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Son yillarin en ¢ok heyecan uyandiran bilimsel ¢aligmasi, sliphesiz insan
viicudundaki biitiin genlerin haritasin1 ¢ikarmayir amaglayan The Human
Genom Project (Insan Genomu Projesi)dir. Yaklasik bin kisiden olusan
arastirmact ordusu (ABD, Ingiliz, Fransiz, Alman ve Japon bilim adamlar1)
gorev aldilar'. Bu galismalar sonunda Insan genomunun haritast Nisan 2003
tamamlandi®. Aslinda proje igin 15 yillik bir plan yapilmisti. Uluslararas
rekabet sebebi ile bu 6nemli calisma 2003 yilinda yani hedeflenenden tam
iki y11 6nce tamamlandi.

Tip alanindaki bu ilerleme her zaman oldugu gibi toplumu saglikli ve
uzun yasam i¢in olduk¢a umutlandirdi. Insanin gen haritasini ¢6zmenin en az
atesin, tekerlegin, yazinin ve paranin icadi kadar oOnemli oldugunu
vurgulamak gerekir’. Gergekten eger bu bulgular tahmin edildigi gibi
kullanilabilirse biitiin icatlar1 geride birakabilecek bir Oneme sahip.
Insanoglu bu degerin hemen farkina vardi bu isin sonuglanmasi icin bir cok
devletin biitgesinden fazla 6denekler ayrildi.

I. GENOM PROJESININ AMACI

Projenin amaci, insanda bulunan genleri belirlemek, DNA’y1 olusturan
yaklagik 3 milyar baz ¢iftinin dizisini 6grenmek, elde edilen bilgiyi veri
bankalarinda saklamak, veri analizleri metod ve araglarini gelistirmek,
genler ve fonksiyonlar1 arasindaki baglantilart  bulmak, genlerin
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kromozomlarda nasil bir biitiin halinde c¢alistiklarin1 tespit, genetik
hastaliklarin temeli ve sebeplerini ortaya ¢ikarma ve bu projenin ortaya
cikaracagl sosyal hukuki ve etik problemlere ¢oziim bulmak seklinde
ozetlenebilir®. Bu amaglara ulasmak icin insan disinda birgok organizma
iizerinde galigmalar yapildi ve yapilmaya da devam ediliyor. Ciinkii projenin
nihai amaci, insan genlerinin yol agtig1 rahatsizliklar1 kesin olarak belirleyip
tedavi etmek®. Fakat bunun i¢in usanmadan denemeler yapilmas1 gerekiyor.

Il. GEN-ETiK MESELESI

Proje sayesinde bazi hayvanlarin kopyalanmasi, siranin insana geldigi
seklinde, kafalarda bazi soru isaretlerinin olugsmasina sebep oldu. Senarist ve
film yapimcilari bu soru isaretlerinin iyice artmasina sebep oldular. Yari
insan yart hayvan karakterlerin filmlerde gdsterilmesinden, istenen
ozelliklere sahip cocuk sahibi olunmasina, tek tip askerlerden miitesekkil
ordular  olusturulmasindan  diktatorlerin ~ kendilerini ~ kopyalatarak
cogalmalarina ve uzun siire iktidarda kalmalarina kadar bir¢cok senaryo
iretilmeye baslandi.

Bu soru isaretleri bilimin sinirlart ve etik sorununun da tartisilmasina
sebep oldu. Hig bir ilim etiksiz olamaz. Ozellikle de insan genomu gibi
sosyal hayatin biitiin kisimlarini igine alan bir uygulamanin etiksiz olmasi
diisiiniilemezdi. Bu nedenle insan genomu projesinde psikologlardan
hukukgulara tarihgilerden din adamlarina kadar herkes bu projenin getiri ve
gotirillerini tartismaya basladi. Bu amagla 1991 yilinda ELSI (Etik,
hukuksal ve sosyal konular) adi verilen bir arastirma programi baslatildi.
Ozellikle etik kismina biiyiik 6denekler ayrilmaya basland:®.

ELSI programinin amaci, genetik bilginin aragtirma laboratuarlarindan
klinik uygulanmalara gecirilmesini, genetik arastirmaya katilan goniilliilerin
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bilgilendirilmesini, toplumsal ve mesleki egitim konularinda yogunlasmay1
saglamakti.

Bioetik, tip alanindaki arastirmalarda ve tedavide etik acidan uyulmasi
gerekli kurallar1 konu edinmektedir. Ozelde tip kaynaklarinda kullanilsa da
ozellikle genom projesi ile birlikte genel olarak etik anlaminda da
kullanilmaya baglanmistir. Bu durumda bioetik dendigi zaman tip etiginin
yaninda hukuk, sosyoloji, psikoloji ve dini diisiiniisii de kapsayan genel bir
kavram anlasilmaktadir’.

Etik, Yunancadaki Ethos (Karakter-Terbiye) kelimesinden gelmektedir.
Sozlik anlami, "Degerlerin Felsefi Bilgisi" demektir. Kavram olarak etik,
her tiirlii eylemde iyiyi, dogruyu ve gercegi diisiinme ve uygulama demektir.
Bu haliyle etik, akil ve mantigin duygu ve zaaflara galip gelmesi ya da her
tiirli davranigta insana saygili olmayr ve onun haklarim1i korumayi
amaclamaktadir.

Konumuz itibartyla etik daha ¢ok tip etigi ile ilgili gériinmektedir. Hasta
ile karsilikli iliskinin dogdugu biiyiicii hekimlikten beri deger sorunlari
vardir. Hipokrattan yaklasik 2300 y1l once yasayan Misir’li Imhotep'in bir
hekim yemini vardir. Bu yemin, hekim-hasta iligkileri ile ilgili bilinen ilk
yazili metindir. Daha sonra Hammurabi yasalarinda da hekimlikle ilgili
maddelere rastlanmaktadir. MO 5-4. yy ile ortaya konulan Hipokrat yemini
metninde kiiltlirlerin, O6zellikle de dinlerin zaman igindeki etkisiyle
degisiklikler meydana gelmistir. "Tibbi Etik" teriminin ilk kullaniliginin
yaklasik iki yiizyillik bir gegmisi vardir. T. Percival isimli bir Britanyali’nin
ilk olarak bu terimi kullandig1 bilinmektedir. Bioteknolojinin gelisimi nedeni
ile ortaya c¢ikan Bioetik ise son yillarda hekimligin glindemine girmis bir
kavramdir.

Etik ile ahlak kavramlart zaman zaman ayni anlamda kullanilmaktadir.
Oysa ahlak, insanin aile, din ve sosyal hayatta kazandig1 birikimler sonucu
elde ettigi degerdir. Buna karsilik etik ne yapmamiz gerektigi hususunda

T Arthur L. Caplan/Glenn McGee, An Introduction  to Bioethics
Scopes of the field and a brief history of bioethics, 2004, The American Journal of
Bioethics 4, W. 4.
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makul ve mantikli bir sekilde karar vermemize yardimci olan felsefi bir
disiplindir®.

Bilim, kendi sinirlarini zorladikca; karsisina toplumda zaman iginde
yerlesmis olan deger yargilar1 c¢ikmaktadir. Bilimin sinir tanimaksizin
ilerlemesine -toplumsal deger yargilariyla- sinir ¢izilmesi ya da engel
olunmamas1 tartigmasi etik sorunlar1 giindeme getirmektedir. Etigin en
onemli yan1 "Ben yaptim oldu" anlayisinin Oniine gecmeye calismasidir.
Insan genomu projesi ile ortaya ¢ikan etik sorunlarin teknolojinin kendisi ile
degil uygun kullanimu ile ilgili oldugunu unutmamak gerekir.

