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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakani Sayin Recep AKDAG tarafindan yazili olarak
cevaplandinlmasini Anayasa’nin 98.ve Iigtiiziigin 96.maddeleri geregince saygyla arz
ederim.27/03/2017

Melike BASMACI
Denizli ?»ue vekili

Diinyada Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA)Hastaligina yakalanan ¢ocuklara tedavileri yapilirken.
Maalesef iilkemizde FDA tarafindan onaylanan bir ilaca Saglik Bakanhg onay vermemektedir.Bu ilag
2016 yilinda ABD’de FDA tarafindan onaylanmasina ragmen iilkemizde bir tiirlii onay alamadigi
icin,SMA hastasi ¢ocuklar maalesef 6liime beklemektedir.

Bu sebep ile giin gegmiyor ki cocuklari SMA Hastaligina yakalanan aileler isyan etmesin.
Buna gére;

Soru 1-Saglik Bakanhg olarak 2016 yilinda FDA tarafindan onaylanan ve su an SMA hastaligini
¢ozecek tek ilag olarak gériilen ilaca nigin onay vermemektesiniz?

Soru 2-FDA Tarafindan onaylanan ilaca alternatif bir ilag elinizde var mi? Ya da kisa stirede
dretmeyi planliyor musunuz?

Soru 3-Su an tlkemizde SMA Hastasi kag gocuk var? Denizli ilinde SMA hastasi kag gocuk
mevcut? Yurt disindan getirilmesi gereken ilaca onay vermediginiz siirece hasta ¢ocuklarin
6liim fermanini imzaladiginizin farkinda misiniz?

Soru 4-FDA Tarafindan onayl olmasina ragmen bilim komisyonu nigin ilgili ilaca onay
vermemektedir? Onay vermemesinin gerekceleri nedir? Bilim komisyonunun alternatif ilag
Onerisi var midir?



