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HUTF Tip Tarihi ve Etik Ana Bilim Dali égretim iiyesi
Dr. Miige Demir, Prof. Dr. A. Nurten Akarsu ile genetik
arastirmalar  alaminda
yasanan etik sorunlar ve
¢oziim yollart hakkinda
bir roportaj yapmistir.
Asagida bu  roportaji
okuyacaksiniz.

Prof. Dr. AYSE NURTEN
AKARSU, Tip ve Bilim
Doktoru

1960 dogumlu olan Dr. Akarsu, Ankara
Universitesinden 1984 yilinda Tip, 1994 yilinda Tibbi
Genetik Alaninda Bilim Doktoru unvanlarini aldu.
Amerika Birlesik Devletleri, University of Connecticut
Health Center’da “Yeni Gen izolasyonlar1” konusunda
Doktora Sonrasi Arastirmaci olarak calisti. Bu donemde
Sinpolidaktili ve Glokom hastaliklarina neden olan
genleri  tanimladi. 1997  yilinda  Hacettepe
Universitesinde Dogentlik, 2008 yilinda Profesorliik
derecelerini aldi. Halen Hacettepe Universitesi Tibbi
Genetik Ana Bilim Dali Ogretim Uyesi olan Dr. Akarsu
2000 yilindan bu yana Gen Haritalama Laboratuvarini
yonetmektedir.

Ugras1 alanlari, hastaliklara neden olan yeni gen kesifleri
ve genom bilimdir. Farkli kafa ve yliz malformasyonlari
ve gbz hastaliklar1 alaninda ¢ok sayida hastaliga neden
olan genlerin bulunmasimi saglamistir.  Projeleri
TUBITAK, NIH ve AB gibi saygin kurumlarca
desteklenmistir. Yayinlarina 3000°den ¢ok atif yapilmig
olup H faktorii 29’dur. Avrupa Genetik Toplulugu
Yonetim Kurulu {iyeligine Tiirkiye’den segilen ilk
iiyedir. Molecular Genetics and Genomic Medicine
dergisi Editorler Kurulu iiyesidir. HUTF Girisimsel
Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu Baskanligi da
yapan Dr. Akarsu’nun caligmalar1 Tiirkiye Gazeteciler
Cemiyeti 35. Sedat Simavi Odiili ve Hacettepe
Universitesi 2016 y1li Bilim Odiiliine layik goriilmiistiir.

MD: Sayin Hocam, oncelikle bizimle goriismeyi kabul
ettiginiz i¢in tesekkiir ederiz. Genetik alaninda kendinizi
nerede konumlandirdiginizi 6grenebilir miyiz?

NA: Ben 1994 yilindan beri aktif olarak sadece
hastaliklara neden olan yeni genleri buluyorum.
Sistematik rutin genetik tam1 ile ilgili olarak
caligmiyorum. Onun i¢in ben kendimi tam olarak genetik
arastirma alaninda tanimliyorum.

MD: Peki kendinizi genetik arastirmalarin i¢inde nerede
tanmimliyorsunuz?

NA: Insan genom projesi 1988 yilinda baslangi¢ almstir.
1985’te projenin alt yap1 caligmalar1 basladi, 88’den
sonra devam etti. Benim genetik asistanligina baglamam
1988 yilidir. Kisaca kariyerim insan genom projesi ile es
cizgide evrildi ve olgunlasti. Insan genom projesinin NIH
iizerinden asil hizlandigi siralarda 1994-96 yillan
arasinda ABD’de bu metodolojiyi dogrudan calisma
sansini elde ettim. Alanin yasadigi tiim etik sorunlara ve
¢Oziimlere yerinde bizzat sahit oldum. Ondan sonra da
sadece gen haritalama ve genom bilim ile ilgili ¢alistigim
icin biitiin gelismelerde igerisinde kaldim. Tiirkiye’de ilk
kez Hacettepe Universitesi biinyesinde, sistemik gen
haritalama  laboratuvarimi  kurma  sansim  oldu.
Hacettepe’nin hem alt yap1 olanaklart hem de yeniliklere
acik olusu cok iyiydi bu agidan, Tiirkiye’de gen
haritalama ve gen bulma agisindan bir ¢alisma yokken,
bunlar1 baslatma, yiiriitme ve yayma sansini elde ettim.
Hacettepe Universitesi bu alanda dnciidiir. Hacettepe’de
ilk geni bulmamiz 96-97 yilidir. O zamana kadar sadece
yurt disina 6rnek gondermek seklinde gen kesifleri
calismalarinin bir parcasi olunuyordu. Bu nedenle ben
kendimi genetik aragtirma alaninda ¢ok iyi bir yerde
gdriiyorum. Istedigim, ilgilendigim ve sevdigim alanin
onciilerinden birisi olma sansmni elde ettim, bu alanda
egitim verdim, rekabetci caligsmalardan basari ile ¢ikmay1
becerebildim.  Caligmalarimla  gergekten  gurur
duyuyorum.