11l. GEN-ETIiK VE HUKUK

Nazi doneminde tutuklular iizerinde yapilan deneylerden sorumlu doktor
ve arastiricilar Nuremberg Savas Suglart Mahkemesinde yargilanirken, bir
taraftan da Tip Dernekleri insanlar iizerinde yapilacak her tiirlii uygulamay1
diizenleyecek etik ilkelerin gelistirilmesine yonelik g¢aligmalar yapmaya
baslamislardi. 1947 yilinda kabul edilen bu kurallara Niirnberg ilkeleri
denildi. Bu ilkeler daha sonra uluslar arasi dlgekte kabul gordii ve gelisen
teknoloji ve uygulamalara gore kapsami genisletildi. 1964 yilinda Diinya Tip
Birligi tarafindan yayinlanan Helsinki Bildirgesi insanlarin katilimiyla
yapilan tip arastirmalarinda uyulmasi gereken etik ilkeleri belirledi. Bildirge
gerektiginde giincellestirildi. Birlesmis Milletler Egitim, Bilim ve Kiiltiir
Orgiitiiniin (UNESCO) hazirladig1 insan Genomu ve insan Haklar1 Evrensel
Bildirgesi ise 1997 yilinda kabul edildi. Bunun daha gelismis sekli ise
UNESCO biinyesindeki Uluslararas1 Biyoetik Komitesinin hazirlamig
oldugu insan Genetik Verileri Konusunda Uluslararast Bildirgenin ilk
taslagidir ve 2003 yili Temmuz ayinda yayimlanmistir. Bildirge uluslar arasi
Olcekte kabul gormiis etik ilkeleri kapsamaktadir. Buna goére insan haklarina,
onuruna ve Ozgiirliigiine sonuna kadar saygi gosterilmesi gerekir. Irsi
ozellikler nedeniyle her tiirlii ayrimciligin 6nlenmesini ve yasaklanmasini
ister. Gerg¢i bu ilkelerin uygulanmasini denetleyecek kurullarin kurulmasm

8 MARTIN H. SAVITZ, M.D., AND MICHAEL M. RIVLIN, PH.D., Ethical Differences
Between Socialized and HMO Systems, THE MOUNT SINAI JOURNAL OF
MEDICINE Vol. 71 No. 6 November 2004, p. 392.
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ilye devletlerin sorumluluguna birakmasi bildirgenin zayif tarafidir. Bu
ilkelerin uygulanmasin1 saglamak amaciyla her devletin hukuki, idari ve
diger Onlemleri almasini, ayrica etik alaninda egitim ve bilgilendirmeyi
gelistirmesini talep etmektedir. UNESCO kendi biinyesindeki Uluslararasi
Biyoetik Komitesi ile Hiikiimetler arasi Biyoetik Komitesinin etkinlikleriyle
bildirgenin her {ilkede uygulanip uygulanmadigim1i denetleyecektir.
Bildirgede ongoriilen etik ilkeler su hususlar vurgulanarak hazirlanmistir:
“Esitlik, adalet, dayanisma ve sorumluluk ilkeleri ve ayrica insanin genetik
verilerinin toplanmasinda, incelenmesinde, kullanim ve saklanmasinda temel
olusturacak olan insan onuruna, haklarina ve temel dzgiirliiklerine saygi ile
hem arastirma ozgiirliigliniin hem mahremiyetin korunmasi”. Uluslararasi
ilkeler uyarinca etik kurul onay1 olmadan genetik uygulamalar yapilmamali
ve kamu kaynaklarindan genetik ¢alismalara maddi destek saglanmamalidir.
Gerekli onlem ve onaylar alimmadan hicbir genetik incelemenin
baslatilmamasinin gerekliligi uluslararasi diizeyde kabul goérmiistiir ve ileri
iilkelerin ¢ogunda bu konuda siki bir denetim uygulanmaktadir. Bu ilkelere
uyulmasinin geregi genetik aragtirmalarda ileri lilkelerde ulusal kurullarca
denetlenmektedir. Genetik bir uygulama baslatilmadan once, katilimciya
uygulamanin olas1 yarar ve riskinin bildirilmesi, baski yapilmaksizin
olurunun alinmasi ve kimliginin gizli tutulmasi zorunludur. Bulgularin
liciincii kisilerin ellerine gegmemesi icin siki dnlemler alinmalidir. Irsi bir
hastaligin  tagtyicis1 olanla hastalik riski bulunanin sosyal agidan
damgalanmasina ve ayrimciliga ugramasina karsi onlem alinmalidir.

Diger taraftan 4 Nisan 1997 tarihinde imzaya acilan “Biyoloji ve Tibbin
Uygulanmas1 Bakimindan Insan Haklar1 ve insan Haysiyetinin Korunmasi
Sézlesmesi” (BTIHS), insanla ilgili tip ve biyoloji bilimleriyle ilgili dikkate
alinabilecek ve ileride daha da gelistirilebilecek somut bir hukuki zemin
olusturma amacim gerceklestirmek amaciyla hazirlanmistir. BTIHS ile ilk
defa, uluslararas1 alanda biyoloji ve tipla ilgili olarak dogabilecek hak
ihlalleri konusunda, baglayici hukuk kurallarinin diizenlenmesi yoluna
gidilmistir. Tip ve biyoloji konusundaki diger uluslararasi diizenlemeler ise,
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baglayici nitelikte olmayan tavsiye kararlar1 ve deklarasyonlar ile
yetinmistir®.

Avrupa Konseyi, 4 Nisan 1997 tarihinde Ispanya’da bu Sézlesmeyi
imzaya agmig ve ilk etapta aralarinda Tiirkiye’nin de bulundugu otuzdan
fazla devlet, BTIHS ne taraf olmustur. BTIHS, 3.12.2003 tarihinde kabul
edilen 5013 sayili kanunla iilkemizde de onaylanarak baglayici hale
gelmistirm. Ne var ki s6z konusu sozlesmenin eki olan “Insan
Organizmasinin Kopyalanmasi Yasagi Hakkinda Ek Protokol” heniiz
iilkemizde yiiriirliige girmemistir. BTIHS nin kabuliinden 6nce, Tiirkiye’de
bu Sozlesme’nin 6zellikle organ ve doku nakli ile ilgili hiikiimlerine benzer
hiikiimler getirmis olan, 23 Mayis 1979 tarihli ve 2238 sayili “Organ ve
Doku Almmasi, Saklanmasi ve Nakli Hakkinda Kanun” yiiriirlige
girmistir'’. Ancak, bu Kanunun alamyla ilgili siurli bir diizenleme
getirdigini, biyoloji ve tip alaninda glniimiizdeki ihtiyaglara cevap
veremedigini belirtmek gerekir'?. Nitekim Saghk Bakanlig1 bu boslugu, kok
hiicre 1ile ilgili bolimde yer verdigimiz, genelgelerle doldurmaya
caligmaktadir.

IV. GENETIK ARASTIRMA VE UYGULAMALARDA
UYULMASI GEREKLI ETiK iLKELER

Genetik uygulama ve arastirmalarda etik konularin bazilar1 ortak,
digerleri ise alana 6zeldir. UNESCO’nun yan sira bir¢ok ulusal kurulus ve
meslek kurulusu goriis bildirip 6nerilerde bulunmustur. Genetik arastirmada
baslica etik ilkeler sunlardir:

Kaplan, p. 2.
0 RG. 09/12/2003-25311.
1 RG. 3 Haziran 1979-16655. 2238 sayili bu Kanun, 21 Ocak 1982 tarihinde, 2594 sayil

Kanun ile degisiklige ugratilmistir. Aslinda buna bir ilave demek daha dogru olur. Zira,
2238 sayili Kanunun 14. maddesi olarak diizenlenmek {izere, “Oliiden Organ ve Doku
Alma Kosulu ve Cesetlerin Bilimsel Arastirma Igin Muhafazas1” konusunda hiikiimler
ilave edilmistir(Kaplan, dpn.18).

12 Kaplan, p.12.
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A. Bilgilendirilme Hakki

Hastanin bu konuda bilgilendirilmesini talep etme hakki vardir. Hasta
acisindan hak olan kars1 taraf acisindan miikellefiyet yani sorumluluk teskil
etmektedir. Dolayisiyla genetik inceleme gerek tani gerek aragtirma amagli
olsun, her asamada katilimciya genetik danigmanlik hizmeti verilebilmelidir.
Genetik danigman uygulama ekibinden bagimsiz olmali ve katilimciy1
sadece bilgilendirmeli, onu yonlendirip kararmi etkilememelidir. Ayrica
amacin uygunlugunun da katilimciya agiklanmasi gerekir. Genetik
incelemenin tani, arastirma, tedavi, akrabalik belirlenmesi gibi hangi amaca
yonelik oldugu agikg¢a belirtilmelidir. Uygulamanin amaca ne Olgiide
ulagabileceginin beklendigi de aciklanmalidir. Katilmeimnin genetik
malzemesi uygulamanin ilk basinda kendine agiklanan amacin diginda,
kendinden yeniden izin alinmadan kesinlikle kullanilmamalidir.

