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1-) MUSTEREK COCUK DOGALI ... AY GECMISTIR, COCUK SAGLIKLIDIR,
TEDBIR KARARI KONUSUZ KALMISTIR.

Saglik Bakanlig1 Tarafindan Tiirkiye genelinde uygulanan Yenidogan Tarama Programi
67414668 Sayili, 2014/7 sayili Yenidogan Genelgesine dogrultusunda dogrultusunda Saglik Bakanligi
talimatina gore; *“ 6. Ayin sonuna kadar alinan topuk kan1 numunesi ile... tarama
laboratuvarinda cahlisilabildi, bebek dogduktan 6 ay sonra alinan numunelerin ise calisilmaya
elverisli olmadig bildirildigi...”demektedir. Ayn1 zamanda bu 6 aylik slre igcinde ¢ocukta ilgili
hastalik belirtileri mevcut degilse, bu hastaliklarin olmadigint da netlesmis bulunmaktadir.

Miisterek cocuk .................... 1S€ teveroonoonnnnns dogumlu olup SAGLIKLIDIR. (EK-2)
Kendisinde 6z konusu hastaliklara iliskin (Varsa simdive kadar ortaya cikmasi gereken) hicbir
klinik hastalik belirti ve bulgusu yoktur. Dolayisi ile tedbir karart KONUSUZ KALMISTIR. (Ek;
[lgili emsal iist mahkeme kararlari)

Bursa BAM 2. Hukuk D. Kararinda; “ Velilere tebligat yapilmadan ve durusma ag¢ilmadan karar
verilmesinin dogru olmadigi” ve “...Delillerin toplanarak aradan gecen siire sebebi ile topuk kam
aliminin artik sonuc¢ dogurup dogurmayacagi da degerlendirilerek...usuliine uygun sekilde karar

verilmesi...” Demektedir. Bu konuda ¢ok sayida Istinaf Mahkemesi karar1 mevcuttur. (EK-1)

2-) TOPUK KANI TESTLERI KESIiN TANI YONTEMIi DEGILDIiR. KLINIiK
BULGULAR OLMADAN SADECE TEST iLE HASTALIK TESHiSI
KOYULABILECEGI VEYA iLERDE OLUSABILECEK HASTALIKLARIN
ONLENDIGI iDDIASI BILIMSEL METHOT’DAN UZAK BiR TEST-TEDAVI
PAZARLAMA YONTEMIDIR.



“Saglik Bakanligi Halk Sagligi Genel Miidiirliiglince” yaymlanan; Yenidogan Metabolik ve
Endokrin Tarama Programi sf.15 de pozitif cikan topuk kami testi icin “Hastalik kuskusu
gosterdigi, kesin bir tam1 vontemi olmadig1” acikca belirtilmektedir. Yani teshis i¢in klinik hastalik
bulgulart gereklidir, tek basina test de hi¢bir anlam ifade etmemektedir.

Yine yenidogan Metabolik ve Endokrin Tarama Programina gore her 100 kisiden 4 tanesi
FKU (Fenilketoniiri) hastalik geni tasimaktadir (Sf.7), yani bunlar en azindan tastyicidir, ancak
hastalik geni tasimak hasta olunacagi anlamina gelmemektedir. FKU ise 10.000/1 cocukta
goriildiigiine gore her 10.000 cocuktan 400 tanesi hastalik geni tasimaktadir, ancak testler
tasiyici ile hasta cocugu ayirt etmemektedir. Hastalik tanisi kovulmasi ancak klinik bulgularin
ortaya cikmasi ile miimkiindiir. Bu da bize her 10.000 cocuktan 399 tanesine yanls tani ile
tedavi uygulanabilecegi sonucuna gétiirmektedir. (Doc.Dr. Clineyt Konuralp Bagisikligin arka
bahcesi Sf. 106)

Saglik Bakanliginca da otorite kabul edilen “National Institutes of Health” kurulusunun
“Yenidogan Taramas1” adli makalesinde:“Bazen bu testler "Yanlis pozitif' iiretirler, yani test
sonucu pozitif olsa bile, bebekte aslinda hastahk yoktur.” Demekte ve topuk kani alinarak elde
edilen test sonucunun giivenilir olmadig: belirtilmektedir.

Bu testler (PCR testleri) bazi bozuk genlerin bulunmasi ve kandaki bazi maddelerin olmasina,
azalip-artmasina iliskindir ve diger klinik bulgular ile desteklenmeden bu test sonuclari hastalik
tanis1 koymak icin tek basina yeterli degildir, ciinkii bu maddelerin olmasi, fazlaligi-azligi, bazi
genlerin bulunmasi bagkaca sebeplere dayanabilir yahut cocukta hastalik geni olmasi onun mutlaka
hasta olacagi anlamina gelmez, peki ala ¢ocuk tasiyici da olabilir ve hayati boyunca hig
hastalanmayabilir. (Prof.Dr. Alisan Yildiran, Dog.Dr.Ciineyt Konuralp Topuk Kani1 Makaleleri.) (EK-
8)

3-) IDARENIN IDDIiASININ AKSINE TOPUK DELINMESI SURETI iLE KANI
ALINMASI (Veya gereksiz yere kan alinmas1)) YENIDOGANLARA (Cocugun fizyolojisine gore
farkhilik arz etmek ile birlikte) AZ VEYA COK ZARAR VERMEKTEDIR. KESIN BiR TIBBI
ZARURET ARZ ETMEDIGi SURECE AILEDEN iZINSiZ BOYLE BiR KAN ORNEGI
TALEBIi COCUGUN USTUN MENFAATINE HiZMET ETMEZ.

Tip etiginde temel kural; “Once zarar verme” (Primum non nocere) dir. Yenidogan bebekler
icin bu kural; “Cok gerekli degilse elleme-gdzle” seklindedir. Ancak giiniimiizde bu kaide saglik
sisteminin tamamen 0zellesmesi mantar gibi her yere dikilen hastanelerin desteklenmesi ve bu
konudaki ticari kaygilar sebebi ile goz ardi edilmektedir. Soyle ki;

a-) Dogumdan sonraki 48 Saat-bir haftalik siiregte bir bebegin savunma sistemi heniiz
gelismemistir, kani kolay pihtilagmamaktadir, normal insana gore enfeksiyon kapma riski yiiksektir,
ona bu dénemde disaridan yapilacak her miidahale risk arz etmektedir. Hele hemofili veya Kombine
Immiin Yetmezlik (T hiicre eksikligi) gibi bagisiklik yetmezligi ile dogan bir cocuktan (Dogumundan
kisa siire sonra) kan alinmasi sagligini tehlikeye atabilir, hatta hayati tehlike arz edebilir. Bu
hastahklar cocukta olmasa dahi topuk kani ahmindan sonra rahatsizlanan, enfeksivon kaptigi
icin yogun bakim iinitesine kaldirilan ¢ok sayida ¢ocuk vardir, hastaneler/aile sagligi merkezleri
yogun hasta ziyareti (Hastane mikrobu) olan yerlerdir. (Prof. Dr. Alisan Yildiran.
http://www.gidahareketi.org/yazi-bebeklerde_topuk_kani_neden_verilmemeli-920)

b-) Dogumdan kisa siire sonra topugun (Kan alman kdse bdlgenin) 3 noktadan delinmesi (Iddia
edilenin aksine) bebegin camimi oldukca acitir ve plantar refleks’in tetiklenmesi nedeni ile beyinde
kahic1 baz etki ve cesitli zararlara sebebiyet verebilmektedir. (Dog. Dr. Cilineyt Konuralp
“Bagisikligin arka bahgesi 2 kitabi; sf-105-120 ve ayrica https://www.habervakti.com/doc-dr-cuneyt-
konuralptan-ezber-bozan-topuk-kani-aciklamasi)

c-)Nitekim 6 hekimce yazilmis “Is heelprick as safe as wethink?” (Topuk kam testi
sandigimiz kadar giivenli mi?) adli bilimsel makalede 6zet olarak:
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“Topuk kan1 alma, yenidogan bakiminda yerlesik bir uygulamadir ve etkili ve basit bir

prosediir olarak kabul edilir, ancak riskleri de vardir...bu komplikasyonlarin gelisim olasihigim
unutmamak 6nemlidir. Topuk kani alma sirasinda stafilo kokalino kiilasyondan sonra gelisen
soyulmus cilt sendromu vakalari zaten bildirilmistir.” seklinde ifadelerde bulunulmustur.

d-)Yine bilimsel otoritelerce saygin bir dergi kabul edilen “Pain” dergisinde
yayimlanan “Evenroutine painful procedures can be harmful forthenew born” (Rutin
agrili prosediirler bile yenidoganlar i¢in zararli olabilir) adli makalede Ozetle: Stresli olaylar, serbest
radikal (FR) iiretimi de dahil olmak iizere karmasik siirecler araciligivla yenidogan beynine
zarar verebilir.” Demekte ve devaminda topuk kani alinmasinin ise gocuk iizerinde stres meydana
getirdigini belirtmektedir.

