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TURKIYE BUYUK MILLET MECLiSI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Cahgma ve Sosyal Giivenlik Bakam Saym Vedat Isikhan
tarafindan Anayasanin 98'inci ve TBMM Igtiiziigiiniin 96'nc1 ve 99'uncu maddeleri geregince
yazili olarak cevaplandiriimasini saygilarimla arz ederim.

Omer Faruk GERGERLIOGLU

Kocaeli Milletvekili

Tarafima ulasan mektupta: “Tiirkiye'de bulunan ALS (Amiyotrofik Lateral Sekleroz),
MNH (Motor Néron Hastalig) ile ilgili saglik bakanhigimn herhangi bir sey yapmamas: ve
hasta ile yakinlarim kaderlerine terk etmesi. Bu kapsam da onlarin seslerinin duyurulmast igin
asagida maddeler halinde yazil: olan taleplerin dile getirilmesi.

1- Diinyada FDA onayli ALS hastaligin1 yavaslatmaya yonelik 4 tane ilag var. Bunlardan
sadece 20 sene dnce onay alan ve gok geride kalan bir ilag sgk tarafindan karsilanmaktadir.
Yeni bulunan ve FDA tarafindan onaylanan ilaglarin Tiirkiye’ye de getirilmesi,

2-Bu hastalarin multidisipliner kliniklerde teshis ve tedavilerin yapilmasi igin bu kliniklerin
acilmasi.

3-Neals (Uluslararast ALS Korsorsiyomu) iiye olan merkezlerin Bakanlik tarafindan
desteklenmesi ve artirilmast.

4-ALS hastaligimin amansiz hastalik kapsamina alinarak, etik diizenlemelerin yasalagmasi.
5-Tam almus als hastalarinin ve gerekirse yakinlarina genetik test ve damigmanlik verilmesi.

6-Saglik ¢alisanlarinin ALS hastaligi hakkinda bilgilendirilmesi.” ifadelerine yer verilmistir.
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Bu baglamda;

Tarafima iletilen iddialar dogru mudur?

Eger bu iddialar dogruysa konu ile ilgili bakanliginizin yapmus oldugu ¢alismalar nelerdir?
ALS hastalin teshis konulan yurttaslarin magduriyetlerinin  giderilmesi amaciyla
bakanlifimzin yapmis oldugu ¢alismalar var midir? Varsa bunlar nelerdir?

Soru Snergesinin yazildigi tarih itibariyle ALS hastaligs teshisi konulan yurttas sayisi
kac¢tir?

Son 10 y1lda ALS hastalig1 teshisi konulan yurttas sayist kagtir?



