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MAKALEYI SECME NEDENLERIM

« Basligin ilgili cekmesi
» Kisisellestirilmis tip ve etik boyutunun ilgi cekmesi

* Aydinlatilmis onamin kisisellestirilmis tip karsisindaki yeri
tartismasi




“SOON, THE PRICE OF SEQUENCING ALL
THE DNA IN A PERSON’S GENOME
WON'T COST MUCH MORE THAN
FLUSHING A TOILET.”

(BIOTECH LEADER)



GIRIS
TUM GENOM ANALIZININ MALIYETI

» Tum genom sekanslamasi yaptirma maliyetinde dusus

» Biyoteknoloji liderleri, arastirmacilar ve baskan ile kongre
uyelerinin ilgisi




INSAN GENOM PROJESI

FRANCIS COLLINS

* 1990- Insan Genom Projesi

» 2000- Francis Collins
» Insan genom sekanslamasinin ilk boliimiiniin tamamlanmasi
* Yasam kitabi (The book of life),

* Yaygin ve nadir hastaliklarin tani, tedavi ve onlemesi igin
anahtar niteliginde olabilecek bilgileri bulabilme ongorusu




INSAN GENOM PROJESI

KISISELLESTIRILMIS TIP BASARILARI (2000)

 Kisisellestirilmis tip ile;
1. Bazi hastaliklarin kesin tanilarinin konulabilmesi
. Nadir hastaliklarin tedavisine isik tutmasi

. Nadir hastaliklarin tedavisine yonelik gelistirilen yeni tedaviler

. Genomlarin kisiden kisiye degistigi bilgisine dayanarak belirli
ve kesin ilag receteleri hazirlanmasi




ISIN KARMASIKLIGI

PERSONALIZED MEDICINE- PRECISION MEDICINE
(KISISELLESTIRILMIS TIP- HASSAS TIP)

« Ulusal Arastirma Konseyi (National Research Council),

« 2011 yilinda, kisisellestirilmis tip terimini kullanmay: birakip,
hassas tip terimini kullanacagini aciklamistir.

e Beyaz Saray ve Ulusal Saglik Enstittusiu (NIH) de ayni sekilde
terminolojiyi degistirmeye calismaktadir.




ONEMLI TEMEL ETIK NOKTA
AYDINLATILMIS ONAM SURECI

+ Kisinin ya da herkesin, o kisinin genetik bilgilerine ulasmadan once
kisilere sunulan aydinlatilmis onam surecinden uzaklagsma




AYDINLATILMIS ONAM
NEDEN BU KADAR
ONEMLIDIR?

-----------



2. DUNYA SAVASI SONRASI

YONLENDIRICI OLMAYAN DURUS

 |I. Dunya savasindan kisa sure sonra, tibbi genetikciler ve genetik

danismanlar, buglinki anladigimiz anlamda genetik alanininin
buyumesiyle birlikte, kendinden onceki kusaklarin, anne baba
olacak kisilerin daha iyi ureme kararlari vermelerine ve daha

saglikl aileler yaratmalarina yardim etme fikrinden kendilerini

uzaklastirma yollarini aramislardir.




AYDINLATILMIS ONAM

KISIYE SAYGI

 Kisileri, baskasinin onlar icin en Ustun yarar oldugunu distundugu
sekilde karar vermeye zorlamamak

» Ayni genetik bilginin her kisi icin farkli anlam ifade etmesi ve bu
nedenle farkl etki yaratmasi

» Ornegin, Huntington hastaligina sahip oldugunu 6grenen
kisilerin verecegi tepkiler

+ Kisilere aydinlatilmis onam surecinde ne kadar genetik bilgiyi
ogrenmek istediklerini sorarak onlara saygi gostermis oluyoruz.




» lyi bir yasamin nelerden olustugu konusunda farkli insanlarin farkli

bakis acilari vardir ve bu nedenle farkh bilgiler isterler.




NEDEN BIR KIMSE
AYDINLATILMIS ONAMDAN
UZAKLASTIGIMIZI DUSUNSUN?



ILK ISARET

* Aydinlatilmis onamdan uzaklastigimizi gosteren;

* |lk isaret: Yeni sekanslama teknolojileri konusunda ¢ok heyecanli
olan gozlemcilerin sordugu sorularda gorulebilir.

* Genetikle ilgili arastirma projesinin bir parcasi olmayi kabul
eden katilimcilarla yapilan anket verilerine gore, katilimcilar
yazarin soylediklerinin aksini savunmus, kamunun acik bir sekilde
genetik bilgiye erisim isteginin onemini vurgulamislardir.

* Tum genom sekanslamayi savunanlarin sordugu gizli soru?




IKINCI ISARET

» lkinci isaret de 2013 Amerikan College of Medical Genetics'in
politika belgesinde ortaya cikmistir.

» Onerilen, laboratuarda tiim genetik varyantlara bakilmasi
» Ornegin,

» Epilepsi hastaligina bagli bir varyanta sahip olup olmadigini
anlamak icin test yapilan cocukta, eriskin donemde ortaya
cikan kanser riskine yol acan genetik varyanta rastlanmasi




UCUNCU ISARET
YENIDOGANLARDA TARAMA

e 1960'lar yenidogan topugundan kan damlasi alinmasi

* Yenidoganin dogrudan yarar saglamasi

» 2005, ACMG* politik beyani ile benimsedigi dolayli yarar kavrami

« DIAGNOSTIC ODDYSEY- Uzun suren tani koyma yolculugu

* Ureme ile ilgili karar veme ve aile planlamasi

* American College of Medical Genetics




NATIONAL HEALTH INSTITUTE

SEKANSLAMA TEKNOLOJILERI

NIH (Amerikan Ulusal Saglik Enstitusu)

2013 yilinda,

* Yeni sekanslama teknolojilerinin klinik faydasi, ekonomisi ve
etigini arastirmak icin dort projeye finansal destek saglamasi

Harvard anket verileri

Tim genom analizinin faydalarinin toplum tarafindan farkedilmesi

umudu




AYDINLATILMIS ONAM
PRENATAL BAGLAMDA
DAHA M| UYGUNDUR?




PRENATAL BAGLAM

AYDINLATILMIS ONAM

* Prenatal testin yayginligi ve kadinlarin aydinlatilmis onam surecleri

» Kadin hastaliklari ve dogum uzmani tarafindan,
« Saglikli bir bebegin dogacaginin garanti edilmesi

* Hizmet paketi




PRENATAL GENETIK TESTIN RUTIN HALE
GELMESINDEKI ARTIS VE HASTADAN
AYDINLATILMIS ONAM ALMA
SURECININ AZALMASI, YETISKINLERIN
KARSILASMAYI ISTEMELERI GEREKEN
ZOR DURUMLARDA BIZI SESSIZ

KALMAYA DAVET ETMEKTEDIR.



NE OLDUGUNU HATIRLAYALIM?

AYDINLATILMIS ONAM ALMAKTAN UZAKLASMANIN BIR
SEBEBI OLMALI!

* Aydinlatilmigs onamin,

» 20. yy'in ilk yarisindaki uygulamalara karsi bir asiri tepki olmasi

* Yeni genetik bilginin miktarinin buyuklugu ve karmasik olmasi

» Biyoetik fetis




TESEKKUR EDERIM.



