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Gunlmuizin tekno-tip dinyasinda anahtar konular; molekiiler biyoloji, gen teknolojisi,
biyoteknoloji alaninda odaklanmistir. Yirminci ylzyilin son teknolojik devrimlerinden biri
olarak baslayan ve 21. Yizyilin da en 6nemli biyoteknoloji ve etik tartismalariniiceren yeni gen
teknolojileri, kisa sirede insanhigin gelecegini etkileyecek en 6nemli olgulardan biri haline
gelecektir. Ancak genetigin gelecegi yalnizca teknolojiye degil, toplumun “degerler sistemi“ne
de son derece baghdir. Bu teknolojinin sosyo-kiltirel baglamdan kopartiimasi oldukga
tehlikeli sonuglar dogurabilir. Bilimsel ve teknolojik gelismelerden beklenen, daha saglikli,
mutlu, daha glizel bir yasam ancak bu gelismelerin etik kaygi ve duyarhligi tasimasiyla mimbkin
olabilir. Etik “timiyle olanakh olan” ve “izin verilen” arasinda bir fark oldugunu, bunun
sonucunda bazi olanaklarin bazi ahlaksal nedenlerden dolayi gergeklestiriimemesi gerektigini
varsayar. Tip kurumu her buldugu yeniligi uygulama alanina gecirebilseydi, bitin insan
toplumlarinda ¢6ziimi giic deger sorunlari ortaya ¢ikacakti. Bu tiir sonuglari 6nleyebilmek icin,
biyotip ¢alismalarinin ortaya koydugu vyenilikleri, insanin degeri yoninden bir
degerlendirmeden gecgirerek, insanin onurunu ve génencini merkeze koyarak, insanlik adina
en uygun olani uygulamaya koymasi gerekmektedir.

Buglin yaygin olarak gortlen tutum, bilimsel ve teknolojik ilerlemelerin olanakh kildigi tim
yeniliklerin bir an 6nce yasama gegirilmesi, gergeklestirilmesi yoniindedir. Bu durum kismen
yeniligin gekiciliginden, yeni seyler gorme ve deneme isteginden kismen de yeni ve bilinmeyen
yontemler konusunda bir diizenlemenin olmamasindan kaynaklanmaktadir. Bu “yeni” alanda
yerlesmis normlarin olmamasi, “tam eylem 6zglirligi”ne kapi agabilmektedir. Bu durum da
bilim ve teknolojiyi istenmeyen, tehlikeli olabilecek, kimi zaman etik-disi bir yéne dogru
surikleyebilmektedir. Kok hiicre ¢alismalari, embryonun genetik modifikasyonlari ve insan
klonlamasi bu duruma 6rnek verilebilir.

Genetik bilimi buglin genetikgiler, sosyologlar, felsefeciler ve etikgiler arasinda tartisiimakta,
gecmisten gelecege sire giden sagliksiz topluma simdiden tani konulup, 6nlemler alinmaya
calisilmaktadir. Bilim insanlari ve hekimler, “gen tedavisi“, “genetik tarama testleri“ ve
“danismanlik hizmetleri” gibi yeni teknoloji Girtinlerini kalitsal hastaliklarin 6nlenmesinde ya da
bazi genetik sorunlarin ¢6ziimiinde kullanmaktadirlar.

HUGO Projesi (insan genom projesi ) ; insan genetik yapisinin tamamini desifre etmek ve elde
edilecek bilgiyi hastaliklarin tani ve tedavisinde kullanmak amaciyla gelistirilen bir projedir.
insanin gen haritasini cikarmayi amaclayan uluslararasi bir girisim olan insan genom projesinin
ilk basarilari sayesinde tibbi genetik alaninda bazi 6nemliilerlemeler gerceklestirilmistir. Resmi
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olarak 1990 yilinda baslamis olan insan genom projesinin 6nemli bir hedefi, insanda hastalik
genlerinin saptanmasi amaciyla yararlanilabilecek daha etkili ve ucuz yaklasimlar saglamaktir.
Bu projeden elde edilecek sonuclara dayanarak cesitli kalitsal hastaliklar (Down sendromu,
hemofili, talasemi, spina bifida, tay sacks ... ); kanser (meme ve kolon kanseri), kalp - damar
hastaliklari, seker hastaligi, sizofreni gibi cesitli hastaliklar; sismanlik, boy kisaligi gibi
istenmeyen durumlar “gen tedavisi“ ile sagaltilabilecektir. Bu tedavide amag¢ “birey ve
toplumu hastaliklardan korumak” oldugundan, genetik yapi hakkinda edinilen bilgi, insanin
biyo - psiko - sosyal bir varlik oldugu g6z ardi edilmeden kullaniimahdir.

Bu proje ile bir taraftan kanser, diyabet, orak hiicreli anemi, sizofreni gibi bazi hastaliklar
dogumdan dnce engellenebilir hale gelirken; diger taraftan bazi fiziksel 6zellikler (boy, kilo, sa¢
ve goz rengi), zihinsel ozellikler (bellek, zeka dizeyi) ve kisilik 6zelliklerine genetik midahale
mimkiin olabilecektir.

Hastalik geninin belirlenmesinin, kalitsal hastalik agisindan risk tasiyan aile Uyelerine tani
yoniinden yarar saglamasina ve toplumun taranmasina olanak taninmasina karsin, bu tir
taniya yonelik bilgilerin iyilestirici tedavilerden once var olmasi, hastaliga genetik egilimi
saptamada kullanilan toplum taramalarina iliskin ¢ok ©nemli etik sorunlari giindeme
getirmektedir. Toplum taramalari yalnizca genetik hastaliklari ortaya koyup o kisinin tim
yasamini belirlemekle kalmaz, kisilik 6zelliklerine de dokunabilir. Bu nedenle taramalar gonulla
olmalidir. Kisisel dokunulmazlik, genetik ayrimcilik ve bdyle bir toplulugun maliyet zarar analizi
gibi sorunlar dikkatle ele alinmalidir.

