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OZET Genetik alanindaki gelismelerle birlikte siiregelen biyoetik kay-
gilar, akademik g¢evrelerin giindemindedir. Bu ¢alismada, genetik ve
biyoetik alanlar1 arasindaki siki ve birbirinden beslenen iliskinin Tiir-
kiye agisindan zaman igindeki gelisimine dair bir profil olusturulmasi
ve diinyadaki genetik ile ilgili biyoetik giindemlerin {ilkemizin lisans-
uistil akademik diizlemindeki yansimalarmin incelenmesi hedeflenmistir.
Arastirma kapsaminda, Tiirkiye’de 2019 y1li sonuna kadar tamamlanmis
ve onaylanmis genetik, etik ve biyoetik alanlarmin kesigiminde yer al-
digi1 diisiiniilen lisansiistii tezler, Yiiksekogretim Kurulu Ulusal Tez Mer-
kezi ¢evrim i¢i veri tabanindan faydalanilarak belirlenmistir. Ardindan
genetik, etik ve biyoetik alanlarinin ortak paydasinda yer alan konulari
isaret eden temalar belirlenmis ve tezler igeriklerine gore bu temalarla
iliskilendirilmistir. Bulgularda ilk tezin 1997 yilinda yazildigi, ¢ogunlu-
gunun yiiksek lisans tezi oldugu, yogunlugun devlet iiniversitelerinde ve
sosyal alanlarda oldugu anlagilmistir. Temalara gore tezlerin dagiliminda
ise belirlenen bes ana tema igerisinde en gok tez iceren ana tema “Gene-
tik bilginin elde edilmesi, paylagimi ve kullanimi olurken”; en az tez ige-
ren ana tema, “Genetik aragtirmalar” olmustur. Sonug olarak bu ¢alisma,
genetik alanindaki gelismelere etik agidan yaklagim bakimindan iilke-
mizin katkisimni goriniir kilmak ve ihtiya¢ duyulan ¢alismalara yol gos-
terici olmak adina bir baslangi¢ olarak degerlendirilmistir.

Anahtar Kelimeler: Genetik; etik; biyoetik; lisansiistii tezler; Tiirkiye

ABSTRACT Continuing bioethical concerns with the developments
in genetics are on the agenda of academic circles. This study is aimed
to create a profile of the development of the close and nourishing rela-
tionship between genetics and bioethics over time in Tiirkiye. The re-
flections of the bioethical agendas related to genetics in the world were
examined at the postgraduate academic level in our country. Postgrad-
uate theses on topics at the intersection of genetics, ethics, and
bioethics, which were completed and approved by the end of 2019 in
Turkiye, were determined by using the online database of the National
Thesis Center of the Council of Higher Education. Then, the themes
that point to the common ground of genetics, ethics, and bioethics were
determined and the theses were associated with these themes according
to their content. We determined that the first thesis was written in 1997,
the majority of dissertations were master’s dissertations, and usually
were written in public universities and social sciences. According to
the acquired distribution the theme containing the most theses among
the five main themes was “Obtaining, sharing, and using of genetic in-
formation”; the theme associated with the least number of theses was
“Genetic researches”. In conclusion, this study has been considered as
a start to make our country’s contribution visible in terms of an ethical
approach to developments in the field of genetics and to guide the stud-
ies needed.

Keywords: Genetics; ethics; bioethics; postgraduate theses; Tiirkiye

Genetik, biyolojinin temel branglarindan ol-
makla birlikte; tip, tarim, biyoteknoloji gibi bir¢cok
alanda kendine yer bulan, temel olarak genler ile ak-
tarilan 0zelliklerin bir nesilden digerine aktarim me-
kanizmalarint inceleyen bilim dahdir.!? Kalitimin

