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ABI SU YUKARIDAKI MAKALEDE BIR YANLIS YAPMISIM, FENILKETONURI ILE SMA
VERILERINI KARISTIRMISIM. Su —A- kismini gikartip, yerine —B- nin altindaki yaziy

yerlestirmeni rica ediyorum. Ayrlca “Niirmberk “ yazmisim, dogrusu Nirnberg olacak. Karsi taraf ufak seylere takar, alay
konusu olmayalim, elimizle kendi aleyhimize bir sey sunmayalim .

_A-

SMA’nm ise 5 tipi olup, 0 ve 1 tipi en gec 1.5 yasinda 6lmektedir, ilag ve tedaviler dis tilkelerde bu
cocuklar i¢in sigorta kurumlarinca faydasiz oldugu i¢in 6denmemektedir. SMA 2,34 tipinde ise bu
cocuklarin hasta olacagi ¢ok miiphemdir. SMA siklig1 8000/1 dir. Saglik Bakanliginca her 100
insandan 4’{inlin SMA geni tasidig1 belirtilmektedir, bu da 8000/350 kisiye tekabiil etmektedir. Ancak
SMA klinik bulgu olmasa dahi test ile hasta ilan edilen her ¢ocuga uygulanmaktadir! Yani hi¢ hasta
olmayabilecek 349 kisi bu ilaglarin miisterisi haline getirilmektedir ve zaten hasta olmayan bu
cocuklar (gliya) tedavi edilmektedir.

Saghk Bakanhgi Halk Sagh@ Genel Miidiirliigiince hazirlanan “Yenidogan Metabolik ve

Endokrin Tarama Programi” isimli yaymin 15. Sayfasinda; “Tarama testinin hastahk kuskusu
gosterdigi, kesin tami1 yontemi olmadigi...” agikca belirtilmektedir.

Yine Saghk Bakanhginca da otorite kabul edilen “Nationallnstitutes of Health” kurulusunun
“Yenidogan Taramas1” adli makalesinde topuk kani testleri hakkinda; “Bazen bu testler "Yanhs
pozitif" iiretirler, yani test sonucu pozitif olsa bile, bebekte aslinda hastahk voktur.” Demekte ve
topuk kani alinarak elde edilen test sonucunun giivenilir olmadig belirtilmektedir. Bunlar genetik
testler olup, bir hastaligini geninin ¢ocukta bulunmasi o cocugun ilerde hasta olacagi anlamina
gelmemektedir.

Yine yenidogan Metabolik ve Endokrin Tarama Programina gore her 100 kisiden 4 tanesi FKU
(Fenilketoniiri) hastalik geni tasimaktadir (Sf.7), yani bunlar en azindan tasiyicidir, ancak hastalik
geni tasimak hasta olunacagi anlamina gelmemektedir. FKU ise 10.000/1 ¢ocukta goriildiigiine gore
her 10.000 cocuktan 400 tanesi hastalik geni tasimaktadir, ancak testler tasiyici ile hasta cocugu
avirt etmemektedir. Hastalik tanis1 kovulmasi ancak klinik bulgularin ortaya cikmasi ile
miimKiindiir. Bu da bize her 10.000 cocuktan 399 tanesine yanlis tani ile tedavi uygulanabilecegi
sonucuna goturmektedir. (Do¢.Dr. Cuneyt Konuralp Bagisikligin arka bahgesi Sf. 106)

Yine “Yenidogan Tarama Programina Ilisin Bilgi Notu ve Saglik Bakanlig1 goriisii” bashigi ile
mahkemelere gdnderilen yazinin 8. Sayfasindaki SMA ile ilgili aciklamada da benzer bir durum
vardir. Burada; “SMA hastalig1 her 6.000-10.000 dogumda bir goriilmektedir. Toplumda tasiyicilik
siklig1 yaklasik 1/40-1/60 arasinda degismektedir. Yani ortalama her 50 bireyden birisi SMA hastalig1
acisindan tasiyicidir.” Demektedir, 10.000/50=200 etmekte, 6000/50=120 etmektedir,.

Yani ortalama 200+120/2=160 kisi tasiyicidir. Ama bu 160 kisiden sadece bir Kisi gercek hasta,
digerleri tasiyicidir ve testler ise tasiyici ile ileride hasta olacak kisiyi ayirt edememektedir,
bunlar sadece bir genin veya kanda bir maddenin varhgin tespit etmektedir. Hastaliga teshis
koyulabilmesinin tek yolu klinik bulgudur, yani gocugun basini tutamamasi, emekleyememesi gibi
hallerdir. Ustelik Saglik Bakanlig1 bu testlerin “ancak 6 ay icinde dogru sonug verecegini, daha sonra
dogru sonug vermeyecegini...” iddia etmektedir, bu bilimsel dayanagi olmayan bir sdylemdir.
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Ancak burada soyle bir detay mevcuttur; ¢gocuk zaten (¢ok biiylik ekseriyet ile) 6 aydan dnce basin
tutamamakta ve emekleyememektedir yani 6 ay iginde bir cocuga SMA teshisi koyulur ve ilag
uygulanmaya baglanir ise kimse bunun aksini kimse iddia edemeyecektir! Eger ilag (Omurilikten
enjekte edilen Spinraza) yan etkileri sebebi ile hastalik gelisir ise; “Zaten teshis koyulmus oldugu igin”
kimse hastaligi ilag yan etkilerine baglamayacaktir!