II’

Genetik ayrimcilik, sadece “normal” insan genotipinden gorinir bir farkliiga dayanilarak, bir
kisiye ya da aileye yoneltilen ayrimcilik anlamina gelmektedir. Genetik bir tanisi olan ancak
semptomu olmayan ya da hicbir zaman Onemli derecede hastalanmayacak kisilerin
etiketlendigi ve hizmetlerden (saglk ve yasam sigortasi) ya da haklardan yoksun birakildig
durumlar olabilmektedir. Ozel yasamin gizliligine tehdit olusturacagini diisiinerek, genetik

tibbi teknolojileri etik agidan bir tirli onaylayamayan genetikgi ve saglikgilar vardir.

insan genleriyle oynamanin, onlari degistirmenin toplumda &jeninin ( insan neslinin genetik
yapisini islah etmeyi amaclayan yontemlerin bilimi ) yeniden islerlik kazanmasina ve toplumun
homojenlesmesine yol acacagl korkusu mevcuttur. Bu nedenle “gen tedavisi”nin yalnizca
baska tedavi sansi olmayan hastalarda, zeka geriligi gibi Ozlirlere yol acan ya da 6luimcil
sonuclar dogurabilen kalitsal hastaliklarda kullanilmasinin etik acidan daha uygun bir yaklasim
olacagi soylenebilir.

Genetik hastaliklarda tani konulmasi, etyolojilerinin belirlenmesi, goérilme risklerinin
arastirilmasi, hastaligin prenatal tanisi ve eger varsa tedavisi ile ilgili bilgilerin kisinin kendisine,
ailesine ya da yakinlarina aktarilmasi sirecine “genetik danismanlik” denilmektedir. Genetik
danismanlik, genetik hastaliklara bagli sorunlarla ilgili bir iletisim strecidir. Burada amaclanan
hastayi ya da yakinlarini aydinlatmak, yonlendirici ve yaptirimci olmadan bilgilendirmektir.
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Bildigimiz gibi genetik hastaliklar sadece tek bir hastayi / tasiyiciyr degil; tim aileyi, gelecek
kusaklari ve toplumu etkileme potansiyeline sahiptir. Bu nedenle etik ve yasal pek ¢ok sorunu
da beraberinde getirir.

Genetik bilimindeki son gelismeler, tiip bebek yontemleriyle laboratuvar ortaminda gelistirilen
embriyolar tizerinde genetik inceleme yapilmasina ve segilmis olan saglikli embriyolarin anne
adayinin rahmine yerlestirilmesine imkan taniyabilmektedir. Bu yonteme, Preimplantasyon
Genetik Tani — PGT adi verilmektedir. Déllenmis yumurta anne rahmine yerlesmeden 6nce
(implantasyondan 6nce) insan embriyosunun genetik yapisini belirleme ¢alismasidir. Genetik
hastaliklarin tanisi amaciyla, invitro fertilizasyon (IVF- Tupte Dolleme) islemi ile birlikte
uygulanan bir yontemdir. Genetik analiz oosit (yumurta hiicresi) polar cisimleri lzerinde
yapilabilecegi gibi embriyo lzerinde de yapilabilir. Yeterli sayida embriyo elde edebilmek igin
baslangicta anne adayina over hiperstimilasyonu (yumurtlamayl arttirici tedavi)
uygulanmaktadir. invitro (laboratuvar tiipiinde) ortamda olusturulan embriyolar, heniiz anne
rahmine transfer edilmemis olduklari déllenme sonrasi liclinci giinde, 7-8 hiicreli blastomer
safhasinda iken biyopsi ile bir veya iki hiicre alinmaktadir. Bu sekilde translokasyon seklindeki
kromozom anomalilerini ya da tek gene bagl hastaliklari teshis etmek olanaklidir. X
kromozomuna bagh resesif hastaliklarda Y kromozomu varligi da teshis kriteri olarak
kullaniimaktadir. Arastirmanin oosit polar cisimleri lGzerinde yapilmasi sadece anne kaynakl
hastalik hakkinda sinirh bir bilgi vermektedir. Saglikli embriyolar déllenme sonrasi 4. giinde
anne rahmine yerlestiriimektedir.

implantasyon éncesi taniyla teshis edilebilecek hastaliklarin bir kismi sunlardir: Duchenne ve
Becher tipi Muskiiler Distrofiler, Kistik Fibrozis, Tay-Sachs hastaligi, Alfa-1-antitripsin eksikligi,
Frajil X sendromu, Hemofili A ve B, Beta Talasemi, Fankoni Anemisi, Orak hticreli anemi,
Fenilketoniiri, Retinitis Pigmentosa, Turner sendromu, Down sendromu, Alloimmun
Trombositopeni, Rh D genotipi, Huntington hastaligi, Trizomi 13, Trizomi 18.

Embriyo biyopsisinin kisa dénem icinde bilinen bir tehlikesi olmadigi bildirilmisse de, ¢cocuk
gelismesi Gzerindeki uzun dénem etkileri bilinmemektedir. Genetik tanidaki yanilma payi da
konunun diger bir yonidiir. Mozaisizm, yani embriyonun hiicrelerinin farkh genetik yapilarda
olmasi, yaniltici sonuclara yol acabilmektedir. Kullanilan teknigin hatali sonu¢ vermesi ve
alinan hicrenin mozaisizm sebebiyle embriyonun tamamini temsil etmemesi gibi durumlara
ek olarak biyopsi materyalinin islem sirasinda embriyoya ait olmayan genetik materyal ile
bulasmasi da teshiste yanilmaya sebep olabilir. Boylece bir yandan laboratuvar hatasi
ylizinden saglikli embriyolar hasta muamelesi goérerek yok edilmis olabilirler, 6bir yandan
gozden kacan hastalikli bir embriyonun anne rahmine transfer edilmesi biitlin siireci bosa
cikarabilir. Embriyondan birden fazla hiicre alinarak analiz edilmesi, teshis hatasi olasiligini
azaltabilirse de, implantasyon o6ncesi donemde gerceklestirilen genetik testin guvenilirligi
yeterli olmadigindan, gebeligin dokuzuncu haftasinda dogum 6ncesi tani ile durumun tekrar
degerlendirilmesi gerekmektedir.
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Bu tani testinin savunuculari yasam kalitesi kavramindan yola ¢ikmaktadirlar. Bu goriise gore,
genetik hastaligi olan yahut tasiyici olan ciftlerin de saglikli bir cocuga sahip olma haklari vardir.
Tekrarlayan genetik hastalikli cocuklari olan veya kendilerinde genetik hastalik tespit edilen
ciftler, cocuk sahibi olamamak, hasta bir ¢ocuga (daha) sahip olmak veya baslamis bir gebeligi
sonlandirmak gibi olasiliklarla karsi karsiya bulunmaktadirlar. implantasyon &ncesi tani
uygulamasinin temel vyarari, ¢iftlere genetik acidan defektli bir bebegin varligini, gebelik
baglamadan 6nce bildirmek ve bdylece olasi bir gebeligi sonlandirma kararindan kaginmak
imkanini vermektir. Bunun diginda ileri yastaki kadinlarda normal kromozom sayih
embriyolarin segilmesi Down sendromu gibi bazi hastaliklarin 6nline gecilmesi amaciyla
kullanilabilir. implantasyon éncesi tani eslerden birinin translokasyon gibi bir kromozom
anomalisi agisindan yiksek risk tasidigi durumlarda da gergeklestirilebilir. Tekrarlayan
dugukler ve kisirlik nedeniyle yardimci tGreme teknigi yardimi almakta olan giftlerde, basarili
bir gebelik elde etmek bakimindan yararl olabilir.