B. Bilgilendirilmis Olur

Hastay1 bilgilendirerek  rizasint  (olurunu) almak  zorunludur.
Aragtirmanin hangi amagla oldugunun bu agidan 6nemi yoktur. Genetik
arastirmanin uygulanacagi kisi (katilimci) kendi Ozgiir iradesi ile
uygulamaya yazili olarak olur vermelidir. Hastalik ya da yas durumu gibi
nedenlerle katilimci yetkin degil ise, olur veli ya da vasisinden alinmalidir.
UNESCO ¢ocuga danigildiktan sonra vasisinden olur alinmasini ongoriir.
Baz1 iilkelerde 11-18 yas arasindaki kisilerden ayrica yazili bir olur
istenmektedir.

Olur talebinden 6nce, genetik uygulamanin ne amagla yapilacagi ile olasi
yarar ve riski konularinda katilimer bilgilendirilmelidir. Bu islem herkesin
anlayabilecegi bir dilde ve teknik terimlerden miimkiin oldugunca uzak bir
sekilde yapilmalidir. Katilimer istedigi zaman olurunu g¢ekebilecegini ve o
durumda genetik malzemesinin artik kullanmilamayacagini  bilmelidir.
Uygulama sonucunda kendi hakkindaki bulgulardan haberdar edilip
edilmemesi de kendi istegine baglidir. Bu konularin timii katilimciya
acgiklanmali, ileride sorusu olursa kime sorabilecegi isim ve telefon numarasi
verilerek belirtilmeli ve olur almirken bir tamk bulundurulmahdir.
Katilimemin imzaladigi olur belgesinin bir kopyas: kendine mutlaka
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verilmelidir. Katilime1 kendiyle ilgili genetik bulguyu 6grenmeyi sectiginde,
kendine (varsa) genetik hastaliklarla ilgili bilgilerin  verilecegi
aciklanmalidir. Riza, yazili olarak ve bir tanik huzurunda alinmali, imzali
belgenin bir kopyas1 katilimcida kalmalidir. Ailede yapilacak bir inceleme
icin katilimeilarin her birinin oluru gerekir.

Aragtirmanin sonucunda kendiyle ilgili bilgileri 6grenip 6grenmemeye
karar verme hakki katilimcinindir. Kisisel agidan anlamli olmayan
arastirmalarda (6rnegin toplum genetigi) kisinin genetik bulgular1 bilmesi
gerekli degildir.

Genetik tani i¢in bagvuran kisiye/aileye bulgularin ne Olgiide gegerli
olacagi mutlaka bildirilmelidir. Kisinin beklentisi genellikle ¢ok yiiksektir,
yani genetik taninin yiizde yiiz kesinlikle konulacagini umar. Ama birgok
hastalikta genetik tam kesin degildir. Ornegin Duchenne tipi kas distrofisi
hastaliginda gen kusuru aranmasi igin yaygin olarak kullanilan yontemler
gen kusurlarinin % 60 kadarin1 saptayabilir. Bu durumda hastalarm % 40
kadarinda gen kusurunun belirlenememesine karsin, onlarda hastaligin
olmadig1 varsayilmaz. Hastaya bu tiir bilgiler yazili olarak verilmelidir.

C. Kararda Bagimsizhk

Katilimcinin ya da ailesinin karar vermede zorlandigi durumlarda,
genetik danigman ve hekim tiim bilgileri onlara iletmeli, ama onlar1 asla
yonlendirmemelidir. Ailenin bir iiyesinde ¢ikmasi olasi olan hastaligin genel
klinigi iizerine ve genetik test sonuglart konusunda aileye kapsamli bilgi
verilmeli ve karar kendilerine birakilmalidir. Bilhassa ailesel Akdeniz atesi
gibi klinigi bazi hastalarda ¢ok hafif seyredebilen hastaliklar i¢in bu nokta
¢ok onemlidir.

Katilimemin aragtirmaya bagli olan (varsa) giderlerinin karsilanmasi
Genetik analizin sadece arastirma amagli gergeklestirilmesi s6z konusu ise
ve sonuglarin biyolojik materyali veren bireye yararli olacagi onceden
kestirilemiyorsa, bu islere bagli bireyin olast masraflart arastirma
biit¢elerinden karsilanmalidir.
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D. Gizlilik

Katilimemin kimligi gizli tutulmalidir. Bu amag i¢in katilimery1 ismi ile
anmak yerine, ona bir kod verilir ve kisisel bilgiler herkesin ulasamayacagi
bir sekilde dosyalanir. Katilimeryla ilgili genetik bulgular da gizli
tutulmalidir. Hatta bunlar aile bireylerine bile verilmemelidir. Bir katilime1
hakkindaki bulgu ikinci bir kisiyi dogrudan ilgilendirebilir. Boyle bir
durumda ortaya ¢ikacak sorunun yaniti basit olmayabilir. Ornegin
Huntington hastalig1 i¢in genetik test yaptirmis bir babanin kizina sonug
aciklanmali midir? Babayla ilgili bulgu hem kizini, hem de onun ¢ocuklarini
ilgilendirir. Gizli tutulmasi gereken bir baska bulgu da, genetik incelemenin
amact olmadigi durumlarda, katilimcinin babasinin biyolojik baba
olmadiginin ortaya ¢ikarilmasidir.

Bilimsel eserlerde katilimcinin tanimmmasina yol acacak sekilde
fotografinin yayimlanmasi gerekiyorsa, kendinden ya da vasisinden mutlaka
onceden onay almmalidir. Birgok dergi gozleri siyah bantla kapatilmig bir
hastanin fotografini bile kendi izni olmadan basmamaktadir.

E. Hekimin Sir Saklama Yiikiimliiliigii

Hastalarin ¢ogunun tedaviye yonelebilmesi igin, 6zellikle toplumda
utanacagl bir hastaliginin ortaya ¢ikmasi durumunda bu bilgilerinin gizli
kalacagina inanmasi gerekir. Bu sirlara ilk vakif olacak kisi de siiphesiz
hekimdir. Bu durum genetik hataliklarda daha da 6nem kazanmaktadir.
Dolayisiyla hasta ile hekim ve calistigi kurumdaki diger kisiler arasinda
giivene dayali iligki kurulmasi gerekir. Buna bagli olarak hekimler ve
calistigr yerdeki saglik personeli hatta hekimin sekreteri gibi saglik
kurumunda ¢alisan ve hasta bilgilerine ulagabilen kisiler hastaya ait bilgileri,
muayene bulgularini, tani1 ve tedavi sonuglarini agiklayamazlar. Mesela sara
gibi toplumun ayiplamasina yol acacak ya da hastanin ekonomik durumunu
veya gelecegini bozacak bilgiler bu kapsamdadir. Elbette ki toplumda
yadirganmayan seker, kalp gibi hastaliklar veya hastanin her yerde anlattigi
bilgiler bu ¢er¢evede yer almaz. Buna ragmen hasta hekimin bu konulari
dahi sir olarak saklamasi isteyebilir. Hastanin 6liimiinden sonra da aksi
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yonde bir riza so6z konusu degil ise hekimin sirr1 saklama ylikiimliligi
devam etmektedir.

Bilimsel yaynlarda da hastanin kimliginin gizli tutulmasina, fotografi
yayinlanacaksa taninmayacak sekilde diizenlenerek yayinlanmasina dikkat
edilmelidir. Yukarida yer wverilen kisiler mahkemede sahitlikten de
¢ekinebilirler (Ceza Muhakemeleri Kanunu, m. 46/1/b).