SONUC OLARAK; topuk kani veya kan alinmasi uygulamasi (az veya ¢ocugun fizyolojisine
gore ¢ok) zararli, ancak faydasi siipheli bir uygulamadir, siipheli bir durumdan zorunluluk
tiretilemeyecegi agiktir. Ortada ciddi bir hastaliga iliskin cok bariz klinik bulgular olmahdir ki,
cocugun iistiin menfaati bu tedbir kararim hakh kilsin, ortada “Birde test yapilsin teshis
kuvvetlendirilsin” seklinde bir amac olsun, testten kaynaklanan zarar riskini dengeleyecek, bu
zarar dan daha Ustun bir amag bulunsun. Yoksa saglik sektoriiniin kas yapayim derken goz
cikartmasi, hasta olamaya ¢ocuga ilag-tedavi uygulayarak ona zarar vermesi glinumiizde az rastlanan
bir durum degildir.

4-) HUKUKEN iL SAGLIK MUDURLUGUNUN MAHKEMEDEN TEDBIiR TALEP
ETME HAKKI YOKTUR. MUDURLUGUN AMACI COCUGUN USTUN MENFAATI
DEGIL, SAGLIK SEKTORUNE iS VE KAZANC TEMIN EDiLMESI, TEST, TEDAVIi VE
ILACLARIN PAZARLANMASIDIR.

Saglikta Déniisiim Siirecinin tamamlanmas1 sonucu bu giin Devlet ve Universite hastaneleri
dahi (Isletim sistemi olarak) 6zellesmistir (EK-5) bunlarin binalarmin miilkiyeti Devlete veya kamuya
ait olsa dahi hepsi SGK’ya ve halka 6zel sozlesmeler ile hizmet satmakta, doner sermayelerini bu suret
ile ayakta tutmaktadirlar.

Bu doner sermayenin bir kism1 performanslari oraninda c¢alisanlara dagitilmaktadir. Bu
sistemde topuk kan1 alinan ¢ocuklar dahil herkes bir misteridir, miisteri sayisi arttikca doner sermaye
ve saglik ¢alisanlarinin bundan aldig1 paylar da artmaktadir.

Saglik Bakanliginin ise saglik sektorii {izerindeki denetim hakki olduk¢a sinirlidir. (EK-5)
Hatta Saglik Bakanliginin yapilan test ve tedavilerin dogrulunu denetleme hakki olmadigi, bu konuda
halka hi¢bir garanti vermedigi, higbir sorumluluk iizerine almadig1 gibi, mahkemelerden 5395 Sayili
kanuna gore tedbir talep etme hakki da mevcut degildir. Clinki 5395 Sayih ¢cocuk Koruma kanunun
7.-13 Maddesinde talepte bulunabilecek kisi veya kurumlar tek tek sayilmis olup, bu sayilan
kurumlar arasinda il saghk Miidiirliigii de yoktur. Bu sebeple s6z konusu tedbir talebi 6ncelikle
YETKISiZ KURUMCA VE DAYANAKSIZ BIR SEKILDE yapildig1 icin ret edilmesi gerekmekte
idi.

11 Saghk Miidiirliigii (Ve dolayisi ile Saghk Bak.) tedbir talep hakki olsa dahi éncelikle
asagida arz ettigimiz sorulara tatmin edici cevaplar verebilmelidir ki ailemizden test talep
edebilsin;

a-) Klinik bulgu (hastalik belirtisi) gosteren kigilerde dahi hastaliklarin teshis edilmesi bir
tahmin ve bir goriisten ibarettir. Bu teshis de uzmandan uzmana, doktordan doktora gore farklilik arz
edebilmektedir. Pekiyi ailelere (Cocukta klinik hastalik bulgusu olmamasina ragmen) zorlanan
bu testlerin dogru sonuc verecegine kim kefil olmaktadir, yahut yanhs test sonucundan kim
sorumlu olacaktir?

b-) Bu giin tedaviye ragmen (Veya yanlig tedavi sebebi ile) 6len ¢ok sayida ¢ocuk
bulunmakta, bu konu ile ilgili ¢ok sayida mahkeme karar1 bulunmaktadir, bu olaylarin da gok kiigiik
bir kism1 basina yansimaktadir, ancak yinede ortalik bu haberlerden gecilmemektedir.

Tip sektorii ise diin dogru dedigi bir¢ok ilag ve tedaviden bu giin; “Bilim ilerledi, daha
onceki yontem ve ilaglar yanlismis” diyerek donebilmekte, 6len de 6ldiigii ile kalmaktadir. Bu
durumda (testler ile dogru teshis koyuldugunu kabul etsek dahi) ¢ocuklarimiza dogru tedavinin
uygulandigina, her biri farkh fizyolojive sahip cocuklarin bu tedavilerden zarar gormeyecegine




veya Olmevyecegine kim kefil olacaktir, bu konuda sorumlulugu kim iizerine almaktadir? {darenin

bu konudaki sorusturma izinlerini vermedigi basina da yansimis ve bilinen bir husustur.
(EK-3)

Neden mahkemeler hatal1 test-yanlis teshis-yanlis tedavi sonucu ¢ocugun zarar gormesi-
Olmesi ihtimalini degil de, sadece “¢ok kii¢iik bir kismi taranan bu ¢ok nadir genetik hastaliklara
cocuklarin yakalanacagi ve hastaligin geg teshis edilmemesi sebebi ile zarar gorecegi...” ihtimalini
g6z Oniine almamaktadir? Bu gec teshisten zarar gorme konusunda (Idarenin soyut iddialarindan
magda) kag tane somut 6rnek mevcuttur? https://www.pembepusula.org/ikinci-kez-evlat-acisi-
yasamamak-icin-topuk-kani-aldirmayinca-mahkeme-tedbir-karari-verdi/327045/

c-) Topuk kan testi ile taranan 6 hastaliktan 6nemli olan 3 tanesinin (SMA, Kistik Fibrosis,
Fenilketoniiri) tip sektoriince tavsiye edilen tedavi/gida ve ilaglart SGK ve Devlet tarafindan
odenmemektedir, (EK-9 ) ancak bu aileler (Ozellikle SMA icin) valilik izni ile kent meydanlarinda
dilendirilmektedir, yani sistem ¢ocugun tedaviye ge¢ veya hi¢ ulagsmamasi ile ilgilenmemektedir. Test
ile yapilan teshis ve tedavi/ilag dogru kabul edersek; testle hasta ilan edilen cocuklarin tedavi
parasina kim ddevecektir, yoksa aileye “Git dilen para bul” mu denecektir? Eger boyle ise (Ki
boyledir) bu sorumlulugu iizerine almayan idare hangi yiizle tedbir talep etmektedir? Ve bu tedbir
kararlar1 nasil verilebilmektedir?

Bu konulardaki garantiyi-giivenceyi Saglik Bakanligi, Saglik Sektorii ve ilag sirketleri
vermedigine gore... bu sorumluluk sayin mahkemelerin iizerinde kalmaktadir

d-) Bu giin tip sektoriince 6000 genetik ve 500 metabolik hastalik oldugu belirtilmektedir, aile
6 hastaliga iliskin testleri ret ettigi i¢in sorumlu tutulmaktadir, pekiyi bu taranmayan 6494 genetik-
metabolik hastaliklarin (bunlarin arasinda daha 6nemli ve acil tedavisi gereken hastaliklar olduguna
gore) taranmamasindan kim sorumludur? Neden ¢ocugun iistiin menfaati astronomik tedavi ticreti
olan birkag hastalik i¢in diigiiniilmektedir?

e-) Tedbir talep eden idarenin topuk kam veren ve vermeyen cocuklari kiyvasladigi, test
yaptirmavan cocuklarda daha fazla hastahk ve 6liim vs. olduguna dair (Ve ila¢ sirketlerinden
bagimsiz) olarak yaptigi bir bilimsel calisma var midir? Ciinkii boyle bir ¢alisma olmadan degil bu
testlerin zorunlu oldugu, fayda sagladigi dahi iddia edilemez. (Bu ¢alisma idareye aileler tarafindan
sorulmus ancak olumlu bir yanit alinamamustir.)