insanoglunda uyandirdigt merak, insanlik tarihi kadar
eski olmakla birlikte, modern genetigin gelisimi
temel olarak iki zaman siireci iizerinden degerlendi-
rilmektedir. T1ki, 1915-1950 yillarim kapsayan klasik
genetik, digeri ise 1950 yilindan giiniimiize slirege-
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len molekiiler genetiktir.? XX. yiizyilin baglarinda
uluslararasi genetik toplantilarinin diizenli hale gel-
meye baglamasi, genetik kiirsiilerinin olusturulmasi,
alana ait bilimsel dergilerin yaym hayatina girmesi,
genetik derslerinin yogunlugunun artmasi, sadece ge-
netik hakkinda yazilmis ders kitaplari basilmasi gibi
gelismeler genetigin kurumsallasmasinin belirtileri
olarak kabul edilmistir. Ote yandan, hayvan ve bitki
yetistiriciligini tesvik etmek i¢in bazi firmalarin ge-
netik arastirmalar i¢in kaynaklar saglamasi ve top-
lantilara sponsor olmasi da yine bu doneme ait
alandaki adimlardandir. 1930’Iu yillarin ortalarina
gelindiginde ise genetik, artik bigimsel genetik, po-
plilasyon genetigi ve fizyolojik genetik olmak {izere
ti¢ alt bransa sahip bir bilim dali hiline gelmistir.’
Molekiiler genetik ise genlerin kimyasal ve fiziksel
dogasi ile genlerin gelisim, biiylime ve fizyolojiyi
kontrol etme mekanizmalarina odaklanmigtir.* DNA
cift sarmal yapisinin 1953 yilinda kesfiyle genlerin
hiicre icerisinde meydana gelen kimyasal olaylar
nasil kontrol edebildigi ve genetik bilginin nesiller
boyu nasil aktarilabildigine dair 6ngoriiler artmistir.’
Izleyen dénemde, 1960’11 yillarda prokaryotik ve
viral genetik materyalin yapisi ve iglevi lizerine ya-
pilan arastirmalarin sayis1 artig gostermis, 1970’li
yillarda Tip II restriksiyon enzimlerinin saflastiril-
mast, rekombinant DNA’nin (rDNA) elde edilmesi,
gen aktarimi teknolojisi ile ilk transgenik canlinin
(Escherichia coli) ve ilk transgenik hayvanin (fare)
iretilmesi gibi genetik mithendisligi alaninda devrim
niteliginde gelismeler kaydedilmistir.®® Bu ilerleme-
ler siiregelirken bilim insanlari, yeni teknolojinin
onemli firsatlar sundugundan emin olmalarma rag-
men potansiyel saglik ve ¢evresel riskleri konusun-
daki kaygilari da dile getirmeye baslamis ve
diinya ¢apinda bir erteleme (moratoryum) cagrisinda
bulunmuslardir. Subat 1975 tarihinde California’daki
Asilomar Konferans Merkezi’nde “Uluslararasi Re-
kombinant DNA Molekiilleri Kongresi” diizenlendi.
Arastirmalarin kati kisitlamalar altinda devam ettiril-
mesi gerektigi konusunda bir uzlasi ortaya ¢ikt1 ve
genetik¢ilerin halk sagligini tehlikeye atmadan aras-
tirma siirlarint zorlamalarina izin veren standartlar
belirlendi.” XX. yiizyilin sonlarinda ise asilara ve te-
davilere odaklanilmig ve tiim bu geligsmeler, gen ak-
tarim1 teknolojisinin gida ve ila¢ {iretiminde
kullanilmasina onciiliik etmistir.® Diinya niifusunun
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gida ihtiyacini karsilayabilmek motivasyonuyla gen
aktarimi yoluyla genetik yapilar1 degistirilmis or-
ganizmalardan yiyecekler elde edilmeye baslanmis;
tarim zararlilari, kuraklik gibi olumsuz kosullara
dayanikli, daha fazla verimlilik saglayan tohumlar
dretilmistir.'” Ayrica saglik alaninda transgenik can-
lilardan hedeflenen birtakim proteinlerin sentezi ve
bu canlilarin hastalik modeli olarak kullanilmasi
miimkiin hale gelmistir.'" Elbette, uzun vadede gen
aktarimi uygulamalarinin ¢evre, insanlik ve gelecek
nesiller i¢in dogurabilecegi olas1 zararlar biyoetik
alanmin giindemindeki yerini ¢oktan almigtir.'?

Yakin tarihe ait en 6nemli gelismelerinden biri
olan, 1990-2006 yillar1 arasinda siirdiiriilen Insan
Genom Projesi’nin hayata gegmesiyle gen dizilimle-
rinin okunmasi tamamlanmis; elde edilen sonuglar
genetik alanindaki uygulamalarin hiz kazanmasina
yol agmakla beraber; genetik testler, klonlama, kok
hiicre ¢caligmalar1 i¢in genis bir veri akis1 saglamigtir.
Yeni genetik teknolojilerin etik, yasal ve sosyal so-
nuglarini incelemek ve halki bu konular hakkinda
egitmek de proje siireci sirasinda insan Genom Pro-

jesi’nin oncelikleri arasina dahil edilmistir.'>'*

Saglik hizmetleri baglaminda genetik bilgi, sa-
dece ait oldugu birey degil, es zamanl olarak aile
iyeleri ve akrabalar hakkinda da bilgi vermesi ve
uzun vadeli sonuglari barindirmast ile diger tibbi bil-
gilerden ayrilmaktadir. Genetik bilgi bu nitelikleri ile
saglayacag faydalarin yani sira mahremiyet ve sir
saklama agisindan yaratabilecegi olasi sorunlar agi-
sindan da etik alaninda 6nem tagimaktadir.'