Hekimin sir saklama yiikiimliiliigiiniin ihlali halinde sadece etige aykiriligin
yaptirnmi ile yetinilmemis hem ceza hem de tazminat sorumlulugu da
getirilmistir. Tiirk Deontoloji Nizamnamesinde “Tabip ve dis tabibi, meslek
ve sanatinin icrast vesilesiyle muttali oldugu sirlari, kanuni mecburiyet
olmadik¢a, ifsa edemez.”’(m.4) hikmii getirilmistir. Keza TCK “Kisisel
verileri, hukuka aykir1 olarak bir baskasina veren, yayan veya ele gegiren
kisi, bir yildan dort yila kadar hapis cezasi ile cezalandirilir.”( m. 136). Keza
TCK madde 239/1’e gore de sifat veya gorevi, meslek veya sanat1 geregi
vakif oldugu sirlar1 agiklayan bir yildan ii¢ yila kadar hapis ve bes bin giine
kadar adli para cezast ile cezalandirilacagi hilkkme baglanmstir.

Bununla birlikte, hastanin agik rizasinin olmasi ve halk saghigim tehdit
eden bulasici hastaliklarin bildirilmesi zorunludur. Ayrica tan1 ve tedavisi ile
ilgili suclamalarda ya da verdigi raporun sahte oldugu gibi suclamalarda
hekim sonuglar agiklayabilir. Hatta bu gibi durumlarda hekim bildirimde
bulunmadig takdirde sug¢ olusacaktir.

F. Bilmeme Hakki

Insanlar test yapilirken goniilli olsalar bile sonuglar1 bilmek
istemeyebilirler. Bunu onlarm en dogal hakki kabul etmek gerekir. Ozellikle
de genetik agidan risk tagidigina iligkin endiseleri olan kimselerin bilmeme
haklar1 daha da bilyilk 6nem arz etmektedir. Ciink{i insanin bir hastaliga
yatkinligint bilmesi her an o hastalia tutulma psikolojisi ile yasamasi
psikolojik acidan son derece dnemli sonuglar ortaya ¢ikarabilir. “Korkulu
riiya gormektense uyanik durmak evladir” prensibinde oldugu gibi insanlar
artik duramaz ve uyuyamaz hale gelebilirler. Iste bu nedenle insanlar1 gogu
genetik testler vasitasiyla kendi kusurlarin1 gérmek istemeyebilirler. ABD’
de Time dergisi ile CNN televizyonunun ortaklasa yaptiklari bir ankette
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insanlara genetik testler kullanarak gelecekte ne gibi hastaliklara ducar
olabileceklerini veya yatkin olduklarim 6grenmeyi mi yoksa 6grenmemeyi
mi istedikleri sorulmus ankete katilanlarin %49’u bunu Ogrenmek
istemediklerini belirtmislerdir. Aym1 ankette, bodyle genetik testlerin
insanlarin sigorta {icretlerini takdir etme konusunda bir kistas olarak
kullanilip kullanilmamasi sorusuna ise % 90 olumsuz cevap verilmistir.

Avrupa da konu ile ilgili diizenlemeler yapilmistir. Gergekten
BTIHS’ nin 10/2. maddesinin 2. ciimlesi, bilmeme hakki ile ilgilidir. Konuya
iligkin diizenlemeyi kisinin kendi kaderini belirleme hakkinin varligi ve
kisiye bagli temel hak ve ozgiirliikler noktasinda degerlendirmek gerekir.
Genetik test sonucu miidahalede bulunulacak olan kimsenin bilmeme hakki
ayni sOzlesmenin 5. maddesinde yer alan, miidahalede bulunacak olanin
ilgiliden muvafakat alma yiikiimliliigiinii ortadan kaldirmaz. Bir yandan
ilgilinin bilmeme hakkina saygi duyulmali, ama diger yandan da onun
arzularinin anlagilabilmesi ve konu hakkinda aydinlanma isteginin
uyarilmasi i¢in gereken ¢aba gosterilmelidir. Ozellikle, hastanin tamamen
kendisini bilingsiz olarak, miidahalede bulunacak olanin eline teslim
etmesinin ve bir kisim yanlis anlagilmalarin Oniine gegilmesi gerekir.
Nitekim ayn1 sozlesmenin 10/3. maddesinde yer alan diizenleme ile, milli
hukuk diizenlerine, hem hastaya bilgi verilmesi hem de bilgi verilmemesi
konusunda istisnalar getirebilme inisiyatifi tanimigtir. Siiphesiz bilgi edinme
hakkinin sinirlandirilmasi, sadece hastanin menfaatlerine uygun olmak
kosuluyla s6z konusu olabilir.

IV. GEN TESTLERIN HUKUK ALANDA KULLANIMI VE
KARSILASILAN ETiK SORUNLAR

Gen analizleri sadece tip alaninda degil, hukuk alaninda genis bir
uygulama alan1 bulacaga benzemektedir. Bu kullanim alanlarini su sekilde
siralamak miimkiindiir:

1. Felaketlerde Kimlik Tespiti

DNA analizleri ¢ok sayida insamn aymi anda hayatimi kaybettigi
felaketlerde kimlik tespiti i¢in kullanilmaktadir. S6z gelimi bir ucak kazasi
veya ticaret merkezi veya kemik yiginlarimin bulundugu bir mezarla
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karsilasildiginda DNA testi ile kimlik tespiti yapilabilmektedir. Gergekten
felaket ve teknolojik kaynakli olaylarda 6lenlerin ¢ogunlugunun cesetleri dig
gortiniislerinden taninmayacak hale geliyor. Kazazedelerin kimliklerinin
dogru bir sekilde tespiti DNA testi ile miimkiindiir. Felaket kurbanlarinin
kimliklerinin belirlenmesi diinyada oldugu gibi Tiirkiye'de de yapiliyor. Bu
bilgiler giivenli bir sekilde saklanmali ve ancak yetkili kisiler bu bilgilere
ulasilabilmelidir.

2. Ceza ve Ceza Yargilamas1 Hukukunda Genler

DNA teknolojisindeki son gelismeler yargiya ¢oziimsiiz oldugu
diisiiniilen olaylar1 ¢6zme olanagi getirmistir. Gergekten gozle goriilemeyen
kanitlar hirsizlig, cinsel saldirilar1 veya ¢ocuk cinayetlerini ¢ozmede anahtar
rol oynayabilmektedir. Ayrica bu kanitlar kiigiikk bir yerlesim biriminde
oldugu gibi tiim {ilke ¢apinda da degisik olay yerleri arasinda baglanti
kurabilmektedir. Tehdit mektubunun pulundaki tiikiiriik veya baglanmis bir
kurbanin baglandigi ipteki deri hiicreleri, siiphelinin kan veya tiikiiriik 6rnegi
karsilastirilabilir. Benzer sekilde bir tecaviizciiniin olay yerine ¢ikarip attig
sapkasindaki terden elde edilen DNA, degisik tecaviiz kurbanlarindaki 1sirik
izlerindeki tiikiiriikten elde edilen DNA ile karsilastirilabilir.

Ayrica DNA testi sadece suglular1 yakalamada degil daha Once
yanliglikla tutuklanan bazi insanlarin aklanmasini da saglamaktadir. Ceza
Muhakemesinde Beden Muayenesi, Genetik Incelemeler ve Fizik Kimligin
Tespiti Hakkinda Yonetmelik™ de genetik incelemenin ne sekilde kimler
tarafinda yapilabilecegi ve sonuglarin nasil kullanilacagi diizenlenmistir. S6z
konusu yonetmeligin ticlincii boliimii molekiiler genetik incelemelerin
yapilmasi bagligini tasimaktadir.