Ancak Saglik Bakanligi yukarida saydigimiz hicbir olumsuz gelismeden dolay1 sorumluluk
kabul etmedigi gibi, halki tatmin edecek, kanita dayali hi¢bir bilgi de sunmus degildir. Ailenin velayet
hakkini yok sayan, ailenin tibbi miidahaleyi ret/kabul, tedaviyi se¢gme hakkini 6zellesmis saglik
sektdrline devreden boyle bir zorunluluk iddias1 hukuka ve mantik kurallarina aykiridir.

Topuk kam (Ve sair testlerin) tarama testlerinin saghikli dogan ¢ocuklara zorunlu hale
getirilmesi ¢abasi ile goriiniirde 4 ama¢ hedeflenmektedir;

1.Amag kanunlar ile anne-babaya (Veya kanuni temsilciye) verilmis olan tibbi miidahaleyi
ret-kabul, tedavivi secme hakkini (Devlet ad1 altinda) 6zellesmis kir ve performans sistemine
dayal “Saghk Sektoriine” devri ile bu sektoriin devamhligim ve kazanc¢ artisim saglamaktir.
Topuk kan testleri ise dzellikle DSO tarafindan tavsiye edilmektedir. DSO ise BM biinyesinde,
Amerikan merkezli dev ilag sirketlerince yonetilen, bu sirketlerin ¢ikan1 gézeten bir kurumdur.

2.Amac zorunlu test uygulamasini yerlestirerek (Ki bu ayn: zamanda zorunlu tedavi anlamina
da gelmektedir) son zamanlarda ailelerde Sisteme ve Saghk Sektoriine karsi olusan giivensizligi,
mahkeme baskisi ile kirmaktir.2021 yili sonlarinda birden topuk kani i¢in aileler ¢ocuklari elinden
almmak ile tehdit edilmeye ve gegmiste goriillmemis bir sekilde haklarinda tedbir kararlari istenmeye
baglanmistir.

3.Amac cok pahal olan, gercekte hicbir ivilesme vaat etmeyen ilaclara (Genis capl tarama
ile) miisteri bulmak ve bunlar1 SGK ve vatandasa édetmektir. Bu glin gereksiz test ve tedaviler
sebebi ile SGK agik vermektedir.

4. Amac belirsiz (1) bir kan érnegi toplama faaliyeti yuridtmektir. Bir¢ok aile sonradan test
sonuglarinin pesine diismiis ve dzellikle; “FKU, KF, SMA” testlerinin yapilmadigini gérmiistiir, idare
kimi zaman 3, kimi zamanda 4. defa kan alinmasini talep etmekte, kimi zaman da Saglik Sektdriince;
“biz sliphelendik” diyerek “tiip tiip” kan talep edilmekte ve buna ragmen bir hastalik bulunmamakta
yahut aile ilgili 6 hastaliga iliskin testin haricen yaptirilmis olmasina ragmen, ayrica topuktan test
istenmektedir! (EK- 6) Bu yasananlarda asil amacin ¢ocugun sagligi-iistiin yarari degil, saglik
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sektoriiniin ¢ikarlarinin korunmast, is temin edilmesi ve kan drneklerinin (mechul) sebepler ile belirli
laboratuarlarda (?!) toplanmast oldugunu gostermektedir.
Yenidogan tarama programinda teshis edilmek istenen; “fenilketoniiri (FKU), konjenital

hipotiroidi (KHT), biyotinidaz eksikligi (BE), kistik fibrozis (KF), konjenital adrenal hiperplazi
(KAH)” hastaliklarinin ise; resesif genle gecen kalitsal hastaliklar oldugu, iyilestirici tedavilerinin

olmadifi, cok nadir goriildiigii, acilen teshis edilmesinin gerekmedigi, Diyet, semptomatik ve
palyatif tedaviler ile hastalara sadece muallak bir konfor vaat edildigi goriilmektedir. (EK-8)

5-) TOPUK KANI ALINMASI UYGULAMASI ZARURET ARZ ETMEYEN BiR TIBBI
MUDAHALEDIR, AILENIN (KANUNI TEMSILCININ) RIZASI HILAFINA (BIR DEFA
DAHI) ALINMASI ANAYASAYA VE TURKIYE CUMHURIYETi KANUNLARINA VE
USULUNE GORE ONAYLANMIS ULUSLARARASI SOZLESMELERE AYKIRIDIR.

1219 sayili Tababet Ve Suabati San’atlarinin Tarzi Icrasina Dair Kanun’un m.70/f.1,
c.1; “Tabipler.....yapacaklar1 her nevi ameliye i¢in hastanin, hasta kii¢iik veya taht1 hacirde ise veli
veya vasisinin evvelemirde muvafakatim alirlar...” demektedir.

Hasta Haklar1 Yonetmeligi m.24/f.1 ; “Tibbi miidahalelerde hastanin rizasi gerekir, hasta
klglk veya mahcur ise velisinden veya vasisinden izin alinir...” demektedir.

1999 tarihli Hekimlik Meslegi Etik Kurallar1 42. Maddesi; “Resit ve/veya mimeyyiz
olmayan kisiler yoniinden veli veya vasisinin aydinlatilmis onami gerekir...” demektedir.

3359 Sayili Saglik Hizmetleri Temel Kanununun “Tedavi ve tibbi arastirmalari” diizenleyen
10. Maddesindeki; “Bu arastirmalarda, bireyin haklari... her seyin Ustiinde tutulur... arastirma
yvapilanin vazili rizas1 alimir, muavafakatim her asamada geri cekebilir...” demektedir.

Yine Tiirkiye’nin imza koydugu, TBMM de onaylanmasi sebebi ile kanun giiciinde olan,
tip hukukuna iliskin uluslararas1 anlasmalardan:

-1981 tarihli Lizbon Bildirgesinin 5. Maddesi,

-1984 tarihli Avrupa’da Hasta Haklarimin Gelistirilmesi Bildirgesi 3/5. maddesi,

-1995 tarihli Bali Bildirgesinin 5. Maddesi,

-2003 tarihli Bioetik Sozlesmesinin 6/2. Maddesi,

-1964-2023 Diinya Tip Birligi Helsinki Bildirgesi 25. Maddesi;

Tibbi miidahale oncesinde; “... Yasal temsilcisinin (veli veya vasisinin) onayimin alinmasi
gerekir...” demektedir.

Ayrica kan ve DNA (6698 Sayili KVKK m.6 ve devami anlaminda) insana ait en 6nemli
kisisel verisi oldugu i¢in kanuni temsilci (Veli-vasi) izni olmadan alinamaz ve islenemez.

Nihayetinde TMK 335 “Cocugun bakimindan sorumlu olan dolayisi ile onun saghg
hakkinda nihai kararlar verecek olan anne babasidir.

[3

Ayasanin 17. Maddesi ise; “...Tibbi zorunluluklar ve kanunda yazili haller disinda, kisinin
viicut biitiinliigiine dokunulamaz, rizasi olmadan bilimsel ve tibbi deneylere tabi tutulamaz....”
demektedir. Saglikli dogan ¢cocuklarin “Genel saglik tarama testlerinin zorunlu” olduguna dair ise
hicbir acik kanun yoktur, zaten koruyucu hekimlik kapsaminda olan bir kesinligi-ucu bucagi olmayan
bu uygulamalarin zorunlu olmasi da hukuken olanakli degildir. Bu ancak milletin menfaatini hice
sayan zorba bir rejim tarafindan insan haklar1 ve hukuk hice sayilarak insanlara dikte edilebilir. Bu tur
bir uygulama en son Hitler rejiminde gorilmiis olup, saniklari da Niirnberk Mahkemlerinde

yargilanmistir.