Genetik alanindaki ilerlemeleri birbirinden ba-
gimsiz blok gelismeler olarak degerlendirmemek ge-
rekir. Atilan her adim, bir sonraki gelismenin
temeline katki saglamistir. Genetik calismalar neti-
cesinde ulagilan bir teknolojinin uygulanabilir hale
gelmesi, insanliga sunulan yarar kadar bu benzersiz
ve yeni gelismenin ulasacagi noktalara dair endiseler
de birikerek artmaktadir. Bu nedenle giintimiizde ge-
netik ve biyoetik alanlarini birbirinden bagimsiz dii-
siinmek miimkiin degildir. Oyle ki ilk kez Vasak
tarafindan, 1977 yilinda tasnifi yapilan insan haklari,
kisisel ve siyasi ozgiirlikklere karsilik gelen birinci
nesil haklar, sosyal, ekonomik ve kiiltiirel haklar olan
ikinci nesil haklar ve dayanisma haklari olan ii¢lincii
nesil haklar olarak ii¢ kusaga ayrilmigt1.'®!” Giinii-
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miizde bilim ve teknolojide meydan gelen hizli ve
yogun gelismeler neticesinde, dordiincii nesil insan
haklarindan s6z edilmektedir. Dordiincii nesil insan
haklar1 baglaminda, 6zellikle genetik teknolojisindeki
uygulamalara bagli olarak ortaya ¢ikan ya da ¢ikma
potansiyeli olan olumsuzluklar karsisinda insan onuru
ve haklar1 degerlendirilmektedir.'® insan haklarmin
korunmasi ve gozetilmesi, tiim insanligin evrensel
0devi olarak varligini siirdiiriirken; bu 6dev, genetik
teknolojilerindeki gelismeler dikkate alindiginda {ist
diizeyde gegerli olmalidir.

Tiirkiye’de tamamlanmis olan ve genetik ala-
nindaki gelismeleri biyoetik agisindan degerlendiren
lisansiistii tezlerin incelenmesinin, iilkemizde akade-
mik cevrelerin lisansiistii programlarda genetik/bi-
yoetik iligkisine dair ilgi ve duyarliligini ortaya
koymak adina iyi bir gdsterge olacag diisiiniilmiis-
tiir. Boylesi bir adim, Tiirkiye’deki giincel akade-
mik profilinin belirlenmesi ve genetik alanini etik
acidan ele alacak yeni ¢aligmalara temel olusturan
bir yol haritas1 ¢izilmesi agisindan degerli goriil-
mistiir. Calisma neticesinde, genetik ve etik alanin-
daki tartismalarin seyrinin retrospektif olarak izlene-
bilir olmasi, bu konuda calisacak diisiiniirlerin
kavrayisini da giiclendirecektir.

I GEREG VE YONTEMLER

Calisma, Helsinki Deklarasyonu Prensipleri’ne
uygun olarak yapilmistir. Hacettepe Universitesi Gi-
risimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Ku-
rulu’nun 09 Haziran 2020 tarihli toplantisinda alinan
805 sayil karart ile calisgmanin uygulanmasinin etik
acidan uygun olduguna karar verilmistir.

Nitel arastirma tekniklerinin kullanildig: ¢alis-
mada, verilerin toplanmasi dokiiman incelemesi ile
yapilirken; veri analizi i¢in igerik analizi teknigi kul-
lanilmistir.'” Veri toplama araci olarak Yiiksekogre-
tim Kurulu (YOK) Ulusal Tez Merkezi internet
sayfasindan faydalanilmis, 10-20 Haziran 2020 ta-
rihleri arasinda tarama ve veri toplama gerceklesti-
rilmistir.?® Arastirmanin evrenini, internet tabanl
YOK Dokiimantasyon Merkezi’ne kayitli olan ve
2019 yili sonuna kadar tamamlanmis ve onaylanmis
tim tezler olustururken; orneklemini ise bu tezler
icerisinde genetik alani ile ilgili etik ve biyoetik so-
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runlari ele alan tezler olusturmustur. “Gelismis Ta-
rama” sekmesi tizerinden yapilan taramalarda, sekme
altinda yer alan temel dlgiitler miimkiin oldugunca
¢ok veriye ulasmak ve arastirma konusunun kapsa-
mina giren higbir ¢calismay1 gdzden kagirmamak ama-
ciyla en genis smirlarda tutulmaya calisilmistir.
Taramalar tezlerin 6zetlerinde “genetik ve biyoetik™;
“genetik ve etik” ile “genetik ve biyoetik ve etik”
anahtar sozciikleri kullanilarak, li¢ asamada gergek-
lestirilmistir. Caligma Ozetlerinin tez igerigine dair
gerekli ipuglarini igerecegi ongoriildiigii icin ilk in-
celemede aranacak alan olarak “6zetler” tercih edil-
mistir. Oncelikle 112 adet lisansiistii teze ulasilmus,
ardindan yapilan 6n degerlendirmelerde bu tezlerin
tiim metinleri incelenmistir. Aragtirmalar ile ilgili etik
kurul karar1 alinmasi zorunlulugu, karar ile ilgili ifa-
delere tez 6zetlerinde yer verilmesi sonucu bazi tez-
ler genetik ile ilgili biyoetik bagliklara deginmese de
tarama sonuclarinda yer almistir. Taramada aranacak
alan Olgiitiiniin 6zet timi olarak sec¢ilmesi duru-
munda ise yine etik kurul kararlari ile ilgili ifadeler
nedeni ile taramanin segiciliginin tamamen ortadan
kalkmakta oldugu gozlemlenmistir. Taramada kul-
landigimiz anahtar sozciiklere 6zetinde yer verme-
yen ve bu nedenle genetik ve biyoetik ile ilgili
basliklara degindigi halde taramamiz sonuglarinda
yer almayan tezlerin var olma olasilig1 arastirma-
mizin bir sinirhiligini olusturmaktadir. Calismamiz
kapsaminda sistem iizerinden ulasilan ilk tezin 1997
yilina ait olmas1 goz oniine alindiginda, bu yildan
onceki tezlerin var olma ihtimali bir diger sinirlilig1
olusturmaktadir. Tarama sonucunda ulasilan tezlerin
tiim metinleri yazarlar tarafindan incelenerek, ilk ele-
mede gozetilen anahtar kelimeler icermeyi asacak bi-
cimde “genetik ile ilgili biyoetik konularda bilgi ve
degerlendirme icermek” kriterini kargilayan tezler
arastirmaya dahil edilmistir. Neticede s6z konusu
tezlerden 40’1nin ¢alismanin kriterlerine uygun ol-
dugu saptanmistir.

