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TC Saglik Bakanhgi Halk Sagligi Genel Midurligi’'ne

T.C. Kars Aile Mahkemesinin 20.08. 2024 tarih ve 2024/455 Esas no ve 2024/368 Karar
numarasina sahip ve yenidogan tarama programi cercevesinde topuk kani alinmamasina iliskin
dava kararini iceren belgeye istinaden Cocuk Beslenme ve Metabolizma Dernegi’nin hazirladig

dilekge altta sunulmustur.

Diinya Saglik Orgiiti’niin Bildirgesi’nde de yer aldigi gibi, tim cocuklarin ideal akil, beden
ve ruh saghgi potansiyellerine ulasabilmeleri evrensel bir hak ve Cocuk Saghgi ve Hastaliklari Bilim
Dal’'nin temel hedefleri arasinda ilk sirada yer alan bir maddedir. Cocukluk caginda koruyucu
saglik hizmetleri arasinda; beslenme, asilama ve bliyime ve gelismenin izlemi ile ayni 6neme
sahip bir baska baslik da yenidogan tarama programidir. Yenidogan tarama programi amaciyla
topuk kani alinmasi evrensel bir koruyucu saglik hizmetidir. Amaci yenidoganlarda 6limcil veya
sekel birakabilecek, dnlenebilir, erken tani ve tedavi yapilmadiginda bebeklerin saghgini dogrudan
tehdit etmesinin yani sira aile ve topluma da ciddi ylikler getirebilecek hastaliklari herhangi bir
hastalik bulgusu veya geriye donlislimsiiz hasar ortaya ¢ikmadan 6nce tespit edilmesidir. Genetik
orijine sahip hastaliklarin yaklasik % 88’inin ilk bulgularini erken cocukluk caginda verdigi
bilinmektedir. Bu bilgiler ve veriler 1siginda hazirlanmis genisletilmis yenidogan tarama programi
sayilari her giin artan bircok tilkede glincel olarak uygulanmaktadir. Cocuk Metabolizma Bilim Dall
blinyesinde tani, tedavi ve izlemi siiren ve 1900’0 asan kalitsal metabolik hastaliktan 2 tanesi de
“Fenilketoniiri taramasi-2006 yili ve Biyotinidaz Enzim Eksikligi taramasi-2008 yili”’ {ilkemizde
yenidogan tarama programina alinmistir. Diinya’da 1/5000 orani ile fenilketonirinin en sik
goruldugi ulke Turkiye'dir. Dogu Anadolu Bolgesinden geg tani alan biyotinidaz enzim eksikligi

nedenli isitme kaybi olan ¢ok sayida bebek bildiriimektedir. Erken tani alip tedavi edilmediginde



Fenilketoniri; geriye donlisimsiiz psikomotor retardasyon ve davranis sorunlari (Otizm) ile
biyotinidaz enzim eksikligi gorme ve isitme kayiplari, immiin yetmezlik, agir cilt sorunlari, denge
bozuklugu, metabolik asidoz ve koma ile 6limcul veya agir sekellerle seyrettigi iyi bilinen kalitsal
metabolik hastaliklardir. Tarama metodunun gecerliligi ve glvenilirligi icin alaninda uzmanlasmis
cok sayida deneyimli hekimin uzlasisi gerekmektedir. Bu konuda Diinya Saghk Orgiitii tarafindan
Ulkelere yonelik 6zel oneriler sunulmamaktadir. Hastaliklarin sikhgina goére bu karari saghk
otoriteleri vermektedir. Cekinik olarak kalitildiklarindan akraba evliliginin yogun oldugu tlkemizin
daha da o6nemli bir sorunudur. Topuk kani taramasi ile her yil yaklasik 1200 yenidoganin
fenilketoniiri ve biyotinidaz enzim eksikligi tanisi alarak erken donemde tedavilerine baslanmasi
kalici hasarlari 6nlemistir. Ulkemizde kamu ve 6zelde tiim saghk kuruluslarinda dicretsiz olarak
topuk kani alinmaktadir. Ayrica, hem fenilketoniri hem de biyotinidaz enzim eksikliginin tedavileri
de Ucretsiz olarak saglanmaktadir. Bu tedaviler herhangi bir tartismaya mahal vermeyecek sekilde
sayisiz ulusal ve uluslararasi makalede de gosterilmis oldugu Uizere hali hazirda onlarca yildir tanili

hastalara uygulanan, hicbir yan etkisinin olmadigi ispath yontemlerdir.

Ayrica, bugine kadar kamuoyuna yansimis topuk kani bilgilendirme/ret formunda
ebeveyn icin “ilgili hukuki ve cezai tim sorumlulugu kabul ediyorum” ibaresinin bulunmasina
ragmen tarama retti veren aileler icin hicbir idari veya cezai yaptirimda bulunulmamasi tarama
retlerinin sayisinin artmasina neden olabilecek bir durumdur. Tarama yapilmadigi/yapilamadigi
zaman ilgili aile hekimine ceza puani ve maas kesintisi uygulanmaktadir. Birbiriyle ciddi oranda
celisen ve hekim magduriyetine neden olan bu uygulamalarin icin de dizenleme getirilmesi

gereklidir.

Evrensel kabul gormis, bilimsel temelleri saglam ve (ilkemizde saglik otoritesinin
ongordigi koruyucu saglik hizmetlerin vazgecilemez bir pargasi olan yenidogan tarama programi
cercevesinde topuk kani alinmasinin, konuyla ilgili higbir yetkinligi olmayan, bilimsel temel
gostermeden, hurafelerle hareket eden bir hukuk insani tarafindan engellenmeye calisiimasi
kabul edilemez vahim bir durumdur. Bu tir uygulamalar akla ve bilime aykiri olmalari disinda
bireyin gelecegini ve toplumun saghgini onarilmasi miimkiin olmayacak sekilde tehdit etmekte ve

kota 6rnek teskil etmektedir.



Yenidogan tarama programinin gerekliligi, zorunlugu ve retti durumunda ortaya ¢ikacak
kanitli sonuglarin bilimsel veriler ve giktilar ile sadece konunun uzmanlari tarafindan tekrarlayan
sekilde kamuoyu ile paylasilmasi, kamu spotlari hazirlanmasi, aile sagligi merkezlerinde
bilgilendirici afis ve brosir gibi yazili materyallerin bulunmasi ve okunmalarinin saglanmasi ¢ok
onemlidir. Aksi takdirde dogacak sorunlarin ve cezai slreglerin dniline gegilemeyecek ve toplum
saghg ile Glkemizin saghk ciktilari cok olumsuz yonde etkilenecektir. Dernek olarak bu konuda

inisiyatif ve gérev almaya hazir oldugumuzu bildirmek isteriz.
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