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Uluslararasi ALS / MNH Dernekleri ittifaki, ALS / MNH hastalar1 (PALS)
icin asagidaki temel haklar1 desteklemektedir:

Bu temel haklar, diinya capinda ALS/MNH hastalari icin ideal olani temsil etmektedir.
Uluslararasi Ittifak ve temsilcileri bu kosullardan bazilarinin hemen elde
edilemeyebileceginin farkinda olsa da, bu belge Ittifak tiyesi tiim kuruluslarin
kosullar, sistemler ve kaynaklar elverdikce benimsemesi ve tesvik etmesi gereken
haklar dizisini temsil etmektedir.

ALS/MNH hastalari (PALS) su haklara sahiptir:

1) Mevcut en yuksek kalitede tedaviler

2) Mevcut en yuksek kalitede bakim

3) ALS/MNH hakkinda saglik okuryazarligina yol agacak bilgi, kaynak, egitim ve
Ogretim

4) Asagidaki konularla ilgili segim hakki:

» Tedavi veya tavsiye saglayan saglik ve destek calisanlari

e Bakimin gergeklestigi yer

e Saglanan tedavi veya destek tiirii

5) Kisinin kendi tlkesinin yasal gergevesi dahilinde tedavi veya miidahaleyi kabul
etme, reddetme veya sonlandirma hakkini igeren yagam sonu tercihleri

6) politika olusturma, bakim sunumu ve tibbi arastirma ydnerge ve protokollerinin
uygulanmasi; saglik hizmetleri ve destek sistemleri hakkinda girdi saglamak

7) MlUmkdin olan en iyi yasam kalitesini yagsama 6zglirligi

8) Ayrimcilik olmadan yasamak

9) Kisisel bilgilerine iligkin gizlilik ve mahremiyet ve ALS/MNH hastasi birey adina
iletisim kurmak igin onay verme becerisi

10) Mevcut her tiirlli resmi veya diger ekonomik édemeleri, yardimlari ve haklari
almak

11) Teshis (veya muhtemel teshis) lizerine asagidakilere erigebilme hakki

* ALS/MNH’de klinik genetik hakkinda giincel egitim

¢ Genetik danismanlik

 Genetik testler

e Genetik ayrimciliga karsi glivenceler

* Egitim ve danismanliga tabi olarak, kan bagdi olan akrabalara da, ilgili oldugu
durumlarda, ayni erisim saglanmalidir.
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