Yukarida saydigimiz kanun maddelerinde aranan “Kanuni temsilci (Veli-vasi) izni” genel
olarak: yaralanmis, hasta ve tedaviye muhtag¢ ¢cocuklar hakkindadir. Agir hasta veya agir sekilde
yaralanmig ¢ocuklara acil miidahale gereken durumlarda, hayati tehlikeyi bertaraf etmek i¢in kanuni




temsilci izni aranmaksizin “AY. 17 maddesindeki tibbi zorunluluk (Zaruret hali) kapsaminda” tibbi
miidahale miimkiin iken, saglikli ¢ocuklara uygulanmak istenen topuk kan1 ve ag1 uygulamasinin
higbir surette kanuni temsilci izni olmadan yapilmasi miimkiin degildir. Bunlar ancak “tercih
edilebilecek” uygulamalardir.

Her ne kadar 29.06.2016 tarih, 2014/4077 Muhammed Ali Bayram Kararina da dayanak
yapilan, ve baz1 mahkeme kararlarinda gerekge olarak gosterilen; 3359 Sayili Saglik Hizmetleri Temel
Kanununun 3. Maddesinin (I) bendi; “Engelli cocuk dogumlarinin énlenmesi i¢in, gebelik dncesi ve
gebelik doneminde tibbi ve egitsel ¢alismalar yapilir. Yeni dogan bebeklerin metabolizma hastaliklari
icin gerekli olan testlerden gegirilerek risk tasiyanlarin belirlenmesine iliskin tedbirler alinir...”
Demekte ise de; bu adi Gzerinde saghk hizmeti verenleri hedefleyen bir kanundur, bu kanunun
muhatabi halk degildir. Bu kanun lafzindan en fazla anlasilmasi gereken; “Saghk Bakanhgi ve
ilgili saghk sektort yetkililerinin bu testler icin gerekli imkan ve alt yapiyr saglamasi ve ihtiyag
duyanlarin hizmetine sunmasidir.

Ayrica bu kanunu 10. Maddesindeki; “Bu arastirmalarda, bireyin haklari... her sevin
Ustinde tutulur... arastirma yapilamin yazih rizasi alinir, ...muavafakatini her asamada geri
gekebilir...” gibi insan onur ve rizasini koruyan hiikiimlerinden, bu kanuna dayanilarak “Zorunlu test”
gibi bir kavramin tiretilemeyecegi de agik¢a anlagiimaktadir.

Bu kanun metninden; “Viicut biitiinliigiini koruyan tim mevzuatin, anne-babanin tibbi
mudahaleye izin ve ret haklarimin yok sayilabilecegi, topuk kan1 vermek istemeyen ailenin kolluk
tarafindan etkisiz hale getirilecegi, bebegin anne kucagindan zorla kopartilip, bebekten topuk kani
alindiktan sonra aileye iade edilecegine...” dair bir anlam ¢ikarmak miimkin degildir, béyle bir karar
bitin insan haklarina dayali hukukun ve devletin var olus sebebinin reddi anlamina gelmektedir.

Zaten Anayasa Mahkemesinin 22/11/2017 tarih, 2014/4255 numarali, topuk kaninin
zorla alinamayacag yoniindeki alt mahkeme kararini onayladigi (Daha veni tarihli) bir karari
da mevcuttur. (EK-7)

Bu testlerin ve tedavi olarak sunulan ilaglarin yillardir uygulanmasina ragmen s6z konusu
hastaliklarin gittikge artt1g1, bu hastaliklara dicar olan ¢ocuklarin da test ve tedavileri yaptiran
cocuklar oldugu, topuk kani retlerinin ise 2021/2022 yillarinda basladigi hususu mahkemece gozden
kacirilmamalidir!

6-) TARANAN HASTALIKLAR GENETIKTIR, TEDAVIiSi YOKTUR, KiLiK
HASTALIK BULGULARI ORTAYA CIKMADAN VAAD EDIiLEN PALYATIF-
SEMPTOMATIK TEDAVILERIN BiR UYGULAMA ALANI DA YOKTUR. HASTANIN
KONFORU, HASTALIK iLERLEMESININ YAVASLATILDIGI GiBi (HASTADAN
HASTAYA DEGISEN) MUALLAK VAADLER iLE COK PAHALI iLACLAR-TEDAVILER
PAZARLANMAKTADIR.

TOPUK KANI TARAMASI iLE ARANAN HASTALIKLAR
a-) FENILKETONURI (FKU):

Genellikle akraba evliliklerinde gorulir. Bir kiside PKU hastahigi gelismesi icin, hem anne
hem de babanin, kusurlu gene sahip olmasi gerekir.(Bu durum cok cok nadirdir, topuk kam
testi ise her aileden istenmektedir) Hastaligin nedeni fenilalanin adli amino asidi pargalamak igin
gereken enzimi (rettiren gendeki kusurdur. Bu enzim gorevini yerine getirmedigi i¢in, alinan
fenilalanin kanda yukselir.

Onerilen tedavi: Iyilestirici bir ilac tedavisi yoktur. Bu hastalarin émiir boyu protein igeren
gidalar1 simirli tiiketmesi Onerilir. Klinik belirtiler: Agik renk ten ve mavi gozler, deri, idrar ve
nefesine kiif kokusu, asir1 aktivite, kafanin kiigiik olmas1 (mikrosefali), gelisme gecikmesi...

Bu hastaliga kan testi ile_kesin tami konulmaz. Klinik belirtilere gore bu hastaliktan
siiphelenilmesi durumunda FKU’ye neden olan gen mutasyonu arastirilir. Bu_testler ile dogru tam




koyulmasi _icin en az dogumdan 6 hafta sonra yapilmasi, cocugun veterince anne_siitii ile
beslenmesi fenilanelin’in_kanda birikmesi gereklidir, ancak uygulamada bu hususa dikkat
edilmemekte, 48 icinde kan alinarak teshis koyulmaya calisilmaktadir.

Bu hastalikta acilen tami konulmasina gerek yoktur. Topuk kami taramasi yillardir
yapilmasina ragmen ka¢ bebekte FKU saptandigi; diyet uygulanan bu cocuklarin ileri yagslardaki
durumunu bildiren Saglik Bakanligr istatistikleri mevcut degildir. (EK-8)

b-) KONJENITAL HIPOTIROIDI:

Ilag sirketlerince yapilan tibbi istatistiklere gore, konjenital hipotiroidi’nin yaygmligi 5.000
bebekte 1 vakadir. Hastalik kizlarda erkeklere gore yaklasik 2,5 kat daha yaygindir. Tirod bezinin
hormon ftiretiminde azalma vardir. Bu total tiroidektomide oldugu gibi tiroid hormonu yapiminin tam
olarak olmamasi durumu degildir. Vakalarin % 2'sinde patoloji, PAXS, FOXEI1, TITF2, TITF1
genlerindeki mutasyonlardan kaynaklanir.

Klinik belirtiler (semptom ve bulgular): Yenidoganin agirligi 4 kg’dan fazla olmasi, dogumdan
sonra uzun streli sariik goriilmesi, yiizde sislik, yart agik agiz, ses tinisimin degismesi goriilebilir,
ayrica bebekte dogustan kalp kusurlari, yartk dudak veya sert damak olabilir. Bunlarda spesifik
olmayan diger belirtiler: Istah ve yutma bozukluklari, ciltte soyulma ve solgunluk, kuru ve kirilgan
saglar, kabizlik ve gaz olusumuna yatkinlik, viicut 1sisinin diisiik olmasi.

Bu hastalik da acil miidahale gerektiren, hayati tehdit eden bir hastalik degildir. Hastahik
belirtileri_ dogumdan sonraki birka¢ ay icinde belirginleseceginden dogar dogmaz bivle bir
hastahigin taranmasina gerek voktur. Klinik belirti ve bulgular varsa basit tetkiklerle ve Klinik
bulgular ile hipotiroidi kolaylikla anlasilir.

Ivilestirici _tedavisi _olmadig1 icin _iyot takvivesi ve tiroid hormonu _seviyesini
normallestirecek bir hormon yerine koyma islemi yapilir, ancak bu da kesinlik arz eden bir
tedavi yontemi degildir. (EK-8)

¢c-) BIYOTINIDAZ EKSIKLIiGi:

Otozomal resesif gecis gosteren nadir goriilen genetik bir hastaliktir. Ebeveyn de hastahga yol
acan genin bir kopyasini tasiyorsa, cocukta goriilme ihtimali vardir. Yani ailede de bu hastalik
yok ise bu yondeki teshise siiphe ile bakilmalidir.