MD. Genetik arastirma alaninda yasanan etik sorunlarla
ilgili neler sdylemek istersiniz?

NA: Genetik arastirma ¢ok genis bir baslik. Gen
haritalama ve gen kesiflerine odaklanacak olursak, bu
caligmalarda etik problemlerin asil nedeni teknolojinin
¢ok hizh gelismesi, rekabetin yiiksek olusudur. Bu
durum;

1-) Bireyin mahremiyetinin sikhikla ihlal edilmesine
neden olur. Gen kesiflerinde hizl1 olmak ve bagkasindan
once bulusu yayinlamak kritik 6neme sahiptir. Analizlere
yetecek giligte uygun aile bireylerini bulmussaniz
aydmlatilmis onamlar imzalattirilmaz, kisilerin hayir
demeleri dikkate alinmaz, ¢ocuk haklar1 umurunuzda
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olmaz, hastaligina tan1 koymak i¢in bir klinige giden
hasta ve bu durumdan hi¢ haberi olmayan ailesi bir anda
aragtirma materyali haline geliverir. Tiim genom bilgileri
veri bankalarina eklenir, kisilerin hastalig1 ile hi¢bir ilgisi
olmayan genom degisikliklerinin pesine diisiiliir, sadece
o genom degisikligi ile dogmus olduklari i¢in bireyler
taciz edilir, farkli laboratuvar ve pahali goriintiileme
tetkiklerini yaptirmaya zorlanirlar, defalarca hastanelere
cagrilirlar yol/konaklama giderleri 6denmez, onaylar
olmasa bile gazete haberlerine konu olurlar.

2-) Genetik Arastirma/Genetik Tam arasindaki
sinirlar belirgin degildir. Genetik arastirmalarda tani ve
arastirma i¢ ice ge¢mis durumdadir. Heniiz tanm
standartlar1 olusmamuis testler ticret karsiligi tani olarak
verilmekte, heniiz arastirma asamasinda olan ¢aligmalar
sonuclart  dahi belli olmadan tani kapsamina
almabilmektedir. In vitro fertilizasyon tekniklerinde
embriyo se¢iminden baslayarak dogum oncesi, dogum
sonrasi, henliz semptomlar ortaya g¢ikmadan, ya da
hastaliklara yatkinlik yapan durumlarin belirlenmesinde
genom teknolojileri kullanilmakta, ¢agdas teknolojiler
kullantyoruz ~ denilerek yeni dogan ve tasiyici
taramalarinda kullanilmasi1 tartisilmaktadir. Bireyin
embriyodan baglayarak kendisini, ailesini, heniiz
dogmamis  ¢ocuklarin1 ilgilendiren bu  “hayli
genisletilmis tan1” kapsaminin simirlar1 belli degildir.
Ulkemizde bu agidan durum daha korkunctur.
Ulkemizde tiim genetik ¢alismalarin bedelini hastalara
O0detmek gibi yayin bir uygulama geligsmistir. Genetik
dernekleri bu konunun tartisilmasina dahi izin
vermemektedirler.

