KAMUOYUNA ACIK MEKTUP

Giliniimiizde tedavi edici hekimlik 6zendirilmektedir, ancak hekimligin temeli koruyucu
hekimliktir. Asilama, tarama ve benzeri uygulamalar ¢agimizdaki en 6nemli koruyucu
hekimlik eylemleridir. Tanimlanmig popiilasyonda, hastaliklarin belirti-bulgu vermeden
belirlenmesi olarak tanimlanabilecek taramada aranacak hastaligin ii¢ 6zelligi olmalidir;

1-Tedavi edilebilir olmalidir.

2-Tedavi edilmedigi takdirde yaratacagi islevsel bozukluk agir olmalidir.

3-Hastalik belirti-bulgu vermeden belirlenecegi i¢in hastalik delili olacak bir laboratuvar
sonucu elde edilmelidir.

Bu o6zelligi barindiran, yani taranabilecek pek ¢ok hastalik vardir. Bu hastaliklardan
hangisinin/hangilerinin taranmas1 gerektigini ise hastaliklarin o toplumdaki goriilme sikligi
belirler.

Ulkemizde 1970-1980li yillarda hastanelere getirilen zeka 6ziirlii gocuklarin oldukga énemli
yiizdesinin fenilketoniiri tanis1 almasi iizerine Hacettepe Universitesi Cocuk Hastanesi
Metabolizma Béliimii Baskani Prof. Dr. Imran Ozalp Tiibitak destekli bir proje ile hastaligin
iilkemizdeki goriilme sikligini belirlemis, o gline kadar Diinyada bildirilmis en yiiksek sikligin
Tiirkiye’de oldugu belirlemistir. Saglik Bakanligina sunulan raporda iilkemizde fenilketoniiri
hastaliginin yenidoganlarda taranmasinin sart oldugu belirtilmistir.

Fenilketoniiri kalitsal metabolik bir hastaliktir, anne babanin tasiyici olmasi halinde her
gebelikte Y4 ihtimal ile hasta, %4 ihtimalle saglam, 2/4 ihtimalle tasiyict bebek dogacaktir.
Anne-baba akrabaliginin yiiksek siklikta oldugu tilkemizde, ¢ekinik genle tasinan diger
hastaliklar gibi, fenilketoniiri de yiiksek siklikta beklenir. Ancak rakamlar hastaligin
olagandan daha yiiksek siklikta oldugunu, hastaligin diinyada en sik goriildigi iilkenin
Tiirkiye oldugunu ortaya koymustur.

Fenilketoniiri ile dogan bebekler bir protein yapitasini metabolize edemezler. Anne karninda
iken anne tarafindan korunan bebek dogumu takiben beslenmeye baslaninca metabolize
edilemeyen bu protein yapitas: yani fenilalanin, kanda artmaya baslar. Beyin dokusuna zarar
veren bu protein yapitasinin giderek artis1 beynin geriye donilislimsiiz harabiyetine yol agar.
Bu olay klinikte bebegin zeka ve motor gelisimindeki geriliginin nedenidir. Iki ayin sonunda
anneyi tanimasi gereken bebek anneyi tanimaz, bas-boyun kontrolii yapamaz. Ik belirtilerden
sonra tani alip tedavi baslanmazsa sonugta ¢ocugun kendi 6z bakimini dahi yapamayacak
kadar agir zihinsel 6ziirlii olmasi kaginilmazdir. Yaridan fazla hasta ¢ocugun anne babaya gore
acik sac, agik ten, agik goz rengi oldugu, hastaligin kolay tanimlamasini saglayacak 6zel
kokunun varlig1 gibi tanida yardimci olabilecek ipuglart cogu kez farkedilemez ve hasta bebek
geriye doniislimsiiz agir beyin hasarina ugrar. Bazi1 vakalarda otistik davranislar, bazilarinda
hiperaktivite, tekrarlayan anlamsiz hareketler goriilebilir. Oysa dogumu takiben 48-72 saat
beslendikten sonra topuktan alinacak bir damla kanda fenilalanin dedigimiz protein yap1
taginin yliksek bulunmasi ile hastalik, beyin hasar1 yapmadan tanimlanir ve bebek hastaliga
ozel iretilmis, viicutta metabolize olamayan, kanda giderek artan fenilalanin igermeyen diyet
iiriinleri ile beslendigi takdirde beyin korunacak ve kisi tamamen normal zekaya kavusacaktir.
25 Aralik 2006 tarihine kadar Hacettepe Universitesi ve Fenilketoniirili Cocuklar1 Tarama ve
Koruma Dernegi destegi ile yiiriitiilen tarama, bu tarihten itibaren giderek artan sayida
hastaligin tarandigi, Saghk Bakanligi tarafindan yiiriitiilen Ulusal Yenidogan Taramasi’na
donmiistiir.