implantasyon éncesi tani uygulamasinin diizenlenmesinde temel ilke, bu yéntemin yalnizca
genetik hastalik icin bilinen bir riskin s6z konusu olmasi, 6zellikle ailede hastaliktan etkilenmis
bir ferdin bulunmasi halinde 6nerilmesidir. Bu yontem, genetik gecisli hastalik tasiyicisi veya
genetik hastaliga sahip ¢ocugu olan ciftlerde, sik diislik yapan kadinlarda, ileri yaslarda ( 37 yas
ve lzeri) tip bebek tedavisi goren kadinlarda ve daha dnce defalarca tiip bebek denenmesine
ragmen gebelik elde edilemeyen ciftlerde uygulanmaktadir. Sadece saglkli embriyolarin anne
adayinin rahmine yerlestirilmesiyle saghkh bebek sahibi olmalarinin saglanabilmesinin yani
sira, gebe kalma sansinin artirilmasi ve gebelik kayiplarinin engellenmesi amaglanmaktadir.
Ayrica, genetik hastalik nedeniyle kaybedilecek hasta ¢ocugun doku grubu ile uyumlu
embriyolar secilerek, hasta c¢ocukla ayni doku grubuna sahip saglkli bir kardes diinyaya
getirilebilmektedir. Boylece saglikli dogan ¢ocugun kordon kanindaki kok hiicrelerin veya
kemik iliginin kullanilmasi ile hasta ¢ocuklar igin tedavi olanagi saglanabilmektedir.

insanin genetik dzelliklerine miidahale etme ve bunlari kontrol etme olasiligl, olasi kétiye
kullanim ve suiistimalleri beraberinde getirebilmesi ihtimali nedeniyle, 6zellikle insan
genomunun belirli 6zellikleri ve gerekli nitelikleri ile donatilmis bireyleri veya gruplari Gretmek
icin kasith olarak modifiye edilmesi konusundaki kaygilari arttirmaktadir.

Ojenik egilimler ve piyasa giicleri, cinsiyet secimi ve fiziksel bazi 6zelliklerin belirlenmesi gibi
saglik disi dlciitlerin uygulamaya konmasina sebep olabilir. implantasyon éncesi tani, dogum
oncesi taniya gére embriyolar arasinda secim yapmaya daha elverisli bir teknolojidir. Baslamis
bir gebeligin sonlandiriimasi kolay degildir ve dogum 6ncesi tani s6z konusu oldugunda anne
adayinin 6niinde fazla secenek bulunmamaktadir. implantasyon éncesi tanida ise "fazla"
embriyolar sebebiyle elde secenek mevcuttur ve bitin islem gebelik baslamadan 6nce
yapiimaktadir. Bu durum uygulamanin tibbi olmayan endikasyonlarla gerceklestirilmesini
kolaylastirmaktadir. Yontemin cinsiyet secimi gibi amaclarla uygulanmasi kabul
edilmemektedir. X' e bagli hastaliklarda cinsiyet tayinine gére embriyo transferi yapilmasi ayni

zamanda tibbi olmayan sebeplerle cinsiyet secimi yapilmasina kapi aralayabilecek bir
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durumdur. Sonugta slirecin sag ve goz rengi belirlenmis, yetenekleri segilmis, belirli hastalik
risklerinden arindirilmis "ismarlama bebekler" elde edilmesine kadar gidebilmesinden endise
edilmektedir.

Bu tani testinin savunuculari yasam kalitesi kavramindan yola ¢ikmaktadirlar. Bu gorilise gore,
genetik hastaligi olan yahut tasiyici olan ciftlerin de saglikli bir cocuga sahip olma haklari vardir.
Tekrarlayan genetik hastalikli gocuklari olan veya kendilerinde genetik hastalik tespit edilen
ciftler, cocuk sahibi olamamak, hasta bir cocuga (daha) sahip olmak veya baslamis bir gebeligi
sonlandirmak gibi olasiliklarla karsi karsiya bulunmaktadirlar. implantasyon &ncesi tani
uygulamasinin temel vyarari, ciftlere genetik acidan defektli bir bebegin varligini, gebelik
baslamadan 6nce bildirmek ve bdylece olasi bir gebeligi sonlandirma kararindan kaginmak
imkanini vermektir. Bunun disinda ileri yastaki kadinlarda normal kromozom sayil
embriyolarin secgilmesi Down sendromu gibi bazi hastaliklarin 6nine gegilmesi amaciyla
kullanilabilir. implantasyon éncesi tani eslerden birinin translokasyon gibi bir kromozom
anomalisi agisindan yuksek risk tasidigi durumlarda da gergeklestirilebilir. Tekrarlayan
dugsukler ve kisirlik nedeniyle yardimci Greme teknigi yardimi almakta olan giftlerde, basarili
bir gebelik elde etmek bakimindan yararli olabilir.

Genetik ve etik iligkisini daha iyi anlayabilmek, degerlendirebilmek igin etik vaka érnekleri
Uzerinde tartismanin siurdirilmesinin daha uygun olacagl kanisindayim. Boylece etik karar
verme slirecinin ne sekilde isledigi konusunda fikir sahibi olabilmemiz kolaylasacaktir.

Simdi 6nce vaka 6rneklerimizi okuyalim ve sonra etik karar verme sirecini isletelim.