Caligmamizin veri toplama asamasinda YOK
Ulusal Tez Merkezi, Gelismis Tarama sekmesi al-
tinda yer alan 6lgiitlerle ilgili taramada kullanilmis
olan tercihler toplu halde Tablo 1’de sunulmustur.

Veri analizi ise temel olarak iki asamada ger-
ceklestirilmistir: 11k asamada, arastirmanin hedefle-



Ulkiican KAPLAN ve ark.

Turkiye Klinikleri J Med Ethics. 2022;30(3):253-63

TABLO 1: Veri tabaninin sundugu temel dlgiitler ve arastirmada tercih edilen alt dlgUtler.

Arama kriterleri Sistemde var olan 6lgiit segenekleri

Aranacak kelime(ler)  kelime (ve/veyaligermesin)

kelime (ve/veyaligermesin)

kelime genetik ve etik ve biyoetik
Aranacak alan Tez adi, yazar, danigman, konu, dizin, 6zet, timu Ozet
Arama tipi Sadece yazilan sekilde, icinde gecsin Sadece yazilan sekilde
Yil Baslangig: 1900 - Bitis: 2020 1900-2019
Tez tirl Yiiksek lisans, doktora, tipta uzmanlik, sanatta yeterlik, dis hekimligi uzmanlik, tipta yan dal uzmanlik  Tiimi
izin durumu izinli, izinsiz Timi
Universite 233 universite, iki enstitl, dokuz kurum, yurt disi tniversiteler (toplam 243 sekme) Timu
Grubu Fen, sosyal, tip Tlmu
Dil 26 farkli dil, Tiirkge ve ingilizce, ingilizce ve Tiirkge, Tiirkge ve Almanca, Almanca ve Tiirkge Timi
Durumu Onaylandi, hazirlaniyor, timi Onaylandi

Tercih edilen olgiit
genetik ve etik
genetik ve biyoetik

rine 151k tutacagi diisliniilen degiskenler (iiniversite,
dil, tez tiirii, konu, grup vs.) belirlenerek tezlere ait
sayisal verilerin diizenlemesi yapilmistir. Ikinci asa-
mada ise yazarlar tarafindan belli baslh uluslararasi
kaynaklardan yararlanilarak ana temalar ve alt te-
malar gelistirilmistir.?!> Tematik analiz kapsa-
minda tezler, iceriklerine gore deginilen her alt tema
isaretlenerek siniflandirilmistir. Tezler i¢in deginilen
tiim alt temalar igin ¢oklu isaretleme yapilmigtir.

I BULGULAR

Degerlendirmeye alinan 40 lisansiistii teze ait bulgu-
lar temel olarak iki sekilde sunulmustur. Oncelikle
tezlere ait veriler belli basli degiskenler tizerinden
paylasilmis, ardindan tezlerin dahil edildikleri tema-
lar verilmistir.

DEGISKENLER UZERINDEN TEZLERIN
DEGERLENDIRILMESI

Anahtar sozciikleri 6zetlerinde igermelerine gore tez
sayilar1 incelendiginde; 25 tezin “genetik ve etik”;
bes tezin “genetik ve biyoetik” ve 10 tezin ise
“genetik ve biyoetik ve etik” sozciiklerini i¢erdigi
goriilmiistiir. Tezlerin yillara gére dagilimi deger-
lendirildiginde ise ilk tezin 1997 yilinda yazildigi, do-
layisiyla caligma kapsamina dahil olan yillarin
1997-2019 yillar1 arasindaki 23 yillik siireci igerdigi
anlagilmaktadir. 2018 yil1 tez sayisinin en fazla ol-
dugu yil olurken; 1998, 2001, 2005, 2009 ve 2015
yillarinda genetik ve biyoetik alanlarin ortak pay-
dasinda yer alan tez bulunmamistir (Sekil 1).

Tez tiirlerine gore tez sayilar1 degerlendirildi-
ginde; yliksek lisans, doktora ve tipta uzmanlik egi-
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SEKIL 1: Tezlerin yillara gére dagilim.
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SEKIL 2: Tezlerin tiirlerine gére dagilmi.

Fen

SEKIL 3: Tezlerin gruplara gére dagilim.

timi kapsaminda yazilan tezlerin sayilari sirastyla 26
(%65), 12 (%30) ve iki (%5) olarak belirlenirken; sa-
natta yeterlilik, dis hekimligi uzmanlik ve tipta yan
dal uzmanlik egitimlerinde hazirlanan ve ¢aligmanin
kriterlerine uyan tez olmadigi goriilmiistiir (Sekil 2).