Biotinidaz vicutta biyotin dongiisii ad1 verilen bir reaksiyon zinciri iginde serbest biyotin olusum
basamagi i¢in gerekli bir enzim olup viicuttaki biotinin tekrar tekrar kullanilmasinda gérev almaktadir.
Biotinidaz eksikliginde biotinin tekrar kullanimi bozulur ve viicutta biotin vitamini (vitamin B7,
Vitamin H) seviyesi azalir. Teshis i¢in yapilan kan testleri ile enzim aktivitesinin normalden diigiik
olup olmadig1 belirlenir.

Klinik belirtiler: Buna bagli olarak metabolik asidoz (kanda asit oramin artmasy), deri bulgular
(sa¢ dokiilmesi, cilt yaralari, egzema), isitme ve gorme problemleri, nébet ve sinir sistemi belirtileri
(kas giicii zayifligi, gelisme geriligi) gibi degisik klinik ve laboratuvar bulgularinin gorilldigi bir
hastalik tablosu ortaya ¢ikmaktadir.

Otozomal resesif gecis gosterir, vani her iki ebeveyn de hastalifa yol acan genin bir
kopyasini tasiyorsa, cocukta bu durumun goriilme riski vardir. (Boyle bir ihtimal son derece az
kiside olmasina ragmen, her saghkh dogan cocuktan test istenmektedir.)

Bu hastahigin teshis koyulmasi ve tedaviye baslanilmasi icin éncelikle klinik bulgularin
tespiti onemlidir. Klinik belirtiler varsa biotinidaz eksikligi testler ile arattirilabilir.(Test igin
dogru uygulama budur, Saglik Sektorii ise dnce test yapmakta, sonra teste gore ila¢ uygulamaktadir,
stirecte ortaya ¢ikan hastalik belirtilerin ilacin yan etkisinden mi, yoksa ilaca ragmen hastaligin
ilerlemesinden mi olustugu belirsizdir.)

Yeterli biotin takviyesi yapildiginda, belirtiler dnemli 6l¢iide kontrol altina alinabilir ve kiginin
giinliik yasam kalitesini artabilir. Fakat tedavi bir tam iyilesme saglamaz. Tedavi ile bivotinidaz
eksikliginin etkileri azaltilabilir. (EK-8)




d-) KISTIK FIBROSIS

Bu hastalik da otozomal resesif gecen, nadir goriilen kalitsal bir hastaliktir. Hastaligin olusmasi
icin ebeveynlerden her ikisi mutasyonlu geni tasimahidir. Hiicre igi ile dis1 arasindaki tuz hareketini
diizenleyen bir proteinin yapisi degisir, solunum, sindirim ve lireme sistemlerinde kati, yapiskan bir
mukus iiretimi ve terde fazla tuz atilimi ortaya ¢ikar.

Klinik belirtiler ve bulgular: Koyu kivamli ve yapiskan akciger salgisi (mukus), akcigerlerin
icine ve digina hava tasiyan hava yollarin1 tikamasi sonucu devamli, balgamli oksiiriik, hiriltili
solunum, nefes darlig1, egzersiz yaparken tikanma, tekrarlayan akciger enfeksiyonlari, iltihapli burun
pasaj1 veya burun tikaniklig.

Bu sindirim enzimleri olmadan bagirsaklar, yenilen gidalardaki besin maddelerini tamamen
sindiremez ve ememez. Bunun sonucunda: Koétii kokulu yagli digki, bebegin kilo almamasi ve biiyiime
geriligi, ciddi kabizlik, karinda siskinlik, mide bulantisi, istahsizlik.

Her veni doganda bu kan alinmasi sureti ile bu genetik testlerin yapilmasi gereksiz olup,
bebek dogar dogmaz kan testi vapilmasina da gerek yoktur. Bebek 2 haftalik oldugunda ter testi
yapilmasi en uygun yontemdir.

Her hastalikta oldugu gibi, hastahg diisiindiiren klinik bulgular ve belirtiler varsa, teshis
icin testler yapilabilir. Kistik fibrozis belirtileri her hastada aym degildir. Hastaligin ciddiyetine
gore farkli farkli belirtiler goriiliir. Hatta aym kiside bile belirtiler zaman icinde kotiiye ya da iyiye
dogru gidis gosterebilir.

Bazi insanlar ergenlik ya da yetiskinlik donemine kadar herhangi bir belirti gorilmez. Kistik
fibrozis icin tam iyilesme saglavan herhangi bir tedavi yoktur. Tedavi, belirtileri hafifletmek ve
yvasam Kkalitesini yiikseltmek icin yapilan semptomatik ve palyatif tedavilerdir. Hayat kurtarici
bir tedavi degildir.

Tedavi olarak akcigerlerde olusan enfeksiyonlar1 kontrol ve tedavi etmek, akcigerlerden mukus
atilmasina yardimci olmak, bagirsak tikanikligr konusunda dikkatli olmak, enfeksiyonlar ve sindirim
sorunlart i¢in gerektiginde ilag kullanmak gibi seylerdir, bu tedavilere de klinik hastalik bulgulari
olustuktan sonra basvurulmahdir. Bazi hastalarda ergenlik ya da yetiskinlik donemine kadar
herhangi bir belirti goriilmedigine gore (Bazi hastalarda 50 lili vaslarda ortaya cikmakta), kistik
fibrosis hicbir belirti ve bulgusu olmayan yenidoganlarda acil teshis edilmesi gereken bir
hastalik degildir. (EK-8)

e-) KONJENITAL ADRENAL HiPERPLAZI (KAH):

Otozomal resesif gecen bir hastaliktir. Bebekte hastalifin goriilebilmesi icin anne ve babadan
mutasyona ugramis geni_ almasi _gerekir.(Cok az ailede bu durum olmasina karasin her
yenidogandan topuk kani testi istenmektedir) KAH bobrekiistii bezlerini etkileyen, cinsel gelisim
bozukluklarma yol acar. Bobrekiistii bezleri, kortizol, aldosteron (mineral okorti koidler), erkek
cinsiyet hormonlar: olan testosteron gibi androjen hormonlari {iretir.

Hastalik belirtileri bu hormonlar1 yapilmasi i¢in gerekli enzimlerden birinin eksikligine baglhdir.
KAH’nin en yaygin nedeni, 21-hidroksilaz olarak bilinen enzim eksikligidir. KAH’ye neden olan daha
nadir enzim eksiklikleri de vardir. Hastah@ tamamen iyilestiren, yok eden bir tedavi mevcut
degildir, bu kisilerin ¢ogu normal bir hayat siirebilir.

Klinik bulgular: KAH distindiiren klinik bulgular ve belirtiler varsa tani i¢in adrenal (bobrek
iistii) bezlerinden yapilan hormon seviyelerinin 6l¢limii i¢in kan ve idrar testleri istenir. Daha biiytik
cocuklarda ve geng yetiskinlerde, KAH tanis1 i¢in genetik test gerekebilir. Oldukg¢a belirsiz genital

organlar1 olan bebeklerde, cinsiyeti tanimlamak igin kromozomlar analiz edilerek testler yapilabilir.
Ayrica pelvik ultrason, rahim ve yumurtaliklar gibi kadin iireme yapilarinin varligini tanimlamak igin
de test gerekebilir.

Tedavi: KAH’de ilag tedavisinin amaci fazla androjen tiretimini azaltmak ve eksik hormonlari
degistirmektir. Klasik KAH formuna sahip insanlar, yasamlar1 boyunca hormon replasman ilaglar



(eksik hormonu tamamlayici ilaglar) alarak durumu basarili bir sekilde yonetebilirler. Klasik olmayan
KAH’si_olan Kkisiler icin tedavi_gerekmeyebilir veya sadece kiiglik dozlarda kortikosteroidlere
(adrenal bezlerden salgilanan hormonlara benzer ilaglar) ihtiya¢ duyabilir. Bu da her KAH
hastasinin_ mutlaka tedavi edilmesi gerekmedigini gostermektedir. Ilag olarak Kortizoliin yerini
alacak kortikosteroidler; tuz tutmaya ve fazla potasyumdan kurtulmaya yardimci olmak igin
aldosteronun yerini alacak mineral okortikoidler; tuz tutmaya yardimeci olmak ig¢in tuz takviyeleri
kullanilmaktadir.