1. VAKA
Ayni otozomal resesif hastaligi olan kor bir cift cocuk sahibi olma istegiyle size
basvururlar. Nasil bir danismanlik verirsiniz? Neden?

2. VAKA
Alti yasinda ogullari olan bir gift size basvururlar. Okuldan simdiye kadar gocuklarina
genetik test ve degerlendirme yapilip yapilmadigini soran ve eger yapilmissa sonuglari
isteyen bir soru formu yollanmistir.
Daha Once yapilan teste gore cocuk “47 XYY “dir (Bu kromozom yapisina sahip bireyler
normalden uzun boylu olmakla beraber fenotip olarak normaldirler. Ancak anti sosyal
davranis gosterdikleri bildirilmistir. Yine de bu tartisma konusu olup, uzun sireli
prospektif arastirmalar gerekmektedir.) Aile bu test sonucunu okula bildirmeleri
gerekip gerekmedigini sormaktadir. Eger bildirirlerse ogullarinin potansiyel suclu
olarak gorilebileceginden korkmaktadirlar. Diger yandan eger bildirmezlerse ileride
dogabilecek sorunlardan sakinmak icin bugilinden gerekecek 06zel ilgiden yoksun
kalacaklardir. Nasil bir danismanlik verirsiniz?
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3. VAKA

Bir belediye otobisli suricisiinde “ailesel hiperkolesterolemi vardir. (Ailevi
hiperkolesterolemi; serum kolesterol dizeyinin yukseldigi genetik bir lipid
metabolizmasi hastaligidir. Hemen her zaman ailevi karakter tasir ve penetransi tam
bir dominant gen araciligiyla soya gecer. Miyokard infarktiisii nedeniyle erkenden 6lim
siktir. Tedavisi mimkindar. Yapilan yillik check -up sonucunda kan kolesteroli 400 *
Un Uzerinde ve ylksek kan basinci saptanmistir. Gegen yil gogis agrisi yakinmalari
bildirmis, ama bu yil inkar etmektedir. Gérev sirasinda kalp krizi gegirebilir ve yolcularin
can givenligini tehlikeye atabilir. Sorunu ¢ahlstig bélime aktarmamis, ¢lnki isten
atilmaktan ya da daha disik Ucretli veya sosyal haklari daha az olan bir bolime
kaydirilmaktan korkmustur. Emeklilik igin yalnizca birkag yili kalmistir. Malulen emekli
olmasi igin ¢abalariniz da bosa ¢ikmis bulunuyor. Ne yaparsiniz?

4. VAKA
Yirmi yedi (27) vyasindaki bir ¢ift prenatal tani icin basvuruyorlar. Down sendromlu
onceki ¢ocuklarinin tlkenin bir baska boélgesinde 6ldaguni soyliyorlar. Bununla ilgili
kayitlari arastirmak icin zamaniniz yok, bu nedenle dogum Oncesi tani testlerinden
birini uyguluyorsunuz. Herhangi bir anormalligin bulunmadigi saptandiktan sonra, aile
dogacak bebegin cinsiyetini 6grenme konusunda umulmadik bir ilgi gosteriyor. Sizde
ailenin 6nceki Down sendromlu c¢ocukla ilgili 6ykilerinin dogrulugu konusunda
tereddide distyorsunuz. Ne yaparsiniz?

5. VAKA
Huntington koreasi hastasi oldugunu 6grenen 50 yasinda bir baba, ailesinin hastaligini
bilmesini istememektedir. Huntington koreasi ilk bulgularini 30 - 40 yaslarinda veren
ve kisa bir stre sonra olimle sonuglanan ilerleyici nérodejeneratif bir hastaliktir.
Dominant kalitimla gectigi icin hasta geni tasiyan kisilerin ¢ocuklari icin risk ¢ok
yuksektir. ( %50 ) DNA testleriyle geni tasiyan kisileri buglin artik erken yaslarda ve
hatta prenatal evrede tanimak miimkindur. Boyle bir durumda hekim olarak siz ne
yaparsiniz?

6. VAKA
infertilite nedeniyle incelenen geng bir kadinda kromozom yapisinin 46 XY olarak
saptanmasi durumunda nasil davranirsiniz? Bu vakada infertilitenin nedeni,
kromozomal olarak erkek oldugu soylenmeli midir; yoksa kromozom sonucu
soylenmeden ¢ocuk sahibi olamayacagi mi bildirilmelidir?

Etik karar verme slireci, bir problem ¢ézme islemi olarak disundlebilir. Nasil bir problemin
¢O6zUma sistematik bir bicimde adim adim gerceklesiyorsa, karar verme siireci de adim adim
gerceklesmeli, bunun yani sira esnek ve degisiklige de acik olmalidir. Karar verme siirecinde
en 6nemli konu, ortada etik bir sorun olup olmadigini, seceneklerin neler olabilecegini ve ne
gibi alternatif hareket yonleri uygulanabilecegini tespit etmektir. Etik karar verme siirecinde
etik ilkelerin de cok iyi bilinmesi 6nemlidir. Bu ilkeler “6zerklige saygi “, “zarar vermeme “,
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“yarar saglama“ ve “adalet ilkeleridir” . Ozerklige saygl ilkesinin yasama gecirilmesinde
“Aydinlatiimis onam “ en temel geregtir. Genetik danisman hasta ve aileye konuyla ilgili tim
bilgileri, onlarin anlayabilecegi sekilde, kendi degerleri dogrultusunda yonlendirici olmadan
verebilmelidir. Boylece ilgili bireylerin kendileri hakkinda karar vermelerine ve bu kararlari
uygulayabilmelerine olanak saglanir. S6z konusu olan sadece hastanin 6zerkligi degil, konuyla
yakindan ilgili 6teki bireylerin ve elbette hekimin de 6zerkligidir.