Grup parametresinin altinda yer alan fen, sosyal
ve tip alanlarina gore tez sayilarinin incelendiginde
ise en fazla tez 27 (%67) tez ile sosyal alanda yer alir-
ken, tip alan1 10 (%25) tez ile ikinci sirada ve fen
alani da ti¢ (%38) tez ile son sirada gelmistir (Sekil 3).

Tezlerin tamami 21 (18 devlet ve ii¢ vakif {ini-
versitesi) farkli iiniversite biinyesinde tamamlanmis-
tir. Tezlerin 36’s1 (%90) devlet {iniversitelerinde,
dordii de (%10) vakif iiniversitelerinde tamamlan-
mistir. Tez sayilarina gore tiniversiteler incelendi-
ginde
Universitesi ve Ankara Universitesi altisar tezle ilk

ise devlet {iniversiteleri olan Istanbul
iki sirada yer alirken, onlari liger tez sayist ile Hacet-
tepe Universitesi, Marmara Universitesi ve Gazi Uni-
versitesi takip etmistir.

YOK veri tabaninda tezlerle ilgili sunulan ta-
rama sonucunda ulasilan listede, “Konu” siitunu tez-
lerin ilgili oldugu bilimsel calisma alani veya
alanlarin1 yansitmaktadir. Calismaya dahil olan tez-
lerden bazilar1 tek bazilari ise birden fazla konu bas-
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liginin altinda yer bulmustur. Buna gore tezlerin dahil
oldugu toplam 20 farkli konu ve konu kombinasyonu
belirlenerek Tablo 2’de listelenmistir. Bu konulardan
hukuk alan1 sekiz tane tez sayisi ile en fazla tez ice-
ren alan olurken, onu bes tez sayisi ile deontoloji ve
tip tarihi takip etmistir. Birden fazla konu igeren kom-
binasyonlarinda ise biyoteknoloji; egitim ve 6gretim
en fazla tez yer alan kombinasyon olmustur.

TEZLERIN DEGINILEN TEMALARA GORE DAGILIMI

Ana tema ve alt temalar ile bunlara deginilen tezlerin
sayilart Tablo 3’te sunulmustur. En yiiksek sayida
tezde yer alan ana tema, toplam 49 tezin ilgili bulun-
dugu “Genetik bilginin elde edilmesi, paylasimi ve
kullanim1” olmustur. Onu 33 tez ile “Genetik ve bi-
yoetik kesisiminde sosyal, hukuki ¢caligmalar” ve 31
tez ile “Gen diizenleme ve genetik teknolojiler” ana
temalar1 izlemistir. Tezlerde en az deginilen ana te-
malar ise dokuz tez ile “Genetik ile ilgili teorik felsefi
calismalar” ve bes tez ile “Genetik arastirmalar” ol-
mustur. Alt temalar bazinda ise en fazla tezde ele ali-

TABLO 2: Tarama sisteminde tanimli konularina ve
konu kombinasyonlarina gore tezlerin sayisal dagilimi.
Konular Tez sayisi
1 Adli tip 2
2 Biyoloji 1
3 Deontoloji ve tip tarihi 5
4 Egitim ve ogretim 3
5 Felsefe 3
6 Genetik 1
7 Giizel sanatlar 1
8 Hukuk 8
9 Siyasal bilimler 1
10 Sosyoloji 1
1 Spor 1
12 Tibbi biyoloji 1
13 Uluslararast iligkiler 2
Konu kombinasyonlari Tez sayisi
14 Bilim ve teknoloji; mikrobiyoloji; siyasal bilimler 1
15 Biyoloji; biyoteknoloji 1
16 Biyoteknoloji; egitim ve dgretim 3
17 Biyoteknoloji; genetik 1
18 Deontoloji ve tip tarihi; genetik 1
19 Genetik; hukuk 2
20 Halk sagligi; saglik egitimi 1
Toplam tez sayisi 40
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TABLO 3: Ana temalar, alt temalar ve icerdikleri tezlerin sayilari.

Genetik testlerin gegerliligi

Genetik hizmetlere adil erigim

Etnik kimlik ve genetik iligkisi

Ana temalar Alt temalar ilgili goriilen tez sayisi
Genetik aragtirmalar insan deneklerin/géniilliilerin genetik arastirmalarda yer almasi veya insan geni kullaniimasi 2
Genetik arastirmalarda etik ilkelerin izlenmesi 3
Genetik bilginin elde edilmesi, Genetik test sonuglarinin iletiimesi 5
paylagimi ve kullanimi Dogrudan kullaniciya yonelik genetik testler
Bilgilendirme yiikimlGliga 5
Genetik ayrimcilik ve djeni riski 6
Aydinlatiimig onam 6
Genetikle ilgili saglik verilerinin gizliligi, ebeveyn tercihleri ve bireylerin korunmasi, gizliligin ortadan kalktigi kosullar 8
Gebelik dncesi ve dogum 6ncesi genetik testler 3
Genetik testin tibbi yararliigi 3