Kiz bebeklerde genital bolge belirsiz ise genital fonksiyonu iyilestirmek ve daha kadinsi
goriinmelerini saglamak i¢in klitorisin boyutunun kiigiiltiilmesi ve vajinal acgikliin yeniden
yapilandirilmasini gibi rekonstriiktif ameliyatlar yapilabilir. Bu gibi ameliyatlarin da ¢ocuk dogar
dogmaz yapilmasi gerekmez. Bu tedaviler Kklinik hastalik bulgular1 belirginlestikten sonra
yapilmahdir.

Buradan da anlasilabilecegi gibi KAH icin topuk kani taramasi testi; acil, hemen yapilmasi
gereken ve hayat kurtaran bir test olmadig gibi, KAH iyilestirici bir tedavisi olan bir hastahk

da degildir. (EK-8)

f-) SPINAL MUSKULER ATROFI:

Gevsek bebek sendromu olarak da bilinir. SMA ilaclar1 _piyasaya cikincaya kadar tip
kitaplarinda SMA dive tanimlanan bir_hastalik mevcut degildi. Nusinersen (Spinraza) Arahk
2016°da_FDA’dan ruhsat almistir. Ruhsat alimir alinmaz 09.02.2019 tarihinde bu ilac SUT
(Saghk Uvygulama Tebligi)’ne eklenmis, topuk kani taramalari ile teshis konulan kisilere bu
ilacin kullandirilmasina baslanmistir. SMA’nin dort tipi tanimlanmigtir. Bu dort tip veya tiirli gen
testi ile belirlenemez. Bu tiirler bebeklerin hayatta kalma siirelerine gore tarif edilmistir. SMA’li
hastalar fonksiyonel durumlarina gore oturamayanlar, oturabilenler ve yuriyebilenler olarak
siniflandirilmaktadirlar.

e SMATUr1: Hastalik baglangicinin yasamin ilk alt1 ay1 iginde belirtileri

baglar. Bebekler en fazla iki y1l yasayabilir.

e SMATIUr2: 6ila18aydan sonra belirti vermektedir.

e SMATIUr3: 18 aydan sonra sonra belirti vermektedir.

e SMATIUr4: 21-30 yasindan sonra sonra belirti vermektedir.

SMA genine bagli olmayan SMA hastalik tipleri de vardir.
(https://ojrd.biomedcentral.com/articles/10.1186/1750-1172-6-71/tables/2 )

SMA hastalig1 gen testi ile teshis edilmektedir. Bu herhangi bir sikiyet, klinik bir bulgu ve
belirti olmadan sadece gen testine gore konulan kagit iizerinde bir teshistir. SMA hastasi
olduguna karar verilen bir kisi her dort tiirden birine ait olabilecegi gibi, tamamen saghklh bir
kisi de olabilir. Zaten 2. 3. ve 4. Tiirler nerede ise normal bir hayat siirerler. Herhangi bir hastalik
varligini gosteren bir klinik bulgu ve belirti olmadan bir kisinin hasta kabul edilmesi ve hastanin belirli
bir ilac1 almasi i¢in yonlendirilmesi ilag firmalarinin ilag satig yontemlerindeki 6nemli bir yeniliktir.

SMA hastaliginda hastalik teshis ve tedavi kavramlar1 karistirilmaktadir. Burada herhangi bir
hastaligin _bulgu ve belirtisi olmadan sadece test sonucuna gore bir Kkisi hasta kabul
edilebilmekte ve bunlara diinyanin en pahal ilaclari kullandirilmaktadir.

Gen testi ile SMA teshisi konulan yeni doganlarda bu dort tiiriin dagilimini gésteren bir ¢aligma
ve istatistik belge yoktur.

SMA propagandast bu teshisi alan biitiin yenidoganlarin SMA 0 ve 1 tiirline ait hastalar1
taramak icin yapildig1 intibaim1 vermektedir. Kullanilan ilaglar bu grupta yasam siiresini uzatmadigi
gibi ciddiye alinabilecek bir semptomatik etkileri de yoktur.

YASAM SURELERI
Tedavi verilmeden yasam siiresi acisindan takip edilen 307 hastalik bir grupta;
e SMA Tiirla: ortalama yasam siiresi 9 guin,


https://ojrd.biomedcentral.com/articles/10.1186/1750-1172-6-71/tables/2

e SMATIUr 1b: 7.7 ay, (pahaliilaglarla tedavi edilecek olanlar da erkenden

o Olecektir)

e SMATUr1c: 1.7 yil.

e SMA Tiir 2a: %74.2’si 40 yasina kadar yasiyor, % 61.5’1 60 yasina kadar
yasiyor.

e SMATIrler 2b, 3 ve 4: 60 yasina kadar normal bir yasant: siiriiyor.

e https://n.neurology.org/content/94/15/e1634

Bu istatistiklerden de anlasilabildigi gibi bircok SMA hastasi hicbir tedavi almadan ileri
yaslara kadar yasayabilmektedir. Bu da topuk kani taramasi ile saptanan diger hastaliklarda oldugu
gibi SMA hastalarinin cogunun nerede ise normal bir hayat siirdiigiinii gostermektedir.

Qlac firmalarimin_hedefi SMA 0 ve 1 tiiriine ait_hastalar1 belirlemek degil, bir_sekilde
SMA teshisi konulan Kisilere émiir boyu bu ilaclarn satmak (kullandirmak) istemektedir.

Saglik Bakanligi SMA tanisi alan 18 yas alti ve iistii hastalar i¢in Nusineren uygulama
merkezlerinin listesini kendi internet sayfasinda yaymlamistir. Bu listeye gére genetik test sonucuna
gore  SMA  olan _ herkese ileri vaslara kadar bu ilaclar  kullandirilmak
istenmektedir.https://shgmnadirdb.saglik.gov.tr/TR-77494/Nusinersen-sodium-uygulama-
merkezleri.html

Saghk Bakanhgimin aciklamasinin aksine her iic SMA ilacini iireten firmalar, gerek FDA
dosyasinda gerekse iiriin _bilgilerinde ilaclarinin SMA hastalarim _iyilestirmedigini_acik acik
yazmuslardir. Firmalar ilaclarimmn SMA hastaligim iyilestirdigi ve hastalarin émriinii uzattigi,
hayatim_kurtardifi, mekanik ventilator kullanilanlarda bu ihtiyaci azalttigi gibi bir iddialarn
yoktur. Firmalar ve AETNA gibi sigorta sirketleri bu ilaglarin iyilestirici bir 6zelligi olmadigini
mutlaka tekrarladigi halde, SMA satisinda rol alan pazarlama elemanlar1 bu ilaglarin hastalar1 tam
olarak iyilestirdigi yalanlarmi sdylemektedir.

e SMA ilact olan Spinraza 09.02.2019 tarihinden bu yana topuk kani taramasi ile SMA teshisi
konulan biitlin hastalara uygulanmistir. Bu siire zarfinda bu teshisi alan hastalarin sayisi, yasam
stireleri, tedaviden sonraki klinik durumlarini gosteren bir ¢alisma ve istatistik veri yoktur.

e 09.02.2019 tarihinden bu yana Spinraza ve Risdiplam (Evrysdi) i¢cin SGK tarafindan ne kadar para
0dendigi bilinmemektedir.

e SMA hastaligim tedavi ettigi iddia edilen ilaglar SMA teshisi konulan her dort tiirden de hastada
kullandirilmaktadir.

e SMA siirecinde blyik resme bakarsak:

SMA tiirlerinin simiflandirmasinin_sahte bir siniflandirma oldugu; SMA hastahigir klinik
bulgularim hicbir zaman gistermeyen ve gostermeyecek kisilere SMA ilaclarinin kullanilmasi
icin uyduruldugu kolayca anlasilabilir. SMA hastaligi her ne kadar 1890'li yillarda iki bilim insan1
Johann Hoffman ve Guido Werdnig tarafindan tarif edilmis ise de; teshis i¢in kullanilan genetik test
1995°de tanimlanmustir. Tani i¢in kabul edilen tek kriter bu test olduguna gore bu teste gore hasta
kabul edilen kisilerin on yildan sonra ne kadar yasayacaginin bu sekilde belirlenemeyecegi; yani
bunlarin SMA 2, 3 ve 4 olduguna karar verilemeyecegi aciktir.

