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Asapidaki sorularimin Saghk Bakami Prof. Dr. Kemal MEMISOGLU tarafindan

Anayasanin 98. ve Igtiiziigiin 96. ve 99. maddeleri geregince yazil olarak cevaplandirilmasim

arz ederim. 0 ) ‘l ,

Cicek OTLU
Istanbul Milletvekili

Amiyotrofik Lateral Skleroz (ALS), beyin ve omurilikte bulunan motor ndronlarin
ilerleyici kayb1 sonucu ortaya c¢ikan, kas gii¢siizliigli, yutma ve konusma bozukluklan ile
solunum yetmezligine kadar ilerleyebilen ciddi bir nérolojik hastaliktir. Tiirkiye’de 8 bin ila 10
bin ALS hastasinin bulundugu, hasta yakinlari1 ve bakim verenlerle birlikte hastalifin en az 50
bin kisiyi dogrudan etkiledigi tahmin edilmektedir.

Uluslararas1 ALS Dernekleri Birligi tarafindan 51 tilkede yiiriitiilen “ALS Temel Haklar
Anketi 2025 kapsaminda Tiirkiye’den elde edilen veriler, ALS hastalarinin saglik hizmetlerine
erisim, bakim destegi ve ekonomik yiik agisindan ciddi sorunlarla kars1 karsiya oldugunu ortaya

koymaktadir. Aragtirmanin Tiirkiye sonuglarina yansiyan 6ne gikan veriler sunlardir:

Multidisipliner Bakim Eksikligi: Hastalarin yalnizca %7'si multidisipliner (birden fazla
uzmanlik alanim1 kapsayan) bakim hizmetine erigebildigini belirtirken, %69'luk biiyiik bir

kesim bu hizmetin higbir sekilde bulunmadigini ifade etmistir.

Ekonomik Yikim: Hastalarin %93'ii hastalik nedeniyle aile biitgelerinin agir sekilde

etkilendigini ve ekonomik olarak yiprandiklarini vurgulamigtir.

Genetik Damgsmanlik: Hastalarin %801 genetik damgmanlik  hizmetine

erisememektedir.

Bakim Yiiki: Hastalikla miicadelede bakim yiikii neredeyse tamamen ailelerin
omuzlarina birakilmig durumdadir. Bu veriler dogrultusunda ALS-MNH Dernegi, uzmanlarin
bir arada hizmet verebilecegi ALS Ihtisas Merkezlerinin kurulmasi ve sosyal haklarin
iyilestirilmesi yoniinde acil ¢agrilarda bulunmustur. ALS bakiminin yalmzca bir saglik hizmeti
sorunu olmadid1; aym zamanda sosyal devlet, insan haklari, bakim emegi ve yasam kalitesi

agisindan biitiinciil politikalar gerektirdigi agiktir.
Bu baglamda;

1- Bakanligin kayitlarina gore Tiirkiye’de tam1 konulmus ALS hastas1 sayis1 kagtir? Bu say1

illere gore nasil dagilmaktadir?
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2- Turkiye’de ALS hastalarina y6nelik multidisipliner hizmet sunan merkez sayisi kagtir? Bu

merkezler hangi illerde bulunmaktadir?

3- ALS hastalanmn néroloji, g6gtis hastaliklari, fizik tedavi, beslenme, konusma terapisi ve
psikolojik destek hizmetlerine tek merkezden erigebilmelerini saglayacak entegre ALS

merkezlerinin kurulmasina y6nelik Bakanliginizin bir ¢alismasi bulunmakta midir?
4- ALS tanisinda yasanan gecikmelerin dnlenmesi amaciyla yiiriitiilen ¢alismalar nelerdir?

5- ALS hastalannmin genetik test ve genetik damismanlik hizmetlerine erisiminin

yayginlastirilmasi amaciyla yiiriitiilen ¢aligmalar nelerdir?

6- Evde saglik ve evde bakim hizmetlerinden yararlanamayan ALS hastalarinin sayis1 kagtir?
Bu hizmetlere iligkin mevcut kriterlerin yeniden diizenlenmesine yonelik bir galisma

bulunmakta midir?

7- Solunum cihazlar, ksiirtme cihazlari ve diger yasamsal tibbi ekipmanlara erisimde yasanan

sorunlara iligkin Bakanligimzin tespitleri nelerdir?

8- SGK tarafindan saglanan ikinci el veya ekonomik Omriinii tamamlamis cihazlarin
kullanimina iligkin Bakanliginiz tarafindan yapilmig bir inceleme veya denetim bulunmakta

midir?

9- ALS hastalan ve bakim verenlerine yonelik psikososyal destek hizmetleri hangi kapsamda

sunulmaktadir?

10- Profesyonel bakici desteginin yayginlastirilmasi ve bakim yiikiiniin aileler tizerindeki

etkisinin azaltilmasi amaciyla ytiriitiilen ¢alismalar nelerdir?

11- ALS hastalarinin saglik, bakim, rehabilitasyon ve sosyal destek ihtiyaglarini biitlinciil bir
yaklasimla ele alacak bir “Ulusal ALS-MNH Strateji ve Eylem Plan1” hazirlanmasina yonelik
Bakanliginmizin bir ¢aligmasi bulunmakta midir?

12- ALS hastalarinin kullandig1 medikal cihazlar ile sarf malzemelerine iligkin SGK geri 6deme
tutarlarinin giincel ekonomik kosullara gére yeniden degerlendirilmesine yonelik bir ¢aligma

yapilmakta midir?

13- ALS hastalarina yonelik bakim, rehabilitasyon ve destek hizmetlerinin gelistirilmesi

amaciyla ilgili kurum ve kuruluslarla ortak ¢alismalar yiiriitiilmesi planlanmakta mtdir?