Genetik danigmanlik 2
Cinsiyet seciminin de dahil oldugu dogum éncesi tanilarin tibbi olmayan amaglarla kullanimi 1
Biyobankalar ve genetik veri bankaciligi (genetik verilerin saklanmasi) 4
Genetik bilginin ticarilestiriimesi 1
Gen diizenleme ve genetik teknolojiler  Biyogesitlilik ve gevrenin korumasi 3
Genetigi degistirilmis organizmalar, tarim 4
insani gelistiren uygulamalar 2
Genetik miihendisligi, biyoteknolojik Griinlerin kullaniminin ve patentlenmesinin biyoetik boyutu 1
Kok hticre calismalarinin etik yonii 3
Klonlama galismalarinin popiilaritesi ve etik sinirlarinin belirlenmesi sorunu 1
Yardimci Greme ydntemlerinin ahlaki boyutu 7
Genetik ve biyoetik kesisiminde Genetik bilginin kisiler ve toplum Uzerindeki psikolojik etkileri
sosyal ve hukuki galismalar Genetik ile ilgili etik egitimi 4
Genetik ile ilgili hukuki diizenlemeler 20
Gesitli toplum kesimlerinin genetik ve biyoetik ile ilgili bilgi, gorlis ve tutumlarinin saptanmasi 9
Genetik ile ilgili teorik felsefi calismalar  Insanin varolusu ve varliklar arasindaki yeri ile ilgili kabullerimiz iizerine genetik ilerlemelerin etkisi 6
Genetik bilginin kisinin ve toplumun degderleri Uizerindeki etkisi 1
Etik s6ylemlerin kokeni ve gelisimi ile genetigin bu siirecteki yeri 1

nan alt temalar, 20 tez ile “Genetik ile ilgili hukuki
diizenlemeler” ve 11 tez ile “Genetik miihendisligi,
biyoteknolojik tiriinlerin kullaniminin ve patentlen-
mesinin biyoetik boyutu” olmustur. Ote yandan, tez-
lerden hicbirinin “Dogrudan kullanictya yonelik
genetik testler”, “Genetik testlerin gegerliligi” ve
“Genetik bilginin kisiler ve toplum tizerindeki psiko-
lojik etkileri” alt temalar ile ilgili olmadig: saptan-
mustir. Dikkat cekmek gerekir ki tezler, aragtirmacilar
tarafindan alt temalara gére siniflanirken her tez il-
gili goriildiigi tim alt temalarda gosterildiginden,
bazi tezler birden fazla alt temanin altinda yer almis-
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tir. Bu nedenle temalar altinda siiflanan tez sayila-
rinin toplami ¢alismaya déhil edilen tez sayisindan
fazladir.

I TARTISMA

Tezlerin yillara gore dagiliminda anlamli bir artma
veya azalma goriilmemis olup, 2018 yili en fazla
tezin yayimlandig1 y1l olmustur. Bununla birlikte, tez-
lerin yillara gore sayilart ve tezlerin o yil iginde ya-
pilan tiim tezler arasindaki orani siralamalarinda,
2012 ve 2013 yillarinin birinci ve ikinci siralar al-
diklar1 g6zlenmistir.>* Dolayisiyla 2012 ve 2013 yil-
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larnin genetik ve biyoetik alanini ilgilendiren tezle-
rin tamamlanmasi agisindan en verimli yillar olarak
degerlendirilmesi miimkiindiir. “WOS Core Collec-
tion” kapsaminda, 1975-2019 yillar1 arasinda yer alan
biyoetik konulu yayimlarin bibliyometrik analizinin
yapildigi bir ¢alismada da en fazla yayinin yer aldigi
yilin 2015 y1li oldugu ortaya konmustur. Arastirma-
lariin tamamlanmasinin ardindan yayim siirecindeki
degerlendirme asamalarinda gecen siire diigtiniildii-
giinde 6ne ¢ikan 2015 yiliin, aragtirmamizda da goz-
lenen biyoetik arastirmalarda 2012-2014 araliginda
bir yogunluga isaret edebilecegi degerlendirilmistir.”®
Ispanya’nin biyoetik alanina katkilarmi Medline’da
yer alan yayinlar {izerinden 1966-2003 yillar1 ara-
sinda degerlendiren bir arastirmada da biyoetik ile
ilgili toplam 858 yayinin %11,1’inin (n=95) genetik
ve klonlama ile ilgili oldugu ve yaymlarin artis egi-
liminin 1994-2003 yillar1 aras1 olarak arastirmanin
kapsadig1 son dokuz yilda yapilmis oldugu bildiril-
mektedir. Arastirmamiz kapsaminda, iilkemizde ge-
netik ile ilgili biyoetik konulara deginen lisansiistii
tezlerde ilk caligmanin 1997 yilinda tamamlandig:
saptanmig, tamamlanan tezlerin artis egilimi 2002
sonrasi donemde gozlenmistir. Bu durum iilkemiz
agisindan Ispanya’ya kiyasla, bes, alt1 yillik sinirli bir
gecikmeyi diistindiirmektedir.