Elde edilen ornekler iizerinde, soy baginin veya elde edilen bulgunun
stipheli veya saniga ya da magdura ait olup olmadiginin tespiti i¢in zorunlu
olmas1 hélinde molekiiler genetik incelemeler yapilabilir. Alinan 6rnekler
iizerinde bu amaglar disinda tespitler yapilmasimma yonelik incelemeler
yasaktir. Birinci fikra uyarinca yapilabilen incelemeler, bulunan ve kime ait

13 Resmi Gazete’nin Tarihi: 1 Haziran 2005 Sayi: 25832.
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oldugu belli olmayan beden parcalari iizerinde de yapilabilir. Birinci fikranin
ikinci climlesi, bu halde de uygulanir(m.12). Bu madde uyarinca molekiiler
genetik incelemeler yapilmasina sadece hakim karar verebilir. Kararda
inceleme ile gorevlendirilen bilirkisi de gosterilir. Bilirkisi gercek ya da tiizel
kisi olabilir. Bilirkisiler teknik ve teskilat bakimindan uygun tedbirlerle
yasak molekiiler genetik incelemelerin yapilmasim ve yetkisiz igiincii
kisilerin bilgi edinmesini onlemekle yiikiimliidiirler. Incelenecek bulgu,
bilirkigiye ilgilinin adi ve soyadi, adresi, dogum tarihi bildirilmeksizin
verilir.

Bilirkigiye gonderilen orneklerle ilgili olarak; hakimlikler, mahkemeler
ve Cumhuriyet bagsavciliklart gizliligi saglamak ve karisikliga yer
vermemek i¢in gerekli her tiirlii tedbiri alirlar. Bu amagla giivenli ve gizli bir
kayzt sistemi belirlenir. Bu kayit sisteminde bedeninden 6rnek alinan kisinin
adi, soyadi, adresi ve dogum tarihine karsilik gelmek {izere bir kod sistemi
uygulanir(m.13).

Bu yonetmelik hiikiimlerine gore alinan Ornekler iizerinde yapilan
inceleme sonuglari, kisisel veri niteliginde olup, baska bir amagla
kullanilamaz; dosya igerigini 6grenme yetkisine sahip bulunan kisiler
tarafindan bir baskasina verilemez.

Bu bilgiler, kovusturmaya yer olmadig: kararina itiraz siiresinin dolmasi,
itirazin reddi, beraat veya ceza verilmesine yer olmadigi karari verilip
kesinlesmesi hallerinde Cumhuriyet savcisinin huzurunda ve uygun gorecegi
usullerle yok edilir ve bu husus dosyasinda muhafaza edilmek iizere tutanaga
gecirilir. Olay yerinden elde edilen diger delillere iliskin hiikiimler saklidir.

Bilirkisi tarafindan yapilan analizler sonucu elde edilen bulgular ilgili
makama gonderilir; bulgular tizerinden molekiiler genetik analizler i¢in izole
edilen DNA oOrnekleri bilirkisi tarafindan rapor hazirlandiktan sonra imha
edilir ve bu husus raporda acikga belirtilir.

Molekiiler genetik incelemelerin 6zel kalitsal karakterler hakkindaki
aciklamay1 igermedigi bilinen kromozom bdlgesi ile sinirli kalmasina 6zen
gosterilir (m. 14).
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3. Medeni Hukukta Genler

Gen testleri, babalik tespitinde de en saglam delil olarak
kullanilmaktadir. Babalik testleri siipheci ailelerin kafalarindaki tiim soru
isaretlerini siliyor.

Babalik testi kavrami ¢ok uzun zamandan beri biliniyor. Babalik testi bir
cocugun biyolojik babasini belirlemek i¢in kullanilan bilimsel bir yoldur. Bu
testte ¢ocuktan gelen genetik madde baba adayinin genetik maddesi ile
karsilastiriliyor. Bir insanda her genden iki kopya bulunur. Bu kopyalardan
bir tanesi anneden gelirken digeri babadan gelir. Babalik testi de bu bilgiye
dayanarak yapiliyor. Cocugun genlerinin yarist ile babanin genlerinin
yarisinin  eslesip eslesmedigine bakilir. Eger baba adayinin genetik
maddesinin yarisi ile ¢ocuga babasindan gegen genetik materyal ayni ise, test
edilen baba aday1 ¢cocugun gercek biyolojik babasidir. Eger yapilan babalik
testinde tutarsizlik goézlenmis ise yani ¢ocuga babadan geldigi bilinen
genetik bilgi, test edilen baba adayminki ile eslesmiyorsa, test edilen baba
aday1 cocugun gercek biyolojik babasi degildir. Baba 06lmiis ise baba
adaymin yakin akrabalarindan alinan oOrneklerle de DNA testinin
yapilabildigini sdyleyen Hanci, babanin olmadigi durumlarda amca, kuzen,
dede veya erkek cocuk gibi baba tarafindan bir erkek akrabadan babalik testi
yapildigini bildirdi.

Test genelde kan Ornegi alinarak uygulamiyor. Kandaki hiicrelerden
DNA c¢ikartiliyor ve DNA’lar ¢ogaltilarak test yapiliyor. Annenin test
edilmesine hi¢ gerek yok. Sadece ¢ocuk ve baba adayr bu testi
uygulayabilmek igin yeterli. Bircok genetik bolge incelendikten sonra
molekiiler genetik laboratuvari test edilen erkegin cocugun gercek biyolojik
babasi olup olmadigimi belirliyor. Babalik testi ¢ok hassas bir konu oldugu
icin testlerin giivenilirligi ¢ok 6nemli. Testler yiizde sifir ya da yilizde 99.9
sonuglarini veriyor. Eger rapor test edilen erkegin ¢ocugun gercek biyolojik
babas1 oldugunu dislamiyorsa kombine baba olma olasilig1 belirtilir. Yapilan
testin 6lgme giicii yiiksek oldugu igin babalik olasiligi genellikle %99.9°dan
biiyiik ¢ikmaktadir. Babaligin diglanmasi ise test edilen erkegin g¢ocugun
gercek  biyolojik babasi  olmadigimi  belirtir. Babalik  diglanmasi
belirtildiginde baba olma olasilig1 yiizde sifirdir". Babalik testi yaptiran
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kisiler bu testin gizli kalmasini tercih ediyor. Iste bu agidan gizlilik
konusunda ¢ok titiz bir uygulama s6z konusu. Alinan kan 6rnegi ve elde
edilen DNA, hastaya 6zel olarak verilen bir kod ile isimlendirilir. Hastanin
ad1 ve soyadi ornekler iizerine yazilmaz. Testleri yapan uzmanlar, kime test
yaptiklarini bilmezler. Ayrica ¢ikan higbir test sonucu telefonda bildirilmez.
Sonuglar hastalara yazili rapor olarak bildirilir. Siiphesiz babalik testi
yaptiranlar her zaman sonuglardan memnun olmayabiliyorlar. Bu durum
bazen hayal kirikligma da sebep olabiliyor. Ankara Universitesi Tip
Fakiiltesi Adli Tip Anabilim Dali Bagkanligi'na atfen yapilan bir gazete
haberinde babalik testi yaptiranlarin 20'sinin ¢ocugun gergek babasi
olmadigmi 6grendigi belirtilmekteydi**. Babalik test sonuglarinin, gocuk,
anne ya da bilinen baba ile biyolojik babadan olusan taraflardan birinin veya
birkaginin aileden dislanmasina, aile birliginin zedelenmesine neden
olabilecegi de ileri siiriilmektedir. Test sonuglari, ¢gocuk, anne ya da bilinen
baba ile biyolojik babadan olusan taraflardan bir veya birkaginin aileden
dislanmasi, aile Dbirliginin  zedelenmesi, taraflarin sosyal olarak
damgalanmasina da neden olabilmektedir. Ayrica taraflarin sahip olduklari
ekonomik ve yasal kosullarin test sonuglariyla degisebilir ve yasal hak
kaybina ugranabilir. Testler, sosyal ve ekonomik zararlardan bagka,
yasanabilecek hayal kirikliklart ve bununla iligkili olarak karsilikli giiven
kaybi1 ve hatta ¢ocuklarda anne, baba kavramlariin anlamin yitirmesi gibi
ciddi psikolojik bozukluklara da yol acabilir. Cocugun ailesinin
parcalanmast ya da biyolojik anne-babasinin veya sosyal babasinin
dislanmasiyla yasayacagi ekonomik sikinti, onun saglikli gelisimini de
tehlikeye diisiirebilmektedir. Cesitli tehlikeler ve zararlar icerdigi icin
oncelikle babalik testi dneren ve yapan hekimden, taraflarin goérebilecegi
olas1 tiim zararlan tarafsizca 6ngdrmesi ve engellemesi beklenmektedir. Bu
hekimin zarar vermeme &devinin bir ylkiimliligidir. Taraflara testten
gorebilecekleri yarar ile zarar tarafsizca belirtilmeli, 6zellikle ¢ocuklarin
yarart 6n planda olmalidir. Ebeveyn testlerinde taraflarin mahremiyetinin
korunmasi da diger bir etik konudur. Temel insan haklarindan biri olan
mahremiyetin korunmasi i¢in, test materyalinden, sonug¢ belgesine kadar

¥ http://arsiv.sabah.com.tr/2004/11/10/gny/sag101-20041110-200.html.
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isim kullanilmamalidir. Test ornekleri {lizerinde verilecek kod numarasinin
isaret ettigi isim ya da isimler, sadece testi Oneren hekim tarafindan
bilinmelidir. Test sonuglari, yasal zorunluluk disinda taraflardan baska

kimseye agiklanmamalidir.”".