Etik vaka - 1 de otozomal resesif bir hastalik nedeniyle dogustan kor bir ¢ift, cocuk sahibi olmak
istemektedirler. Bu istegin sonuglarini  6grenmek amaciyla genetik danismana
basvurmuslardir. Genetik danisman gerekli bilgilendirmeyi yapmis; evlat edinme, verici ile
inseminasyon, bir verici yumurtasi kullanma gibi farkh secenekler sunmus ancak s6z konusu
cift bu seceneklerin timiine karsi olduklarini séylemislerdir. Kendileri ve dogacak ¢ocuk adina
karar verme yetisine sahip bu ciftin, 6zerk olarak verdikleri bu karara saygi duymak gerekir
ancak bunu onaylamak ne derece mimkiindir? Birtakim sakatliklari olsa bile bircok geng
eriskin, ebeveyn olabilecek yeteneklere sahip olabilirler. Bir taraftan bu aileyi kararliligindan
ve cesaretinden dolayl takdir ederken, diger yandan dogal gereksinimlerinin tam olarak
karsilanamayacagini dislindigiimiiz dogacak bebek icin endise duymamamiz mimkin
degildir. Dogacak ¢ocugun gelecekte kacginilmaz olarak karsilasacagl sorunlar olacaktir ve
bunlar simdiden 6ngorilebilmektedir. Ancak toplum kot ve ilgisiz ebeveynlerin ¢cocuk sahibi
olmalarini engelleyemezken, bu ailenin hakli isteklerine nasil sirt cevirebilir? Ote yandan,
genetik hastaliklarin yayginlasmasini dnlemek icin gerekli tedbirleri almak ve bdylece toplum
saghgini korumak genetik danismanin gorevleri arasindadir. Kisilerin haklariyla toplum saghgi
ve toplumun haklari arasinda bir geliski dogmaktadir. Toplumun ne dislinecegi ise kamu
vicdanina kalmustir.

A.B.D.”de 1930 larda yayginlasan 6jeni hareketi, arzu edilen genlere sahip oldugu disinilen
insanlarin cogalmasinin tesvik edilmesi ve istenmeyen genlere sahip olanlarinsa, ¢ocuk sahibi
olmasinin engellenmesi gerektigini savunuyordu.1927 de A.B.D.”de bir mahkeme, mental
retarde bir kadinin bir daha “kendi gibi bir cocuk” dogurmamasi icin sterilizasyonuna karar
verdi. Down sendromu ve Tay-Sacks hastaligi tasiyan bebeklerin ailelerinin, dogumdan dnce
bu hastaligl saptayamamis hekim ve laboratuvarlari mahkemeye vermesi ise konunun baska
bir boyutudur. Ciddi malformasyonlarla dogan ve ilk bir haftada maksimum bir ayda tani
konulan, cerrahi veya prostetik yontemlerle tedavisi yapilamayacak, toplumdaki yerini
alamayacak veya toplumda cinsel ve aile yasamini stirdiremeyecek infantlar icin, infantisidin
yasallasmasini savunanlar dahi olmustur. Nazilerin genetik 1slah dusleri ve biyolojik
mikemmellik arayislari kismen bu isin bilimine sahip olmamalari yliziinden engellenmisti. Ama
artik genetik bilimi kapimizda! Amerika’da insan irkinin soya c¢ekimle islah olabilecegine
inananlar, Ustiin insan sperm bankasi kurdular. ise &nce Nobel adaylariyla basladilar,
arkasindan zeki bilim adamlari geldi. Simdi ise isadamlarinin, Gnlilerin , “hayatta basarmis”
insanlarin ve sporcularin spermleri gozde! Aslinda 6jenik (genetik bakimdan iyi 6zelliklere
sahip olma) olasiliklari ana babalar segebilseler bile, bu o6zelliklerin ne kadarini gocugun
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tastyabilecegini belirleyemezler. Diyelim ki oldu! Anne babalar ne 6l¢liye kadar, bu ¢ocuklara
bir de kendi deger ve zevklerini katabileceklerdir, bunu belirleyebilir miyiz? Bir giin anne
babalardan sdyle yakinmalar duyabiliriz: “Ben seni piyanist olacaksin diye se¢tim ama su ise
bak, hi¢ muzik kulagin yok! “

Genetik alandaki gelismeler “insan nedir?” sorusunu tekrar glindeme getiriyor ve verilebilecek
olasi cevaplari da zorluyor. insani bicimlendirecek olan genetik enformasyon ve
mikemmelligin merkezine acaba neyi koyacagiz? Piyasa toplumlarinda mikemmellik satilan
ve her zaman alict bulan bir seydir. Alisveris merkezlerinde “soylu gen” standlarini
gorebilecegimiz glinler kanimca ¢ok uzak degil!

Genetik hastaliklar bireyin yani sira yakinlarini, ailesini, gelecek nesilleri ve giderek toplum
sagligini ilgilendirmekte ve hatta bazi durumlarda toplum yararini kisi yararinin Ustiinde
tutmayi gerektirmektedir. Ancak Ote tarafta kisilerin ¢cocuk sahibi olma istekleri de ne sekilde
olursa olsun engellenemez. Bu temel insan haklarindandir. insan haklari evrensel bildirgesi
“her kisi, her yasta evlenme ve aile kurma hakkina sahiptir” der. insan déllenme 6zgurligini
kullanabilme yeterliligine sahiptir. Dolayisiyla bu ailenin kér bir ¢ocuk dogurma hakki
engellenemez.

Dogacak bebek agisindan degerlendirildiginde, onun saglkli diinyaya gelme hakki dnceden
bilinerek elinden alinmis olacaktir. Ornek vakada da oldugu gibi etik alanda “zarar vermeme”
ilkesiyle “yarar saglama” ilkesinin yasama gegirilmesinde risk-yarar dengesinin
karsilastirilmasi ve degersel bakimdan neyin 6ncelikli yarar oldugunun belirlenmesi oldukca
onemlidir.