Gebe kadinlarda, anne karninda fetiisten ve yenidogana SMA testleri yaparak bu
hastaligin teshis edilmeye calisilmaktadir. Bu sekilde konulan teshislerin ¢cogu hatal olacag icin,
bu_test sonucuna gire saghkh yasayabilecek bircok fetiisiin _hayati _sonlandirilmak vani
oldurdalmesi s6z konusudur.(Aileler bu durumda kiirtaj’a tesvik edilmektedir.)

Herhangi bir hastalik baglamadan, klinik bulgu ve belirtiler olmadan, hastaligin varligim
diisiindiiren bir sey olmadan teshis konulmasi, ilag¢ firmalarinin ilag¢ satis1 i¢in nasil bir hastalik ve

tedavi kurgusu empoze ettigini gostermektedir. Hastalik belirti ve bulgular: ancak alti ay civarinda

goriilmeye baslayacagina gore ana karninda ve dogar dogmaz SMA taramasi yapilmasinin bir
mantig1 yoktur.

SMA hastaligini belirlemede kullanilan gen testi ile sadece SMA 0 ve 1 tiirline ait hastalarin
belirlenmesi i¢in yapildigi intibammi vermektedir. Kullamlan ilaclarin hicbirisi bu grupta olan
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bebeklerin vasam siiresini uzatmadig1 gibi ciddive alinabilecek bir semptomatik etkileri de
voktur. https://www.haberdebursatv.com/dr-ugur-yilmaz-teshis-koydu-topuk-kani-baskisinin-sebebi-
basta-sma-ilaclari-olmak-uzere-pahali-ilaclara-zorla-musteri-bulmak/

Aile Saghg1 Merkezlerinde Yenidogan Tarama Programi Topuk Kani1 Alimi Bilgilendirme ve
Red Formu diizenlenmesinde ve sozlii olarak yapilan bilgilendirmede sadece islem i¢in onam
istenmekte; taranan hastaliklarin nadir goriilen genetik hastaliklar olduklar1 ve hicbirisinin ivilestirici
tedavisinin bulunmadig) séylenmemektedir. Hastalara dogru bilgi verilmemektedir.

Herhangi bir tibbi isleme i¢in onam formu ile onay vermek; yapilan tibbi islemin neden
olabilecegi komplikasyonlar1 ve olumsuz sonuglari da kabul ettiginiz anlamina gelir. Islemi yapan
kurum olumsuz sonuclarin sorumlulugunu almaz.(EK-8)

7-) ASTRONOMIK FIYATLI ANCAK iYILESME VAAT ETMEYEN SMA iILACLARI;

S6z konusu topuk kani adi verilen testler ile dogru hastalik tanis1 koyulacagi, hastaliklarin
tedavi edilecegi Saglik Bakanlig1 ve ilgili ilag-test sirketleri tarafindan garanti edilmedigi gibi, taranan
bu 6 hastaliktan 6nemli olan 3 tanesinin (T1p Sektoriince dnerilen) astronomik tedavi ticretleri Devlet
tarafindan 6denmemektedir; (SMA, KistikFibrozis, FenilKetoniiri)
a-) https://gelisim.edu.tr/tr/gelisim-haber-pkulularin-en-buyuk-sorunu-%E2%80%98pahali-ozel-besin-
aylik-500-lira-harciyorlar
b- ) https://www.diken.com.tr/hastalarin-kaderini-degistiren-yillik-300-bin-dolarlik-ilac-icin-sgkya-
dava/
c-) https://medimagazin.com.tr/guncel/sma-nedir-tedavisi-neden-bu-kadar-pahali-turkiyedeki-
tartismalar-neler-103657

Ornegin SMA teshisi koyulan ¢ocuklara 6nce Spinraza uygulanmakta, bir dozu (3 ayda bir
uygulanir) bir dozu 73 bin Euro olan bu ilact SGK 6demektedir, ancak doktorlar tarafindan bu ilag
ile “sadece hastaligin ilerlemesinin yavaslatilacagi” iddia edilmekte, aileler hastaligin durmasi i¢in
(SGK tarafindan paras1 6denmeyen) SMA ilaci Zolgensma’ya yonlendirilmektedir, bu ilacin bir doz

iicreti ise 2 milyon 100 bin Dolar’in {istiindedir, (20-30 ev paras1) yilda ii¢ kez ve 6miir boyu

kullanmasi 6nerilmektedir ve bu ilaci kullanmaya yonlendirilen insanlar sehir meydanlarinda
valilik izni ile dilendirilmektedir. Halbuki Zolgensma ile Spinraza ayni neviden ilaclardir. (Dr.
Ugur Yilmaz, Cerrah Bilirkisi) (http://sagligin-karanlik-yuzu.blogspot.com/2025/04/dunyanin-en-
pahali-ilaclari-nasil.html)

Bununla birlikte Spinraza ilaci tatbikine ragmen bu ¢ocuklarin hastaligi ilerlemekte
(Muhtemelen bu ilag yan etkileri, omurilikten uygulanmasi sebebi ile ¢ocuklarda bel egriligi yani
Skalyoz olusmakta) ve Spinraza’yi biraktiktan sonra durumu iyiye giden veya Spinraza/Zolgensma

ilac1 kullanmasina ragmen 6len ¢ocuklar bulunmaktadir. Bu ilaglari iireten sirketlerin web sayfalari
incelendiginde bunlarin hastaligi (3 saniye basini daha fazla tutabildigi) gibi muallak vaatlerin oldugu,

esasen bir fizik tedavi ilaci olan Zolgensma’nin hicbir iyilesme- hastaligi durdurma (Cure) vaat

etmedigi gorilmektedir.

SMA’nm ise 5 tiirli olup bunlardan 3 tiiriinde kanda ilgili hastalik geni tespit edilse de bu
¢ocugun hasta bir sekilde yasayacagi anlamia gelmemektedir, insanlarin ¢cogunlugu hastalik geni
tasimaktadir. Ancak testler ile SMA’nin 5 farkl tipi (0.1,2,3.4) birbirinden ayirt edilmedigi icin
hepsine SMA teshisi koyulup ila¢ uygulanmasina gidilmektedir.
(https://www.habervakti.com/video/dr-ugur-yilmazdan-flas-sma-iddiasi-bir-kampanyaya-donusmus-
hasta-olmayanlara-dahi-bu-ilaclar-yapiliyor)

Bu durum gereksiz test ve pahali tedaviler ile gocugun-ailenin zarar gérmesine (hatta gocugun
dlmesine) sebebiyet verebildigi gibi, CIDDI KAMU ZARARINA DA SEBEBIYET
VERMEKTEDIR. SGK’nin acik vermesinin sebebi saglik sektoriiniin gereksiz test, tedavi ve
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ilaclar1 6dettirmesi sebebi biitcesini tiiketmesidir. Kisaca s6z konusu testlerin yapilmasinda ve
¢ocuklarin hasta ilan edilmesinde (Ozellesmis) Saglik Sektoriiniin ciddi menfaatleri vardir, bu husus
mahkemece goz ardi edilmemelidir! (https://www.pembepusula.org/ikinci-kez-evlat-acisi-yasamamak-
icin-topuk-kani-aldirmayinca-mahkeme-tedbir-karari-verdi/327045/

Bu glin acil ameliyat gerektiren (Zaruret kapsamindaki) durumlarda dahi anne-babadan yazili
izin istenirken, higbir zaruret arz etmeyen, (Taranmayan binlerce hastalik ve ilgilenilmeyen a¢-hasta
cocuklar da var iken) 6 nadir hastaligin taranmasinin zorunlu oldugu (Idari bir talimat ile) iddia
edilmekte ve bunun i¢in aileler aranip siirekli ¢ocuklarinin elinden alinmasi ile tehdit edilmekte,
mahkemelere dikilmekte ve suclu muamelesi gérmekte, bunun sonucunda anneler stresten sitleri
kesilmekte, aile i¢i sikintilar yasanmaktadir, kisaca ¢cocuguna diiskiin ve arastirmasi sebebi ile topuk

kan1 uygulamasini ret eden alilelere iskence edilmekte ve milletin Devlete giiveni imha edilmektedir.
Bu isten asil zarar gorenler ise; bu baskilardan dolayi korku icinde test ve bu testler

sonucu (Cogu vararsiz ve zarar verici) tedavilere mecbur edilen, bu sebeple cocuklari zarar
gdren, hatta Glen ailelerdir. Bunlarin haklarini aramaya ¢aligmasi durumunda Saglik Bakanliginin

kolay kolay sorusturma izni vermedigi, adli tiplarin bu tiir davlarda saglik sektoriinden yanan tavir
takindigini yukarida izah etmistik.