Daha o6nce babalik testi yaptirmak i¢in mahkeme karar1 gerekiyordu.
Guniimiizde herhangi bir mahkeme karar1 olmadan da babalik testi
yaptirilabiliyor. Merak nedeniyle yapilan, bu sebeple de kimlik dogrulamasi
yapilmayan testler mahkeme tarafindan delil sayilmaz. 1970'i yillardan 6nce
kullanilan kirmizi kan kiirevyesi antijeni testi ABD mahkemeleri tarafindan
babalik gibi davalarda yaptirilmakla beraber bunlarin ancak %85 hassasiyeti
(yani %15 hata pay1) oldugu bilinmekteydi. Bu yillarda gelistirilen Human
Leukocyte Antigen (HLA) testi bu hassasiyeti %90'a ¢ikartmisti. DNA testi
ile bu kesinlik oran1 %99,9'un {izerine ¢ikartilmistir. ABD mahkemeleri artik
cinayet, tecaviiz vb. Davalarinda DNA testi olmadan karar vermemektedir™.

4. is Hukukunda Genler

Sanayilesmenin getirdigi yeniliklerden birisi de siirekli isgilik
meselesidir. Soysal devlet anlayisinin geregi olarak da iscilerin saghk ve
sosyal yardimlar1 igveren ve devlet tarafindan karsilanmak durumundadir.
Bu durum igverenleri zaman zaman zor durumda birakmakta sagliksiz is¢iler
¢ok defa islerin aksamasina sebep olmaktadir. Gen analizleri sayesinde
saglikli isciler almak arzusunda olan isverenler, ise alirken DNA testi
istemeye baslamiglardir. Bununla insanlar genetik 6zelliklerinin isverenleri
tarafindan ayrintili olarak bilinmesini istememektedir.

Genetik testlerin ise alinmada kullanilmasi sart oldugu takdirde, kalitsal
hastaliklart  tasiyan  kimseler ise almmada ciddi  giicliiklerle
karsilasabilecekler. Bu noktadan insan genomunun haritalanmasi diisiincesi,
diger tartigsmalar gibi bir kisim tartigmalar1 beraberinde getiriyor. Mesela
yukaridaki durum dikkate alindiginda, genetik testler sonucu isine son
verilen kimse yeni bir isi nasil bulacaktir? Genetik testler sonucu ekonomik

5 Nermin Ersoy, http://iwww.thehealthnews.org/ tr/news/ 05/10/24/ babalik.testi.html

18 http://www.gentestleri.com/sss.htm
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maliyeti ¢ok yliksek genetik hastaliklara maruz ¢ocuk dogurma ihtimali olan
insanlar, ya Ozel sigorta kurumlarinca sigorta edilmeyecek veya saglikh
insanlara oranla daha fazla para 6demek zorunda kalacaklardir.

5. Ticaret Hukukunda Genler

Avrupa Patent Anlagsmasina gore kesiflerin, bitki ve hayvan gesitlerinin
patentlenmesini yasaktir. Ancak Avrupa Birliginin Biyoteknolojik Buluslarin
Hukuki Korumasi (98/44) ile ilgili direktifi insan genleri, insan viicudunun
parcalar1, bitki ve hayvanlar {izerinde patente izin vermistir. S6z konusu
direktif Avrupa Patent Anlagmasina aykir1 olmasina ragmen 1999 yilindan
bu yana Avrupa Patent Biirosu genlere patent vermektedir. Eyliil 2002’ye
kadar Avrupa Patent Biirosunun genlerle ilgili bin civarina patent verdigi
bilinmektedir. Aslinda bu direktif, 2000 yilimin Temmuz’una kadar ig
hukuka aktarilmasi1 gerekiyordu. 2002’nin sonuna kadar 15 Avrupa Birligi
Uyesinden sadece altis1 tarafindan bu gerceklestirilmistir. Buna karsilik
Fransa, Liikksemburg agikca genlerin patentlenmesine itiraz etmislerdir.
Alman Hiikiimeti de bu direktifin tekrar gdzden gegirilmesini talep etmistir.
Tabipler Odasi, Ciftgiler Birligi, Gelisim Yardim-Organizasyonlar1 ve Cevre
Koruyucular Direktifin i¢ hukuka aktarilmasina karst c¢ikmaktadirlar®’.
Ingiltere insan embriyosundan elde edilen kék hiicrenin ticari amaglarla
patentlenemeyecegini kabul etmistir'®,

Genler bulus degil kesif olduguna goére patentlenememeleri gerekir.
Buna ragmen Avrupa Patent Biirosu, patent hukukunun anlam ve amacini
dikkate almaksizin genlerin kesfine patent vermektedir. Verilen bu patentler
ozellikle ekonomik agidan zayif iilkeler i¢in ciddi sakincalar ortaya
cikarabilir. Ayrica canlilar ve genler iizerinde patent dolayisiyla tip ve diinya
gida alaninda hayati Oneme haiz kaynaklara ulasimda ciddi sikintilar
yasanabilir. Diger taraftan canlilarmm ve genlerin patentlenmesi, toplum
menfaati ile 6zel imtiyazli yararlanicinin menfaatinin denklestirilmesi

17 Tekin Memis, HAYAT UZERINDE PATENT, Greenpeace’nin Bir Belgesi, Www.e-
akademi.org, Mart 2003, S. 13, p.7.

8 Doug Payne, The Moral maze? European stem cell laws edge towards liberalization, The

Elso Gazette, 17 December 2003.
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hususunda asir1 bir oransizligi beraberinde getirir. Tekel hakki, kesiften
genel olarak yararlanmayr simirlandirir. Bu sayede genetik kaynaklara
erisimde ciddi anlamda sikintilar yasanir. Ciinkii patentleme, séz konusu
kesfi pahalilagtirir ve kismen bloke eder. Bu sonuglar 6zellikle tarim, bitki
yetistirme, gida iretimi ve tip alanlarini ilgilendiriyor gibi goriinse de bu
durum dogrudan topluma yansir. Ozellikle dar gelirli insanlarin yasam
kosullarini zorlastirir.

Ikinci olarak patent korumasi, teknik cabalari, canlilar iizerinde
genisletmeye izin vermez. Avrupa Patent Biirosunun kararlarina gore patent
himayesini, patent korumasina sahip genlerin yerlestirildigi veya sadece
“normal” molekiiler 6zelliklerin analiz edildigi biitiin bitki ve hayvanlara da
genisletmektedir: Bu patent korumasi, canlilar ve patentle korunan
ozelliklere sahip biitiin sonraki nesiller i¢in gecerlidir. Patent sahibi kismen
kiigiik teknik cabasi i¢in hayat lizerinde oransiz ve kapsamli bir patentle
odiillendirilmektedir. Bulusa yonelik ¢abalar ve saglanan patent korumasi,
asir1 bir oransizliga yol agmaktadir. Teknik usuller patentlenmemekte, aksine
canlilarin bizzat kendisi bulus olarak agiklanmaktadir.