Saglik alanindaki “sir saklama*“ ilkesinin sinirlarinin belirlenmesi genetik alanda ortaya ¢ikan
etik problemlerin belki de en 6nemlisidir. Clinkii genetik bilgi hasta / tasiyici disindaki tGg¢linci
sahislar icin de 6nemlidir. Oysa hasta / tasiyici ya da aile bireyleri ilgili bilgilerin agiklanmasini
istemeyebilir. Hasta disindaki bireylerden hangisine, aile bireylerinden isteyene mi yoksa en
cok risk tasiyana mi bu bilginin verilecegi tartisma konusudur. Hekim - hasta iliskisinde temel
gliven duygusuna dayali “ sir saklama “ ilkesinin ihlalinin kosullari neler olabilir, bu ilke tipta
genel olarak gozetilmesi gereken bir ilke iken genetik alanda kisi mahremiyetinin korunmasi
ne derece mimkiindir? Esler ve agiklama yapilmadigl durumda kendileri icin bir zarar s6z
konusuysa akrabalar bilgilenme hakkina sahip olmalidirlar. Okul, isveren, sigorta sirketleri gibi
bireyin iliskili oldugu kurumlar ya da bireyin icinde bulundugu sosyal cevrenin Uyeleri bu
bilgiler nedeniyle kisi zararina tutumlar gelistirirlerse sorumluluk kime ait olacaktir? Bosanma,
kot muamele, miras alamama, sigorta ve sosyal glivenceden yoksun birakilma gibi, haklarin
kullanimiyla ilgili sorunlar ortaya ¢ikabilir. Genetik ayrimciliga dayanan yeni bir toplumsal sinif
(semptomsuz hastalar) yaratilmasini onlemek icin, giniimizde kullanilan ya da ilerde
kullanilacak olan genetik test yontemlerinin ve tarama programlarinin bu isin uzmanlari yani
sira, ,toplumun kendisi tarafindan da gézden gecirilmesi gerekmektedir.
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Bilgilerin birey ve ailesi disinda tglnci kisi ya da kurumlara verilmemesi yolundaki kararlarsa
baska bazi sorunlar dogurabilir. Ornegin vaka - 2 de XYY kromozom yapisindaki ¢cocuk ileride
kendisine gerekecek o6zel ilgiden yoksun kalacak, vaka - 3 de ailesel hiperkolesterolemili
otobs soforiiniin ise tedavi sansi ortadan kalkacaktir. Kalitsal hiperkolesterolemi igin ilk gen
tedavisi 1992 yilinda 29 yasinda Kanadali bir kadin Uzerinde denenmistir. Uygulamayi
gerceklestiren arastirmacilar, baska deneylerle de yontemin glvenli ve etkili oldugu
gosterilirse, daha az invazif bir gen tedavisi protokoliiniin hastaligin hafif sekillerine uygun bir
yaklasim olarak benimsenebilecegini tahmin etmektedirler. Dr. James Wilson (Michigan Univ.
Howard Hughes Tip Enstitlisi ve Arastirma ekibi baskani ) “Gen tedavisinden 6grendigim
6nemli ders sudur; kendimizi geleneksel egilimler ve dogmalar olarak algiladigimiz kavramlarla
sinirlamamaliyiz, onlardan kurtulmali ve denemeye baslamaliyiz” der.

Dordiincii vakamizda ailenin prenatal taniyl ne igin istedigi, amacin bebegin cinsiyetini
ogrenmek olup olmadigl, eger oyleyse hekimin aile tarafindan yanlis yonlendirilebilecegi
ihtimalinin varligi degerlendirilmelidir. Yasal kirtaj sinirlari igindeyken fetus cinsiyetinin
soylenmesi dogru mudur? Bu konudaki tartismalar cinsiyet se¢cimini destekleyen ve bu se¢cime
karsi ¢cikan gruplar arasinda devam etmektedir.

Cinsiyet secimini destekleyenler; istenen cinsiyette cocuk sahibi olmanin hem annenin hem de
ailenin yasam dizeyini yikseltecegini, toplumdaki nifus artisini azaltacagini, cocuk ihmal ve
istismarlarinin da belki bir oranda 6nlenecegini savunmaktadirlar.

Cinsiyet secimine karsi ¢ikanlar ise , “cinsiyet” in bir hastalik olmadigi goristinden hareketle
cinsiyet ayrimciligina karsi ¢ikmakta ve zaten sinirli olan tibbi kaynaklarin bu sekilde
kullanilmasindaki adaletsizlige dikkat ¢ekmektedirler. Cinsiyetten sonra sira hangi fiziksel ya
da zihinsel Ozellige gelecektir? Bilim adamlari nerede durmalari gerektigini bilebilecekler
midir?

Vaka 5 te Huntington koreali hasta babanin istegine saygl duyup c¢ocuklarina bu bilgiyi
vermemek ne derece dogru olabilir? Cocuklari boyle bir bilgiyi talep etmeseler bile ilerde
kendilerinin de hasta olma risklerinin bulundugu séylenmeli midir?

Erken yasta klinik bulgu vermeyen “Huntington koreasi” gibi bir hastaligin s6z konusu oldugu
genglerde , “ XY Kromozomlu kadinlarda “, “XX veya XYY erkeklerde” bu genotipin hastaya
bildirilip bildirilmemesi konusunda farkli gérisler vardir. Bazi genetikgiler bu bilginin hastanin
kendisinden bile saklanmasini isterler. Ornegin “Huntington hastaligi “ gibi gec belirti veren,
hizla ilerleyen ve tedavisi olmayan bir hastalikta erken tani koymanin dogru olmadigi, hastaligi
erken donemde biliyor olmanin mutsuzluk yaratacagi, belirtiler gorilene kadar da
bilmemelerinin daha dogru olacagini 6ne siirerek “ erken tani “ya karsi ¢ikanlar vardir. Ote
yandan hastaligin genetik gecisi goz 6niline alinirsa erken tani kisiye yasamini dizenleme,
evlenip evlenmeme, ¢ocuk sahibi olup olmama yoniindeki secenekleri degerlendirme olanagi
saglayacaktir. Boylece birey yaptigi secimle belki de hastaligin kendisinden sonraki kusakta
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ortaya ¢ikmasini 6nlemis olacaktir. Goruldigi gibi her vaka kendi 6zel kosullari cercevesinde
degerlendirilmelidir.

Buraya kadar tartistigimiz genetik - etik vakalar elbette siz okuyucular tarafindan daha farkli
boyutlariyla ele alinip, yeniden degerlendirilebilir. Bu tartismalarin gelistirilerek yayginlagmasi,
verimli sonuglar verecek sekilde ilerlemesi ve toplumsal normlarin etik bilgiler 1siginda yeniden
gozden gegirilmesi yararl olacaktir kanisindayim.