3-) Genom verisini toplayanlar, isleyen ve paylasanlar
icin standartlar belirlenmemistir. Tim genom
verisinin anlaml1 bir hale gelebilmesi i¢in klinik bilgiler,
akrabalik bilgileri, ailedeki diger bireylere ait bilgiler ve
en Onemlisi toplum gen havuzuna ait bilgilere ihtiyag
vardir. Genom projeleri s6z konusu oldugunda tip artik
hekimin karar verici oldugu noktadan uzaklagmaktadir.
Biiyiik veri eldesi, veri islenmesi, paylasilmasi ve veri
idaresi gerektirir. Ozellikle yazilimcilar ve yazilim
sirketleri alanin kaginilmaz partnerleridir. Ancak bu grup
icin genom verisi sadece bir veri tipidir ve arkasinda
insan olusu pek de 6nemli degildir. Biiyilik verinin nasil
toplanacagi, nasil kullanima sokulacagi, ne kadar para
kazanilacagi, diger sirketlere nasil iistiinliik saglanacagi
gibi ticari kaygilar maalesef ki ¢ikan bilginin birey ve
ailelerine nasil sikintilar yasatacagimdan daha onemli
hale gelmistir. “Kisiye 6zgii tip“ gibi havali terimlerin
ardina saklanip web tabanl servis verilmekte kesinlikle
tan1 degeri olmayan /ya da olup olmadigi belli olmayan
sonuglar dogrudan hastalara iletilmektedir. Miisteriye
dogrudan servis (Direct to Consumer Genetic
Testing-DTC) olarak adlandirilan bu uygulamada
genetik danismanlik asamasi yoktur. Internet iizerinden
tiip yollanip kan toplanmakta, sirkette analiz edilmekte

ve kisilere hangi hastaliklara sahip olduklari, hangi
hastaliklar1  gelistirecekleri,  bildirilmekte  saglik
receteleri diizenlenmektedir. Son yillarda Amerika’da
FDA tarafindan bu sirketlerin faaliyetlerine sinirlama
getirilmekle beraber farkli {ilkelerde hala hizmet
vermektedirler. Ustelik {ilkemiz dahil pek ¢ok saglik
sisteminde bu sirketlerin nasil denetlenecegi, kisiler zarar
goriirse ne yapilacagi hi¢ belli degildir.

4-) Arastirma ve Yayin Etigi Kurallar1 tamamen ihlal
edilmektedir. Bilim merak etmekle baslar, analiz, sentez
ve yapilabilirlikle devam eder. Gen kesiflerinde ise
genellikle bu siireci izleyecek vakit yoktur. Dogru aileye
ulasan, yiiksek teknolojiyi kullanan ve iiniversitelerinin
giiciinii kullanarak hizla yaymn sansi alabilen, rakip
yayinlar1 durdurabilen kurumlar 6n plana ge¢mektedir.
Bilgi hirsizligni en iist diizeydedir. Arastirma ekibi
kavramu sarsilmistir. Ornekler birden fazla laboratuvara
gonderilir, hizli yayin yapanin ekibinde yer almaya
calisitlir.  Bu durum siklikla arastiricilarin = ve
tiniversitelerin farkli etik tartismalarin iginde kalmalarina
yol agar, yayinlar geri c¢ektirilir. Laboratuvarlardan,
patent ofislerinden bilgi c¢alindigina defalarca sahit
oldum. Ogrenciler 6zellikle hedeftedir. Gen kesfine
giden yolun belli jargonu, konusma dili vardir. Doktora
Ogrencilerinin, geng arastirmacilarin buna adapte olmasi
gerekir. Ama bunu da su anda iletisim alanindaki hizli
gelisme nedeniyle kaybetmis durumdayiz. Ogrencilere
bunun dnemini anlatabilme sansimiz yok. Su anda veriler
internet araciligi ile hatta mesajlasmalar yolu ile bagka
bir laboratuvara gonderilebiliyor. Laboratuvar defterleri
tutulmuyor. Rekabete dayali iglemlerde ispat gerekir.
Arsivleme, veri kaydi tutulmasi esastir. Bunlar 6gretim
iiyeleri tarafindan da bilinmiyor. Ciinkii rekabetci is
yapan yok Tiirkiye’de. Ama gen haritalama ¢ok rekabetci
bir istir. Gen kesfi yapacagim derken bir anda kendinizi
ulusal/uluslararas1 farkli hukuki ve etik tartigmalarin
i¢inde bulabilirsiniz.