Ucgiincii olarak canlilar iizerindeki patentler bizim temel iliskilerimizi,
yasayan tabiat karsisindaki temel degerlerimizi ilgilendirmektedir. Insanin
teknik bir bulusu, —patent hukukunun miinhasir diizenleme konusu olan-
diger yaratilanlardan ayr1 bir degere sahiptir: Bir buhar basing diizenleyicisi,
koyundan farkli ayr1 bir degere sahiptir. Canlinin hususi degerinin yerine,
patentleme dolayisiyla teknolojik ekonomik tiiketimin 6zel perspektifi
gegmektedir'®.

98/44 tarihli Direktif etik agidan da bir ¢ok sorunu beraberinde
getirmektedir. Soyle ki, her seyden once etik gerekceler ve yasayan tabiata
saygidan hareketle patent hukukunda esas itibariyle patentin canlilar
kapsamamasi gerektigi ifade edilmesi gerekirken bu direktifte ise aksi bir
tutum benimsenmistir.

¥ Memis, p. 14-15.
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Sayet somut bir tibbi fayda  beklenmiyorsa  hayvanlarin
patentlenemeyecegini dngoren direktifteki hiitkiim, amacini yerine getiremez.
Patent basvurusunun yapildigi anda kural olarak maddi bir tibbi fayda
kontrolii yapilamaz. Gen teknigi ile degisime maruz kalan hayvanlarin
nitelikleri de patent basvurusu vasitasiyla netlestirilemez. Ticari
menfaatlerden dolayr hayvanlarin ac1 ¢gekmesini engellemek i¢in, hayvanlar
genel olarak patentlenebilirlikten istisna etmek zorunludur. Gelisim ve
arastirma menfaati de birgok olayda buna uygun dismektedir. Patent
korumasma sahip hayvanlar dolayisiyla her seyden Once ilag
arastirmalarinda gereksiz ekonomik ve hukuki engeller ortaya gikacaktir.

Insan organlarinin patentlenemeyecegi ve insan viicudunun ticari
kullanimint Avrupa Komisyonunun Bioetik Konvansiyonu ve Alman Organ
Nakli Kanunu gibi ulusal kanunlarin hiikiimlerini orta vadede sarsmasi ve
ihlal etmesinin engelledigi acikliga kavusturulmalidir.

Insanin klonlanmasi ve insan hiicrelerinin gen teknigi ile degistirilmesi
usuliiniin patentlenebilirlik istisnasi, diger bir 6nemli aksakligi beraberinde
getirmektedir: Burada hukuki giivenligi yeterli olarak saglayacak olan “insan
embriyosu” kavraminin nasil tanimlanacagi ihmal edilmistir. Avrupada
kismen farkli hukuki hiikiimlerin mevcut olmasi dolayisiyla, Ornegin
Almanya ve Ingiltere arasinda bu yasagin kapsamina neyin girdigi énemsiz
olmayan farklardir®.

1998°de Direktifi kabul eden Avrupa Parlamentosu, Kasim 2002°de ilke
olarak insan genleri lizerinde patent verilmemesini istemistir. Avrupa disinda
da canlilarin patentlenmesine karsi elestiriler artmaktadir: 2002’de Kanada
Yiiksek Mahkemesi (Supreme Court) “Krebsmaus” iizerinde patenti etik
nedenlerle reddetmistir’”. Diinya Tabibler Birligi 1992 de Ispanya’nim
Marbella sehrinde yapilan 44. toplantisinda insan genomu veya bunun
pargalari i¢in higbir patent verilmemesi gerektigini ilan etmistir.

2 Memis, p. 23 vd.

21 Tekin Memis, HAYAT UZERINDE PATENT, www.e-akademi.org, Mart 2003, S. 13, p.
9.


http://www.e-akademi.org/

36 Osman Kasikgt MUHFD, C. 1, S. 1 (2012)

Her ne kadar Diinya Ticaret Orgiitiiniin (WTO) Ticaretle Baglantili Fikri
Haklar Anlagsmasma gore (TRIPS) diinya ¢apinda fikri miilkiyet haklarinin
yeknesaklastirilmasi gerekiyorsa da yine bu anlagsmaya gore devletlerin,
bitki, hayvan, ulusal etigin ihlal edildigi ve kamu diizeninin tehlikeye
diisebilecegi hallerde patent vermeyebilirler(TRIPS m. 27, parg. 3)22.
Dolaysiyla  burada dinya c¢apinda  fikri  miilkiyet haklarnin
yeknesaklastirilmasi gerekgesine dayanilamaz.

Genom Projesi ¢aligmalarina katilan hiikiimetlerin disinda cesitli
kuruluslar ve 6zel sirketler biiyiik bir rekabet ortami olusturmuslardir. Bu
sirketlerin basinda ABD'deki bir biyoteknoloji sirketi olan Celera Genomics
gelmektedir. Bu sirket bazi 6zel genlerin patent hakkini istemektedir.
Celera'nin elde ettigi verileri saklayacagindan ve 06zel genlerin patentini
alacagindan korkulmaktadir. Diger taraftan genlerden kazang saglama
girisimleri giderek artmaktadir®. Son olarak ABD'de bir aile ¢ocuklarinda
ortaya cikan, ender goriilen bir hastalifa neden olan genin patentini almak
i¢in mahkemeye basvurmustur. Genin patentini almak, o genle ilgili her tiirlii
girisime izin hakkini1 ve bunun karsiliginda maddi kazang saglamay1 olanakli
kilmaktadir®,

Giiniimiizde genlere bigilen fiyat 100 000—500 000$ arasinda degisiyor.
Oyle ki ABD’de haksiz rekabeti 6nlemek igin Patent Kurulu énlemler almak
zorunda kaldi. Her seyden Once genlerin patente tabi olup olamayacagi
konusunda yasal belirsizlikler var. Avrupa ve Amerika’da kii¢iik parcalarin
patentlenmesi kisitlanmig durumda. Tiim bu manzaranin yaninda iyi bir
haber ise su: daha kii¢iik bir genom Patent Ofisinin tanimlama ve binlerce
gereksiz basvuruyu reddetmesini hizlandirabilir®.

Yiksek IQ ile baglantisi saptanan ve 4. kromozom iizerindeki yeri
belirlenen gen 6zel genlerden birisidir. Zeka geriligi tedavisi i¢in bir umut

22 Memis, p. 28.

2 G Chin, ‘Is Gene Patenting in the Interests of Public Health?’ (1999) ALSA Academic
Journal 1, 6.

%% Aysim Tug/Hamit Hanci/Aysun Balseven, sted 2002 cilt 11 sayi 2.

% Ahu Yigit, Mart 2001 BILIM ve TEKNIK Say1: 400 EKI.
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olarak goriilen bu gen bazi insanlar1 daha zeki yapip daha az zeki olanlara
kars: iistiinliik kurmak i¢in kullanilabilir. Ustiin zekal nesil yaratmak icin
cesitli diisiincelere, uygulamalara zaten rastlanmaktadir. Ornegin ABD'deki
bazi sperm bankalari zeka ve cesitli yetenekler yoniinden iistiin oldugu
diisiiniilen erkeklerin spermlerini toplamakta, bunlar1 yine {istiin zekali
kadinlar i¢in saklamaktadirlar. Bu uygulamalar1 genom projesinin beklenen
en olumsuz sonuglarindan biri olan &jeni (eugenics) kavrami iginde
degerlendirmek miimkiindiir. Insanlar1 bazi genetik ozelliklerine gore
ayirarak toplumu islah etme anlayisi, bir bagka tanimla {stiin irk kurma
saplantis1 20. yiizy1lda milyonlarca insamn &liimii ile sonuglanmistir. insan
genomuyla ilgili bilgilerin yine insan tiiriinii iyilestirme gerekgesiyle
kullanilabilecegi diisiincesi ciddi bir endise kaynagi olmustur. Bu
diisiincenin egemen olmasi durumunda '"normal-anormal” ve "hastalik-
saglik" kavramlar1 genetik bilgilere sahip giliglerin anlayis1 dogrultusunda,
onlarin deger yargilarina gore yeniden tanimlanabilecektir. Nazi
Almanya'sinda ki gibi escinseller, zihinsel engelliler 1k temizligini
bozduklari  i¢in  imha  edilmesi  gerecken  anormaller  olarak
degerlendirilebileceklerdir. Cevre faktorii tamamen g6z ardi edilerek
alkolizm, madde bagimliligi, saldirganlik, suca yatkinlik gibi toplumsal
sorunlar genetik diizenleme adi altinda toplanacak uygulamalarla
coziimlenecektir. Hatta embriyodaki hastaliklarin, bozukluklarin saptanmasi
ya da tedavisi amaciyla kullanilan amniyosentez, cinsiyetin &nceden
planlanmas1 gibi bir amacla erkek egemen kiiltiirlerde kullanilabilir.
Arastirmacilarin bir kismi bu kdtiiye kullanim riskinden o kadar endise
duymaktadirlar ki, radyasyona dayanikli Deinococcus radiodurans
bakterisinin ya da menenjit etkeni Neisseria menengiditis'in genomunun
biitiinliyle ¢6ziimlenmesinden, bunlarin biyolojik, kimyasal savas silah
olarak kullanilabilecegi diisiincesiyle rahatsiz olduklarini belirtmektedirler.
Tim bu yaklasimlar asir1 kotiimserlik olarak nitelendirilebilir. Gii¢, maddi
¢ikar ugruna insanlarin neler yapabilecegini insanlk tarihi gostermektedir®.