Bir teknik disiplin olan tip ve genetigin tip igindeki uzantisi olan tibbi genetik teknolojinin en
cok kullanildigi ve bilimsel bilgi Uretiminin de en yogun oldugu alanlardir. Bu alandaki
ilerlemeler teknoloji ile hiz kazanirken, artan teknoloji kullanimi da etigin alanini
genigletmistir. Bilimsel ilerleme simdi o denli hizli, ortaya koydugu sonuglar dylesine ¢abuk
benimsenmektedir ki, bunun Gzerimizdeki etkisini yeterince degerlendirememe, bu ylizden de
bizi gbtlrdugl yeri yeterince anlayamama tehlikesiyle karsi karsiyayiz. Bilimin uygulanmasiyla
elde edilen teknik olanaklarin insanhgin yararina donik kullanilmasi sirasinda insani bilimsel
ve teknik bir uygulamanin nesnesi, trinl haline sokma egiliminin tehlikelerinin altini ¢cizmek
istiyorum.

Buglnlerde tiim diinyada bilim ve kamuoyu genetik kopyalama yontemiyle tretilen omurgali
hayvanlari (“Dolly” adli koyunu hatirlayin), insanin da ayni yodntemle kopyalanip
kopyalanmayacagini tartigiyor. Dinya kamuoyu, tartismalarin gelip dayandig bu noktada,
fiziksel o©zellikleriyle birlikte kisiligin de kopyalanma olasiligini merak ediyor. Genetik
kopyalama sirasinda kisiligin olusumunu belirleyen etmenlere agiklik getirmeye calisan bilim
adamlari, konuya farkh agilardan yaklasmaktadirlar. Genlerin tim davranis bigimlerini
belirledigini savunanlar, tim kisilik 6zelliklerinin birebir kopyaya gecebilecegini ileri siirerken,
kisiligin blylk oranda gevresel kosullar tarafindan sekillendirildigi gortisiinde olan evrim
psikolojisi taraftarlari da gevresel kosullari ayni olan kisilerin davranis sekillerinde bulyuk
benzerlikler oldugunu savunmaktadirlar. Koyun Dolly’in hizli yaslanarak erken 6limu insanin
kopyalanmasi slirecini yavaslatsa da, siranin insana gelecegine kesin goziiyle bakanlar, genetik
kopyalama konusunun bilimsel yoniinden ¢ok ahlaki yoniyle ilgilenmektedirler. Genetik
kopyalama isleminin denetimden ciktigl anda insanligin basina bela olacagini 6ne sirenler,
insan kopyalama girisimlerine yasak getirilse bile, gizli yiritilen bireysel calismalarin
denetlenemeyecegini soylemektedirler.

Tibbi etik cevrelerde de tartismalar bu paralelde devam etmektedir. Bilimde uyulmasi gereken
tek kural, yapilmasi gerekenin yapilmasidir” diyerek ahlaki kaygilarin bilimsel arastirmalarin
oninde engel olusturmayacagini savunanlar oldugu gibi, insan kopyalama isleminin insan
yasamina ve insan degerine haksiz bir miidahale oldugunu sdyleyerek klonlama girisimlerinin
ardindaki niyetin arastirilmasi gerekliligi tizerinde duranlar da vardir. ikinci goriisii savunanlar
“niye bir Einstein daha Uretmeyelim?” sorusundan yola cikarak Ustlin insan Uretimine
baslarsak, sonugta kendimizi irkgiligin koyu karanhginda bulabiliriz demektedirler.
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Dolly’nin kopyalanmasi ile birlikte, oOzellikle televizyonlarda yapilan tartismalarda hep soyle
sorular glindeme geliyordu: “l6semili bir cocugu kurtarmak icin bir kopyasinin lretilmesinin
ne zarari var? “ ya da “Cok sevdikleri evlatlarini kaybeden acili bir anne babanin, bu yontemle
ona tekrar kavusmasinin ne zarari olabilir? “ ,”organ transplantasyon sirasi bekleyen bunca
kronik bobrek hastasi varken, bu yontemle organ elde etmenin ne sakincasi olabilir?”, “cocugu
olmayan giftler neden bu yontemle ¢ocuk sahibi olamasinlar?”...

Biitiin bu sorulara verilebilecek yanit belki su olabilir; insanlar kullaniimak icin diinyaya
gelmezler ve yine ayni amagla diinyaya getirilemezler. Kisirlik diinyanin en biyik talihsizligi
degildir ve elbette ¢ocuk sahibi olmanin tek yolu da onu dogurmak degildir. Bugiin ana baba
sevgisine hasret binlerce kimsesiz cocuk sicak bir yuvanin 6zlemini duyarak biyliimektedir.

Diger taraftan ginlimiuzde istedigi halde cocuk sahibi olamamak, gelisen Greme teknolojisi
nedeniyle, neredeyse hekimin ve tibbin bir hatasi olarak algilanir hale gelmistir. Cocuk sahibi
olmak isteyen geng bir ¢ift distinelim. Bu ciftin dogacak ¢ocuk i¢in buglinki tibbin olanaklar
icinde ve yakin gelecekte yapabilecekleri neler olabilir? Cift dnce kendi genetik materyallerini
kullanip kullanmama konusunda karar verecek, belki de eski alisiimis yontemle, dogal yoldan
bebek sahibi olmak istediklerini soyleyeceklerdir. Eger bu klasik ve demode yolu
secmemislerse cok sayida baska secenek onlari beklemektedir. invitro déllenmis ve genetik
olarak gorintilenmis bir seri embriyoya sahip olabilirler. Kendilerine ait embriyolarin
dondurularak saklanmasini talep edebilir, mesleki veya kisisel olarak uygun olan bir donemde
embriyoyu bankadan alip c¢ocuk sahibi olabilirler. Genetik defektlerden kaginabilir,
¢ocuklarinin cinsiyetini ve hatta arzu ettikleri bazi genetik 6zelliklerini segebilirler. Potansiyeli
arttirmak amaciyla embriyonun modifikasyonu igin genetik mihendislikten yararlanabilirler.
Bu genc cift eger arzu ederlerse yumurta, sperm veya her ikisini birden cocuklarinda gérmek
istedikleri genetik 6zellikleri iceren bir baskasindan saglayabilirler.