Bu siirecte giiclii akademik kurullart olmayan,
giiclii etik kurullar, giiclii akademik alt yapisi olmayan
iiniversiteler kaybetmeye mahkiimdur. Ulkemizde alt
yapt denilince genellikle alet, laboratuvar alani gibi
konular anlasiliyor ve “arastirma yOnetimi ve
yapilabilirlik” konusunda gerekli olan alt yap1 genellikle
ihmal ediliyor. Keza {ilkemiz {iniversiteleri yillarca
sadece yurt disina materyal gonderme seklinde gen
kesiflerine katilabilmistir. Alt yap1 ve egitim alanindaki
biitiin gelismelere ragmen hala da bu yontem c¢ok
yaygindir. Ulkemizde  “sorumlu  arastirici
(corresponding author)” olmanin 6nemi anlagilmadig,
odiillendirilmedigi ve bu alanda ¢ikacak sorunlarda
tniversitelerimiz miicadeleye pek gonillii olmadiklari
i¢in aragtirmacilar yurt dis1 aragtiricilarin
sorumlulugunda caligmalara dahil olmay1r bunu kendi
basarilart gibi yiikseltmelerde kullanmay1 tercih
etmektedir. Bu sayede kolay bir sekilde yiiksek etki
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faktorlii dergilerde yayinlanan makalelerde yazarlik
hakki alabilmektedirler. Ayn1 zamanda g¢abucak ¢ikan
yaymlarla akademik yiikseltme almakta, odiiller
kazanmaktadirlar. Bilim camiasi i¢inde sayginliklari
olmaktadir. Ancak bu c¢alismalarin {ilkemizdeki bilime
cok bir katkis1 yoktur. Bu sekilde yapilan yayinlarin tiim
kredisi sorumlu arastirict olarak yer alan arastiricinin
kurumuna gider. Ustelik bu tip yaymnlar kanser gibi
cogaldigi ve denetlenmedigi igin iiniversitelerimiz
uluslararas1 alanda bir tlrli istenen sayginlig
kazanamamaktadir.

Gen kesfi yapabilmeniz i¢in sadece tespit
etmeniz yetmez, genin fonksiyonunu ispatlanmaniz
lazim, farkli uzmanlik alanlarindan yetkin arastiricilarla
calismaniz lazim. Gen haritalama rekabet ve ortaklik
kavramlarinin i¢ ige gegtigi bir alandir. Ortakliklar hizla
rekabete, rekabetler hizla ortakliga doniistir. Birden fazla
grubun beklentilerini, katkilarmi, rol dagilimlarini
gbzeten, bu konsorsiyumu idare edebilecek kisiler, bu
alanda deneyimli “sorumlu arastirmacilar’dir. Es katkil
birinci ve son isim uygulamast gen kesifleri
caligmalarinda yaygin bir uygulamadir ancak iilkemizde
cok bilinmemekte, yiikseltme kriterleri icinde yer
almamaktadir. Bu nedenle basit kriter telaslarina
takilanlar gen bulamazlar, bulsa da kisir tartigmalara
acilim getirmedikleri siirece bu alanin 6nde gelen
dergilerinde yayin yapamazlar. Kisaca iilkenin
dinamikleri gen kesiflerini 6zendirecek bir nitelik arz
etmemektedir.

MD: Saym hocam bu konularla ilgili ¢6ziim onerileriniz
neler olabilir?

NA: Her seyden Once iiniversitenin arastiricilarina
giivenmesi  ve  rekabet¢i  ¢alismalara  girmeyi
desteklemesi,  bunlarin  yaratacagi  sorunlardan
korkmamasi lazim. Hacettepe Universitesi hep lider,
onder olmaktan s6z ediyor ancak Ozellikle uluslararasi
ekiplere karst “bu benim hakkim” tartigmasini
yapmaktan genellikle kaciyor ve onlarin dediklerini
kanun gibi benimsemeyi tercih ediyor. Arastirmalarda
Oonemli bir sey bulunmazsa genellikle bir sorun ¢ikmaz
ancak kritik bir kesfe imza attiysan mutlaka tartisma
ciktigin1 goriirsiin. Rekabet biiylik oldugunda ilk saldirt
etik alanindan gelir. Dergi editorlerinin de ihtilaf
durumunda ¢éziim arayigina gegtigi ilk kurum etik kurul
yapilanmalaridir. Bu nedenle etik kurullarin ne yaptigim
bilmesi, catisma durumunda onay verdigi arastirma
protokoliiniin arkasinda durmasi gerekir. Ancak bizde en
son hatirlanan kurum genellikle Etik Kurullar oluyor.
Aragstiricilar etik kurul inceleme ve degerlendirmesinin
ne anlama geldigini pek bilmiyorlar. Bunu biirokratik bir
izin zannediyorlar ve genellikle beklenti “Cabucak bir
seyler yazalim ve ¢abuk onay alalim” seklinde. Gen
kesiflerinde bu tip yaklasimlar felaket getirir.

