan solunum cihazi (Ventilatér) SGK
deposundan kullanilmis, bakimy, hijyenik temizligi, garantisi belli olmayan ikinci el
seklinde hastalara verilmektedir bunun sebebi nedir? ‘

6. ALS hastalarinin ihtiya¢c duydugu solunum cihazi, akiili sandalye, oksijen
konsantratorii, jenaratér, kgk gibi cihazlarin iadeli olmasi ve hastalardan cihazlar
satin alirken (icret talep edilmesinin sebebi nedir?

7. ALS hastalarina sunulacak olan palyatif bakim olanaklarinin ve hizmetlerin iilke
genelinde yayginlastiriimasi igin bakanlik olarak bir ¢alismaniz var mi?

8. ALS hastalarinin bakimini iistlenen hasta yakinlarinin sorunlarinin ¢6ziimii, saglik,
bakim ve sosyal destek hizmetlerine ulasim sikintilarinin giderilmesi ve ALS tanili
hastalarin yasam kalitesini olumsuz etkileyen sorunlann ¢dziimii icin bakanlik olarak
hangi adimlari atmay dusliniiyorsunuz? :