Genetik materyal bir kere elde edildikten sonra ise geriye tek bir soru kalacaktir. Gebe kalmak
ya da kalmamak (!) Gelecekteki cift eger isterlerse, bebeklerini tasiyacak bir kiralik anne de
kiralayabileceklerdir. Tipki bir bilim kurgu romani okur gibi degil mi? insanin “merak diirtiisii “
ve bunun bilimin gelisimindeki rolii elbette yadsinamaz ancak yeni lreme tekniklerinin
uygulanmasi sirecinde merak sinirlarinin zorlanmasinin karsisina, konunun etik ve hukuki
boyutlari bir engel olarak konulmak durumundadir. Yeni tireme tekniklerinin biyoetik acidan
dogrulugunu degerlendirmede ileri siriilen degisik gorisler vardir. Bazilari icin yardimci Gireme
teknolojisi bir sekilde dogaya karsidir. “Doga en iyisini bilir” gorisiinden hareketle yapilan
islemlerin, dogaya oldugu kadar insan dogasina da aykiri oldugunu savunanlar, bu tekniklerin
insanhigin gelecegi icin tehdit olusturacagini ileri sirmektedirler (Birden fazla embriyo
olusturulmasi, genetik 6zellikleri belirleme olanagi saglamasi, yari kardeslerin benzer genetik
Ozelliklere sahip doller yaratmasina firsat tanimasi). Yeni Greme tekniklerini biyoetik acidan
degerlendiren diger bir goris ise “tibbi agidan olasi olan her sey benimsenmelidir”
seklindedir. Ancak olabilirlik gerekliligi getirmez. Yapay gebelik uygulamalari insani bilimsel ve
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bdyle ise insanin bilim ugruna bile olsa bir nesne ya da araca indirgenebilecegi gorisu higbir
platformda kabul edilemez.

Orta noktada haklarin dikkate alinmasi, yer alan tiim gruplarin (kadin, gocuk, yumurta vericisi,
toplum) haklarinin incelenmesi gerekecektir. insanlarin diger temel haklar gibi ¢ocuk sahibi
olma hakki var midir? Eger varsa bu hak her seye ragmen istenebilecek mutlak bir hak midir?
Tibbi kaynaklarin yiksek maliyetine ve sinirli paylasimina ragmen, insan fertilizasyonu ve
embriyolojisi alaninda belirlenen kavramlar ve uygulamalar toplumlarca desteklenmistir.

Bu yontemle elde edilen embriyolarin bilimsel-deneysel amagla kullaniimalari konusunda da
degisik gorisler vardir. Bunlarin bir bolimiine gore, insan gametlerinin deneysel amaglarla
kullanilmasi sirasinda insan embriyosuna ruhsuz bir obje gibi davranilmasi ahlaken kabul
edilemez. Clnki embriyo genetik olarak bireysellesmis bir canhdir ve ona deney materyali gibi
davranmak kabul edilemez. Karsit goris taraftarlar ise insan gametlerinin ve embriyonun
insanlara biylik mutluluk saglayabilecek islemler i¢in kullanilmasinin ahlaken yanlis olmadigini
savunurken, embriyonun bazi haklara sahip olduguna ve kisiliginin korunmasi gerektigine
ozellikle dikkat cekmektedirler

Embriyo arastirmalarinin gametlerin birlestiriimesinden sonraki 14. ginden sonra
surdlirilmemesi gerektigi genel olarak kabul edilmektedir. Embriyo insan gametlerini iceren
bir dol oldugundan, genetik olarak “bireysellesmis insan”dir. Baskalarina veya topluma yarar
saglamak adina embriyoya zarar vermek etik agidan hakh g¢ikarilamaz. Embriyoya zarar
vermeyecek 14 giin siniriicinde olan uygulamalar ile genetik agidan kusuru nedeniyle implante
edilmeyen embriyolar U(zerindeki arastirmalar yapilabilir. Nitekim kisirlik tedavisinin
gelistirilmesi ve insan embriyonik kok hiicre arastirmalarinin yiritidlmesi amaciyla ilgili hukuki
ve etik diizenlemelerin 1siginda insan embriyonu arastirmalari pek cok lilkede yapilmaktadir.
IVF sonucunda elde edilen artik embriyolar, insan embriyonik kdk hiicre arastirmalari yapmak
amach kullanilmaktadir. Ayrica vurgulamak gerekir ki Greme amacl klonlama, gerek 1997
tarihli Oviedo Avrupa Biyoetik Sozlesmesi ve ek protokolleri-ki UGlkemiz bu sozlesmeyi
onaylamis (2003’de) ve imzalamistir- ve gerekse 2000 tarihli UNESCO insan Genomu ve insan
Haklari Evrensel Bildirgesi ile yasaklanmistir.

Biyoloji ve Tibbin Uygulanmasi Bakimindan insan Haklari ve insan Haysiyetinin Korunmasi
Sozlesmesi: insan Haklari ve Biyotip S6zlesmesi (Oviedo Avrupa Biyoetik Sozlesmesi)’'nin 4.
Bolimi “insan Genomu” bashginda; 11-14. Maddelerde konu ile ilgili yasaklamalari bildirir.

BOLUM IV
insan genomu
Madde 11. (Ayirrm yapmama)

Bir kimseye, genetik kalitimi nedeniyle herhangi bir ayrimcilik uygulanmasi yasaktir.
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Madde 12. (Genetik teshise yonelik testler)

Genetik hastaliklari teshise yénelik veya ya kisinin bir hastaliga neden olan bir geni tasidigini
belirlemeye ya da genetik bir yatkinligi veya bir hastaliga egilimi ortaya ¢ikarmaya yénelik
testler, sadece saglik amaglariyla veya saglik amagl bilimsel arastirma icin ve uygun genetik
danismada bulunmak sartiyla yapilabilir.

Madde 13. (insan genomu iizerinde miidahaleler)

Insan genomu degistirmeye yénelik bir miidahale, yalnizca, 6nleme, teshis ve tedavi gayeleriyle
ve sadece, amacinin, herhangi bir altsoyun genomunda degisiklik yapilmasi olmamasi halinde
yapilabilir.

Madde 14. (Cinsiyet secememe)

Cinsiyetle ilgili ciddi bir kalitsal hastaliktan kaginma hali harig, dodacak ¢ocugun cinsiyetini
se¢mek amaciyla suni déllenme tekniklerinin kullanimindan kaginilacaktir.

Sonug olarak diyebiliriz ki biyotip uygulamalari kendi ortaya ¢ikis nedenlerine ve yiritilis
amaglarina ters diismemelidir. Bu konuda biz tip etigi uzmanlarinin sorumlulugu blyuktir...
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