Oysa ki Etik kurullar biirokratik izin veren yerler

degildir. Etik kurullar protokol onay1 veren birimlerdir.
Arastiricilarin beyanin1 degerlendirir ve arastiricilarin
beyana uyup uymadiklarini denetlerler. Kararlarimi
olustururken arastirma protokoliiniin bilimsel ve etik
yonden degerlendirilmesi, arastirmanin  tasarimi,
goniillillerin ~ aragtirmaya  dahil  edilme/dislanma
kriterleri, goniilliilerin bilgilendirilmesinde kullanilan
yontem, veri analizi, biitce, goniillii haklarinin riske atilip
atilmayacagi, arastirmacilarin uygunlugu, olasi ¢ikar
catigmalari, aragtirma yapilacak yerlerin yeterliligi, idari
izinlerin tamamlanma durumu gibi konulara dikkat
ederler. Etik Kurul izni tek seferlik onaydan ibaret
olmay1p arastirma siiresince de arastiricilarin her tiirli
protokol/arastirict/zamanlama  degisikliklerini  igeren
dinamik bir degerlendirme /izleme/denetleme siirecini
gerektirir.

Bu nedenle etik kurul onaylari ashinda calismanin
“sigortas1” gibidir. Etik kurullar {iniversitenin yiiziidiir.
Ne yaptiklarin1 bilmiyorlarsa tiniversite i¢in felakettir.
Tamamen bilimsel alandan dislanirsiniz. Bazen kolaylik
olsun diye baska kurumlardan etik onay almaya ¢alisan
arastiricilar  goriiyorum. Universitelerinde etik kurul
olmadigr icin oraya buraya basvuran arastiricilar da
gormekteyim. Bunun uluslararasi alanda bir karsiligi
yoktur. Kendi  kurumundan arastirma  onay1
tamamlayamayan bir arastiricinin yaptigi daima siiphe ile
karsilanir. Rekabet¢i bir alanda ise arastirmanin
sorumlulugunu yiiklenmek agisindan hi¢ sansi olmaz.
Kendi kurumunun tamimadigi bir arastiriciya digerleri
neden giivensin?...

MD: Uluslararasi uyum agisindan iiniversitelerde ayri bir
arastirma  degerlendirme komisyonu (Institutional
Review Board; IRB) olmasi gerektigini diisiiniiyor
musunuz?

NA: Ben iniversitelerin arastirmalar1 bagimsiz olarak
kendi biinyesi i¢inde degerlendirmenin bu acgidan
kurumsal degerlendirme kurullarinin olmasi gerektigine
inanan birisiyim. Kurul tiim arastirmalar1 protokol
acisindan degerlendirir, Ozellikle insanlar {izerinde
miidahale gerektirenler kanunlarimiz ve Tirkiye’ nin
imza attii uluslararast kurallar geregi Klinik
Arastirmalar Etik  Kuruluna yonlendirilir. Ancak
“Universite Arastirma Degerlendirme Kurulu” ifadesini
toplumun diger katmanlarina anlatmak zor. Her tiirlii
calisma “etik kurul” iznine baglanmig durumda. Bunun
disindaki basliklarla gelen onaylar gerek TUBITAK,
gerek atama yiikseltmelerde YOK nezdinde, gerekse
kurum onaylar1 alinirken hep siiphe ile yaklagilan onaylar
oluyor. Bu nedenle arastiricilarin zarar gérmemesi icin
onaylarda “Etik Kurul” ibaresinin tutulmasindan
yanayim. Kaldi ki Iyi Klinik Uygulamalar kapsaminda
bir aragtirmanin bilimsel niteligi olmadik¢a insanlar
lizerinde uygulanmasi da etik olarak kabul edilmiyor. Bu
nedenle mevcut durumda Etik Kurullar zaten “arastirma
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protokollerini” de degerlendiren yerler oluyorlar.