Dr. Moreau’nun Adasi filminde, genetik deneyler sonucu, ortaya ¢ikan
hayvan ve insan karisimi1 melez bir yaratigin ortaya ¢ikmasi konu ediliyordu.

% Aysim Tug/Hamit Hanci/Aysun Balseven, sted 2002 cilt 11 say1 2.
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Avrupa Patent Biirosu’nun, Avustralyali Amrad sirketine, insan ve hayvan
hiicrelerini karigtirarak yeni embriyonlar yapabilme iznini vermesi, bir
anlamda o filmdeki senaristlerin diislerinin yillar sonra gerceklesmesine
olanak verdi. Ancak bu durum birgok sivil orgiitii oldugu gibi, Greenpeace’i
de ayaga kaldirdi. Hamburg’tan yaptig1 agiklamayla, tehlikeye dikkatleri
ceken Greenpeace orgiitii, 20 Ocak 1999 tarihinde verilen Ep 380646 nolu
patentin “tehlikeli yaratiklar” yaratmaya yonelik oldugunu belirtti. Agiklama
su sekilde siirliyordu: “1999 Ocak ayinda Amrad sirketine verilen izinde,
insan-hayvan hiicrelerinden elde edilecek embriyonlarin hangi amagla
kullanilacag belirtilmiyor. Sadece insan hiicrelerinin, kiigiik ve biiyiikbas
hayvanlarin hiicreleriyle birlikte kullanilacagi kaydediliyor. Biiyiik bir
olasilikla amag, hayvandan insana organ naklini miimkiin kilacak hayvanlar
yaratmak. Ama sonug tam bir bilinmez.”

Avustralyali sirketin elde ettigi izin, insan embriyon hicreleri ile fare,
kus, koyun, domuz, inek, keci ve balik embriyon hiicrelerini karigtirarak
insan-hayvan karigimi yaratiklar elde etme imkani taniyor. Bu da bilim
diinyasinda tartismalara neden oluyor.

Uzmanlar, insan-hayvan karistmi yaratiklart elde etme sisteminin
klonlama mekanizmasindan tamamen farkli oldugunu belirtirken, konunun
risklerine dikkat ¢ekiyor ve bu sayede deli dana gibi bir viriisiin, bir tiirden
digerine gegme ihtimalinin ¢ok yiiksek oldugunu belirtiyorlar.

6. Sigorta Hukukunda Genler

Saglik veya hayat sigortast yaptirmak icin sigorta sirketlerinin gen
testlerine ulagmasindan ¢ekinilmektedir. Kanser, kalp hastaliklari, diyabet
gibi bir¢ok hastaligin genetik faktorlerden etkilendigi gbz Oniine alinacak
olursa, sigortalama islemlerinde kisiler arasinda ¢ok 6nemli risk farkliliklar
hesaplanip, bunlar 6denecek primlere yansitilabilir. Agir ekonomik yiiki
olan hastaliklar igin sigorta sirketleri misteri se¢iminde ayrimcilik
yapabilirler. Bu endiselerin oniine ge¢mek amaciyla ABD'de, isveren ve
sigorta sirketlerine karsi genetik bilginin mahremiyetini koruyan ve
ayrimcilig1 yasaklayan kanunlar c¢ikartilmaktadir. Ancak dolayli yollardan
suiistimallerin yapilabilecegi ihtimali insanlar1 rahatsiz etmeye devam
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etmektedir. Yapilan bir ankette insanlarin % 77'si genetik bilgilerinin sigorta
sirketine verilmemesi gerektigini sOylerken, % 59'u ise baskalarmin yiiksek
harcamalarin1 finanse etmek icin fazla prim Odemek istemediklerini
sOylemislerdir. Burada kisilerin mahremiyet haklari ile toplum menfaatleri
arasinda etik yonden bir denge kurmak gerekmektedir.

ingiltere ihtiyari sigortalarda gen testlerinin kullamilabilecegini®’, ancak
bu bilgilerin sadece sigorta istatistiklerinde kullanilabilecegini, risklerin
sigorta sirketleri ile devlet arasinda paylasilacagini ve sigorta primlerini
belirlemek amaci ile kullamlacagim kabul etmistir®.

7. Adli Tip Alaninda Genler

DNA parmak izi yontemi adli tip i¢in 6énemli bir aragtir. Son on yilda bu
yontem  kullanilarak  su¢suzlugu ispatlanan 100 civarinda  Kkisi
hapishanelerden saliverilmistir. Ayrica birgok gercek suclu da ayni yontemle
yakalanabilmis ve toplum vicdaninin rahatlatilmasina onemli katkida
bulunmustur. Bazen biitiin toplumun genetik yapisinin ¢ikartilmasi ve bu
kigisel bilgilerin devlet kontroliindeki bilgi bankalarinda bulundurulmasi
gerektigine dair goriisler ortaya atilmaktadir. Sug isleme egilimi olmayan
insanlarin, bu uygulamadan pesin olarak rahatsizlik duymamasi beklenmekle
birlikte, bu fikir ¢ok az taraftar bulmaktadir.

Insanlarin dis goriiniislerindeki farkliliklara karsin DNA  yapimizin
%99,8'1 ortaktir. DNA {izerindeki kisiden kisiye farkliliklar gdsteren tiim
bolgelerin tanimlanmasi, babalik davalar1 ve adli tip uygulamalarinda temel
kistas olacaktir®.

SONUC

Insan genomu projesi ile ortaya gikan etik konularin teknolojinin kendisi
ile degil uygun kullanimi ile ilgili oldugunu unutmamak gerekir. Her ilmi

21 Association of British Insurers, Genetic Testing: ABI Code of Practice (1999),

Association of British Insurers, London, Principle 33.

28 Centre for Law and Genetics, Submission G048, 14 January 2002.

2 Aysim Tug/Hamit Hanci/Aysun Balseven, http:/Avww.tr.net/saglik/

genel_saglik_genom.shtml.
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calisma, bulus veya icat beraberine bir ¢ok problemi de getirebilir. Burada
onemli olan buluslarin azami derecede insanlarin yararina kullanilmasim
saglamaktir. Suiistimal edenler her zaman olacaktir. Ciinkii nerede insan
varsa orada suiistimaller olabilir. Buluslarin etige aykir1 kullanimi hi¢ bir
zaman insanlar1 yeni buluslara yonelmekten alikoymamalidir. Su anda insan
genomu projesine baktigimizda faydali kullamim alanlarmin etige uygun
kullanim etige aykir1 kullanimdan fazla oldugunu goriiyoruz. Esasen etige
aykirt kullanimu ile ilgili hususlar genellikle ileride ger¢eklesmesi muhtemel
olaylardir. Bu noktada bizlere diisen gorev suiistimalleri asgariye indirecek
tedbirleri simdiden almaktir. Ciinkii kotii kullanimlar basladiktan sonra
almacak tedbirler ise yaramayabilir.