Tezlerin koken aldig1 kurumlara bakildiginda,
tiimiiniin Giniversite kokenli oldugu anlasilmaktadir.
YOK tez tarama sistemi kategorileri arasinda yer alan
kolluk kuvvetleri, askeriye, teknoloji enstitiileri gibi
genetik biliminin ve ondan koken alan uygulamalarin
cesitli boyutlariyla yer aldig1 6zel amagl kurumlarla,
Adalet Bakanlig1 ve Saglik Bakanlig1 gibi kanunlari
uygulayan ve saglik politikalarini belirleyen yapilara
ait genetik ve biyoetik baglaminda herhangi bir teze
rastlanmamugtir. Saglik Bakanligi biinyesinde ya-
yimlanmis 4942 tez bulunurken, tezlerin bulundugu
listede Konu olarak “Genetik” secildiginde sadece
bes tezin bulunmasi dikkat ¢ekicidir. Bu bes tezin ise
etik veya biyoetik ile kesigimi bulunmamaktadir.
Adalet Bakanligindan yayimlanan tezlerin sayisi ise
oldukga sinirli olup (dokuz adet), tamami “Adli Tip”
Konu baslig1 altinda alan1 yer almaktadir.?® Calis-
maya dahil olan tiim tezlerin tiniversiteler blinyesinde
hazirlanmis olmasi ve lisansiistii egitim veren devlet
kurumlarmin bu konuda katkilariin heniiz bulunma-
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mast, resmi devlet kurumlar1 bazinda konuya iliskin
akademik ilginin artmasi gerekliligine isaret etmek-
tedir.

Tezlerin iiniversiteler bazindaki dagiliminda
agirligin devlet liniversitelerinde oldugu, vakif {ini-
versitelerinin ise ¢ok daha diisiik bir orana sahip ol-
dugu goriilmektedir. Universiteler arasinda Istanbul
Universitesi ve Ankara Universitesi en yiiksek tez sa-
yist ile ilk siray1 paylasirken, onlar1 Hacettepe, Gazi
ve Marmara Universiteleri takip etmistir. Caligmala-
rin biiyiik sehirlerde yer alan, kokli tiniversitelerde
yogunlagtig1 anlagilmaktadir. Genetik alan1 bagla-
minda, 1930’1u yillarda Istanbul Universitesinde Dr.
Friedrich Reimann’in ¢alismalari ile adimlar atildig,
ilk resmi genetik kiirsiisiiniin Ankara Universitesinde
kuruldugu ve tibbi genetik caligmalarinin Hacettepe
Universitesinde farkli ana bilim dallar1 altinda basla-
dig1 diistintildiigiinde, bu kurumlarin genetigin bi-
yoetik ile kesisiminde de dncii rollerini siirdiirdiikleri
gorilmektedir.>

Tezlerin konulara gore dagilimi incelendiginde,
tezlerin toplam 18 farkli alanin altinda toplandig1 ve
bazi tezlerin iki veya daha fazla alanin altinda yer al-
dig1 goriilmistir. Bu durum, biyoetik ve genetik
alanlarinin multidisipliner yapisinin yansimasi olarak
degerlendirilmistir. Birden fazla alana dahil olan tez
sayisinin artmasi ise genetik ve biyoetik alanlarin uy-
gulamalarinin farkli acilardan degerlendirilmesi ve
gelistirilmesi agisindan olumlu bulunmustur. Tezlerin
dahil oldugu 18 alan i¢inde hukuk alani ilk sirada yer
almig ve onu deontoloji ve tip tarihi alan1 izlemistir.
Genetik teknolojilerindeki gelismelere paralel olarak,
ulusal ve uluslararasi diizeyde hazirlanmis normatif
metinlerin varlig1 ve gelistirilme ihtiyac1 gbz Oniine
alindiginda, hukuk alani kapsamindaki tezlerde ge-
netik ve biyoetik kesisiminde yer alan konulara yer
verilmesi sasirtict degildir. Bu ¢aligmalarla alandaki
gelismelerin kontrollii ilerlemesini saglamak, negatif
etkilerine kars1 insanlari, diger canlilar1 ve ekosistemi
savunmasiz birakmamak, dolayistyla etik degerleri
korumak hedeflenmistir. Tiirkiye’nin de taraf oldugu
uluslararasi diizenlemeler ve ulusal metinlerin birgo-
gunun ozellikle son 50 yillik dénemde yayimlanmis
olmasi dikkat ¢ekmektedir ki bu da genetik alanin-
daki hizli gelismelerin yogunlastigi donemler ile pa-
ralellik gostermektedir. Konu baglamindaki ulusal ve
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TABLO 4: ilgili ulusal ve uluslararasi diizenlemelerin kronolojik olarak gésterimi.

Diizenlemenin adi
Ulusal diizenlemeler

- Niifus Planlamasi Hakkinda Kanun

- Kalitsal Hastaliklarla Miicadele Kanunu

- Genetik Hastaliklar Tani Merkezleri Y6netmeligi

Biyotip Sdzlesmesinin Onaylanmasinin Uygun Bulunduguna Dair Kanun
- Turk Tabipler Birligi Tibbi Genetik Veriler Bildirgesi
- Yasamin Baglangicina Ilikin Bildirge

- Kok Hiicre Aragtirmalari ve Tedavilerine iliskin Bildirge

- Kisisel Verilerin Korunmasi Kanunu
- Kisisel Saglik Verileri Hakkinda Yonetmelik
Uluslararasi diizenlemeler