MD: Saym hocam Onerilerinizi arastirmacilarin
calistiklar1 alanla ilgili etik sorunlarin farkinda olmalart,
iniversitelerin ~ rekabet¢i  calismalarda  liderligi
yakalayabilmek i¢in teknik alt yapiy1 gelistirmeye
verdikleri Onem kadar “arastirma yOnetimi ve
yapilabilirlik” alanina da 6nem vermesi, etik kurullarin
bunun 6nemli bir pargasi oldugunun bilinmesi seklinde
Ozetleyebilir miyiz?

NA: Evet

MD: Tesekkiir ederiz hocam.

A Day at CERN, an incredible experience!

Cagn Zeybek Unsal

Hacettepe University Bioethics Centre Research
Assistant in the Department of History of Medicine and
Bioethics

CERN (the European Organization for Nuclear
Research), the worlds largest particle physics laboratory,
where the world wide web was invented (1989) is located
in the border of France and Switzerland near Geneva.
There have been studies and experiments on improving
the understanding of the universe, studying the
components of matter by more than ten thousand
physicists, engineers and technicians. As a PhD
candidate who has a law background seeking bioethics at
the Hacettepe University Faculty of Medicine, | had the
chance to spend a day at CERN during the Safer Nano
Design and Law program organized by ESI (European
Scientific Institute), Archamps. The program at ESI was
a multidisciplinary and an international education
program for scientists, lawyers and business marketers
organized by the ESI which was founded by a group of
researchers from CERN 25 years ago. The program was
consisted of three modules including, ‘“advanced
methods in nano safety”, “business
developmentinnovation-entrepreneurship” and “law and
guidance” and a visit to CERN.

We had the opportunity to see the prototype of the 27
kilometer Large Hadron Collider (LHC), the world's
largest particle accelerator which creates particle
collisions at close to the speed of light. During our visit,
a physicist working at CERN guided us and explained

(O WARCVAIWN I

what has been done since 1959 and currently happening
at CERN. It was a great experience | had during my
bioethics doctorate program, to be at CERN and see how
the conditions of the first moments of the Universe have
been examined. When we arrived at CERN we had a brief
explanation about the history of CERN and what
scientists do following the tour at CERN, prototypes of
LHC and the magnet and the real CERN building.

At the end of our tour, they gave us a seminar at that
building on knowledge transfer to share that CERN is
focused on sharing their knowledge and collaboration
between Business Incubation Centers (BICs). CERN has
established this knowledge transfer group to share their
technology they created with experts in science,
technology and industry and to create knowhow. There
are 22 member states collaborating and Turkey is an
associate member of CERN. As a result of being an
associate member of CERN, scientists can become
members of the CERN staff, and participate in CERN’s
training and career development programme as well as
attending CERN Council. However, there is ho company
from Turkey in the network of Business Incubation
Centers (BICs) where there are ten entrepreneurs from
Norway, United Kingdom, The Netherlands and so on.

It should be also stressed that there are efforts on building
bridges between the public and scientific communities as
well as parliamentary and scientific communities.
Furthermore, the world’s first permanent international
political organization the Inter-parliamentary Union
(IPU), had invited the Director General of CERN. The
mission of this organization has changed over time from
providing arbitration of conflicts among nations to
promote democracy and interparliamentary dialogue.
Accordingly, a cooperation agreement has signed
between CERN and IPU in order to promote science and
its potential for society among parliamentarians.

In the light of all efforts mentioned above, it seems that
science will be more integrated into governance in the
future. In addition to that, it is apparent that science has
been promoted and cooperation is needed all around the
world for equitable sharing for benefits especially among
developed and developing countries. In order to develop
dialogue between nations, solidarity and cooperation has
to be respected and improved as mentioned in the
UNESCO Universal Declaration on Bioethics and
Human Rights-2005 (Article 13). Besides, the number of
interdisciplinary projects that bring together people from
different academic backgrounds have to be increased to
ensure each discipline understands the other fields and
terminologies which shapes the society.

P.S. CERN will open the collider for underground visit
to public for two days during the long technical shut
down on 14th and 15th of September 20109.
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