8-) TAPUK KANI UYGULAMASININ (Dolayzisi ile cocuklara uygulanmak istenen diger
testlerin) ZORUNLU OLDUGUNUN KABULU, OTOMATIK OLARAK SAGLIK
SEKTORUNUN PAZARLADIGI TEDAVILERI DE ZORUNLU HALE GETIRiR, BU DA
AILENIN SAGLIK SEKTORURUNUN HATA VE SUISTIMALLERINE KARSI COCUGUNU
KORUYAMAMASI SONUCUNU DOGURUR

Aile ve ¢ocuklar1 korumaya yonelik umumi hiikiimler ve muallak kanunlar gerekce
gosterilerek, ailenin velayetten dogan tibbi miidahaleyi ret ve segme haklarini yok edecek bdyle bir
tedbir karar1 verilmesi toplumun gelecegi igin biiyiik bir tehlikedir, ¢linkil bu; prosediire uygun
tedavileri (Zararlarina ragmen) ret etme hakkini da otomatik olarak ortadan kaldirir. TCK.m 233,
TMK.m 348 kapsaminda hasta ilan edilmis ¢ocuga prosediire uygun tedaviyi reddetmesi halinde
ailenin sorumluluguna gidilebilir ve ailenin prosediirlerin yanlis oldugunu, cocugunun hasta

olmadigini yahut teshisi koyulan hastaliga yakalanmadigini ispat etmesi ise bu sistem de ¢ok zordur.
(Su_asigidaki vakiada aileye topuk kani ile hastalik teshisi kovulmus, éncesinde bir
hastalik belirtilisi olmayan cocuk uygulanan ilaclar neticesinde sonucu 6lmiis, daha sonra
vapilan test-tetkik ve otopsi raporuna gore cocukta topuk kani ve diger testler ile teshis koyulan
hastaligin ashinda olmadigi ortaya cikmustir; https://www.cukurovametropol.com.tr/ilk-cocugunu-
kaybeden-ailenin-itirazi-reddedildi-topuk-kani-testi-icin-saglik-tedbiri#)
Saglikli cocuk hakkinda tedbir karar1 veren mahkemeler, hasta ilan edilmis ¢ocuk hakkinda

(Idarenin goriisiine giivenerek) haydi haydi aile aleyhine karar verebilir ve aileler gocuga zarar veren
hatta 6ldlren tedavilere zorlanabilir! Ancak tip Sektérii bu giin “Hayat kurtariyor” dedigi bir tibbi
prosediirii, yarin “Bilim ilerledi, bu uygulama zararhiymis” diyerek (Genellikle yeni ¢ikan ilag ve

tedavileri pivasaya stirmek icin/ticari amac ile) degistirmektedir,
(https://www.youtube.com/watch?v=jLieZ1eifeU) (https://www.klimik.org.tr/2021/05/11/covidde-
sitma-ilaci-peki-favipiravirin-etkisi-var-mi/) bu durumda zarar géren gordiigii zarar ile olen oldugii ile
kalmaktadir.

Oliimlere sebep olduktan sonra pivasadan cekilen asi, ilac ve tedavi prosediirii
bulunmaktadir. Bu sebeple ¢cocuga yapilacak tibbi miidehale sorumlulugu aileden bagka hi¢bir kurum
iistlenemez. Ve zaten listlenmemektedir de... Bu talepte bulunan Saglik ve Aile Bakanliklarinin testler

ve tedavilerin zarar vermesi veya yanlis sonu¢ vermesinden miitevellit higbir sorumluluklar yoktur.
Bu sebeple boyle bir yetkinin (Yani ¢ocuga tibbi miidahale yetkisinin) ¢ocuklarin hasta ilan
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edilmesinde faydasi olan 6zellesmis ve disa bagimli Saglik Sektoriine devredilmesi biiytik bir hukuk
cinayetidir!
Ayrica “Yenidogan Cetesi” de bu goriisiimiizii dogrulamaktadir. (S6z konusu davanin

saniklar1 da prosediire aykir1 hi¢bir sey yapmadiklarini belirtmislerdir.)

Her ne kadar (genellikle) anne-baba tip konusunda uzman olmasa da ¢ocuk hakkinda bir tibbi
karar verilmesi gerektigi zaman birden fazla doktora danismakta ve internetten arastirma yapmakta ve
cocugu icin dogru olan ¢dziimii aramaktadir. Dolayzst ile bir ¢ocuk icin en giivenli el; (Ozellesmis,
sirketlesmis, kar ve pirim-performans odakli) Saglik Sektorii yahut dis ve ig¢ siyasi baskilar ile hareket
eden idare degil, cocugun iistiin yararini gergekten diisiinen ve onu seven anne-babasinin elidir. Tedbir
karart ile yapilacak miidahale somut gerekgelere dayanmali ve bir istisnai olmalidir, test vermeyen her
cocuk hakkinda tedbir karart; “Tiirk Milleti Adina” verilen bir karar degildir, bu idarenin ve
Ozellesmis, kar odakli saglik sektorii adina verilen bir karardir.

“Zorunlu test ve tibbi miidahale” gibi sinirsiz bir vetki ise kotii nivetli veya ehil olmayan
ellerde biiyiik zararlar verebilir. Tiirkivedeki dogum ve yasayan ¢ocuk oranlarinin son derece
diismesi... iizerinde diisiiniilmesi gereken bir husustur! Bu sebeple hicbir idari kurumun emir ve
talimat1 ile bagli olmamasi gereken yargi; Dis baskilar ile sekillenmis idarenin isteklerini, siyasi ve
tamamen ticarilesmis saglik sektoriinii destekleme amaci tastyabilecek isteklerini degil, Tiirk

Milletinin gelecegini ve hukukun iistiinliigiinii korumalidir.

NETIiCE VE TALEP : 1-) Yukarida arz ve izah ettigimiz ve sayin yiiksek mahkemenin
takdir edecegi diger sebeplerile .................. Aile Mahkemesinin verdigi 2026/......... E.
2026/......... K. Sayih Karar hakkindaki ISTINAF TALEBIMiZiN KABULU ILE kararn usul
ve esastan BOZULMASINI,

2-) Yargilama masraflari ile avukat tutmamiz halinde vekalet ticretinin
kars1 tarafa yiiklenmesini saygi ile talep ederiz. Tarih; .......

Anne Baba
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sorusturma-izni-yok-495032

EK-4 https://www.manisahaberajansi.com/yazarlar/av-cuneyt-bulent-seker/saglik-bakanligi-ve-kent-
meydanlarinda-sma-dmd-kas-hastaligi-icin-dilendirilen-aileler/85395

EK-5 https://www.saglik.qgov.tr/TR-11415/saglikta-donusum-programi.html
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tedbir-karari-veren-edremit-aile-mahkemesi-hakimini-sikayet-ettiler-kars-aile-mahkemesi-hakimini-
ovduler-chp-li-sahbaz-i-elestirdiler/82279
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EK-8
Dog. Dr. Clineyt Konuralp

https://www.habervakti.com/doc-dr-cuneyt-konuralptan-ezber-bozan-topuk-kani-aciklamasi

https://www.youtube.com/watch?v=y4E9p5wgopY

Prof. Dr. Alisan Yildiran ( Cocuk Hastaliklar1 ve Imminoloji uzman )
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tarama-testi-topuk-kani/

Dr. Ugur Yilmaz (Cerrah, Bilirkisi, Eski SGK calisani)

http://sagligin-karanlik-yuzu.blogspot.com/2025/04/dunyanin-en-pahali-ilaclari-nasil.html

https://www.habervakti.com/video/dr-ugur-yilmazdan-flas-sma-iddiasi-bir-kampanyaya-donusmus-
hasta-olmayanlara-dahi-bu-ilaclar-yapiliyor

EK-9

a-) https://gelisim.edu.tr/tr/gelisim-haber-pkulularin-en-buyuk-sorunu-%E2%80%98pahali-ozel-besin-
aylik-500-lira-harciyorlar

b- ) https://www.diken.com.tr/hastalarin-kaderini-degistiren-yillik-300-bin-dolarlik-ilac-icin-sgkya-
dava/

c-) https://medimagazin.com.tr/guncel/sma-nedir-tedavisi-neden-bu-kadar-pahali-turkiyedeki-
tartismalar-neler-103657
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