Dogal seyrinde sagligi ciddi etkileyecek, erken tanimlandigi takdirde yapacagi tim
olumsuzluklarin gelismesini Onlenebilecek tedavisi olan konjenital hipotiroidi, biyotinidaz
enzim eksikligi, konjenital adrenal hiperplazi, kistik fibrosis ve spinal muskiiler atrofi (SMA)



taramasin1 kapsayan ulusal tarama programinin, iilkemizde dogan her bebege gecikilmeden
uygulamasi sarttir.

Hal boyle iken 20.08.2024 tarihinde Kars Aile Mahkemesi Hakimi Muhammet Kog¢’un Tiirk
Milleti Adina(!) verdigi kararda “anne - babanin velayet hakkinin dogasi geregi topuk kani
vermeme oOzgiirliigiine sahip olmalart dogal hukukun geregi olduguna, Topuk kani almanin
cocugun Anayasa ile korunan yagsam ve saglik hakki tizerinde yapacagi olumlu sonuglarinin
tbbi otoritelerce ispatlanmamis olmast ve olasi bir teshis ve tedavinin de tip otoritelerince
hala tartismali olmasi (Alternatif tip uzmam Aidin Salih'in topuk kani almanmin ¢ocuga
vapilacak en biiyiik kotiiliiklerden oldugunu ozetle eserlerinde ifade etmis ve benzer tespitler
pek cok STK tarafindan inceleme konusu edilmistir.),velev ki topuk kani ile otizmli oldugu
tespit edilse dahi otizmin erken tedavisi diye bir tedavi seklinin olmamasi veya dogmus
g¢ocugun akraba evliliginin oniine nasil gececegi izah edilemeyeceginden, topuk kani almanin
esasen topluma veya toplum saghgina da hizmet eden bir yamnin olmamast ve WHO'nun
(Diinya Saghk Orgiitii) giidiilendirmesi ile neonatal tarama adi altinda ne igin
vaptigi/vaptirdigt belli olmayan bir uygulama olmast nedeniyle ve hegamonik bir dikte ile iiye
tilkelere dikte edilen bir uygulama olmasi nedeniyle talebin reddine karar verilerek...”
demektedir.

“....topuk kani ile otizmli oldugu tespit edilse dahi otizmin erken tedavisi diye bir tedavi
seklinin olmamasi1 veya dogmus ¢ocugun akraba evliliginin oniine nasil gegecegi izah
edilemeyeceginden, topuk kant almanin esasen topluma veya toplum saglhigina da hizmet eden
bir yaninin olmamasu.....”" ifadelerinden karar yetkisi olan kisinin durumu kavrayamadigini
gostermektedir. Yenidogan taramasi ile aranan otizm degildir, fenilketoniiride yenidogan
doneminde saptanip tedavi uygulanamayan hastalarda, diger bulgulara ek olarak otistik
bulgular da olabilir. Taramada amag¢ hastaligi belirti bulgu vermeden saptayip, tedavi
baslamak olduguna gore, tedavi olan hastada zihinsel gerilik olmayacagi gibi otistik
davraniglarda gelismeyecek, ¢ocuk Omiir boyu uygulanacak diyet tedavisi ile saglikli
kisilerden farkli olmayacaktir.

Ailenin hasta ¢ocugunun yenidogan déneminde saptanip tedavi olmasi yanisira, bu vakadan
elde edilen genetik bilgi ile annenin daha sonraki gebeliklerinde anne karninda tan1 sans1 da
yaratilacaktir. Karar metninde yer alan “dogmus ¢ocugun akraba evliliginin oniine nasil
gececegi izah edilemeyeceginden” ifadesi karar mercinin konuya ne kadar uzak oldugunu,
gerekli en az bilgilendirmeyi dahi almadiginin delilidir.

Bir hakimin bilmedigi bir konuda, hem de Tiirk Milleti Adina karar verirken kisisel
tercihlerini kullanmasi, bilirkisi goriisii almadan, {istelik bilimsel olmayan, asla kabul
edilemeyecek goriislere dayanarak, gelecek nesillerin gelecegini olumsuz etkileyecek, emsal
olusturarak pek ¢ok cocugun hayatim1 karartacak bir karar olusturmasi kabul edilemez,
insanlik sucudur.

Kamuoyuna saygi ile duyurulur.
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