- Helsinki Bildirgesi

- insan Genomu ve Insan Haklari Evrensel Bildirgesi

- insan Genetik Verileri Uluslararasi Bildirgesi

- Biyoetik ve insan Haklari Evrensel Bildirgesi

- Rahim Tahliyesi ve Sterilizasyon Hizmetlerinin Yiriittilmesi ve Denetlenmesine lligkin Tiizik

- Kalitsal Kan Hastaliklarindan Hemoglobinopati Kontrol Programi ile Tani ve Tedavi Merkezleri Yonetmeligi

- Biyoloji ve Tibbin Uygulanmasi Bakimindan insan Haklari ve Insan Haysiyetinin Korunmasi Sézlesmesi: insan Haklari ve

- Uremeye Yardimei Tedavi Uygulamalari ve Uremeye Yardimei Tedavi Merkezleri Hakkinda Yénetmelik

- Saglik Bakanliginin Pediatrik Popiilasyonda Yiiriitilen Klinik Aragtirmalarda Etik Yaklasimlara lliskin Kilavuz

- Kisisel Veerilerin Otomatik isleme Tabii Tutulmas Kargisinda Bireylerin Korunmas Sézlesmesi

Yayimlandigi/son giincellendigi yil

1983
1983
1993
1998
2002
2003

2008/2009
2008/2019
2009
2010
2015
2016
2019

1964/2013
1985
1998
2003
2005

uluslararast diizenlemelerden bazilar1 ve ilk yayim-
lanma tarihleri kronolojik olarak Tablo 4’te veril-
mistir:

Heniiz sonuglanmadigi i¢in tabloda yer almayan,
Tiirkiye’de biyobankalarin kurulmasina dair yasal alt
yapiya ve biyobankacilik faaliyetlerine 6zel diizenle-
melere duyulan ihtiyaca yonelik cabalardan da sz
etmek gerekmektedir. Bu kapsamda “DNA Verileri
ve Tiirkiye Milli DNA Veri Bankas1 Kanunu Tasa-
ris1” hazirlanarak gortisleri alinmak iizere birgok
kurum ve kurulusa gonderilmistir.”*° Diizenlemele-
rin 6zellikle son 30-40 yillik dénemi icerdigi dikkat
cekmektedir. Caligmaya dahil olan tezlerin en eski
olaninin yayimlanma tarihinin 1997 yili oldugu géz
ontine alindiginda, genetik ile ilgili biyoetik konular1
iceren lisansiistli caligmalar daha Onceki yillari igaret
etse de ililkemiz mevzuatinda genetik alani ile ilgili
etkinlikleri diizenleyen normatif metinlerin kabul ta-
rihlerinin tezlerin yayimlandig: siireci kapsadig1 go-
rilmektedir.

Genetik teknolojilerinin gelisiminde ve uygu-
lanmasinda tip alanlarimin baskin olacag: diisiiniile-

260

bilir. Buna karsin, grup parametresi lizerinden tezle-
rin dagilimi irdelendiginde fen, sosyal ve tip alanlari
icerisinde calismanin tezlerinin yarisindan fazlasinin
sosyal alandan yayimlanmas1 dikkat ¢ekicidir. Gene-
tik hastaliklar, bireylerin ve dahi ailelerin sadece fi-
ziksel sagligini degil, ayn1 zamanda psikolojik
sagligi ve sosyal yasamini da etkileme potansiyeline
sahip olan hastaliklardir. Genetik uygulamalar, geg-
mis kusaklardan gelecek kusaklara kadar, bireyden
ekosisteme kadar insan, toplum ve ¢evreye dair her
konunun bir sekilde parcasi olabilmektedir. Tiim bu
ozellikleri nedeniyle uygulamalarin i¢erdigi ahlaki
yiikiin genis ¢ergevesi baglaminda sosyal alanin 6n
plana ¢iktig1 degerlendirilmistir. S6z gelimi genetik
testlerin sundugu veriler, diger tibbi verilerde oldugu
gibi hasta bakim karari, anlayish hareket etmeyi, risk-
leri ve belirsizlikleri hakkinda hassas bir iletisimi, zor
kararlarla ylizlesmeyi gerektirebilir. Diger tibbi bil-
gilerden farkli olarak ise hastanin aile bireyleri ve ak-
rabalar1 hakkinda da veri saglar ki bu durum, aile
icinde bazi sorunlar1 da beraberinde getirebilir. Ay-
rica genetik verinin mahremiyetinin saglanamamasi,
verilerin uluslararasi transferi, sugla miicadelede kul-
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lanimu, aile i¢inde bilinmeyen iliskilerin glindeme
gelmesi, bireylerin genetik bir hastaliktan dolay1
toplumda ayrimciliga maruz kalabilmesi gibi bir¢ok
sosyal boyutu da i¢inde barindirmaktadir.!>72%
Bunu destekleyen bir durum da tezlerin temalara
gore dagiliminda fark edilmistir. “Cesitli toplum ke-
simlerinin genetik ve biyoetik ile ilgili bilgi, goriis
ve tutumlarinin saptanmasi”, “Genetik ile ilgili hu-
kuki diizenlemeler”, “Genetikle ilgili saglik verile-
rinin gizliligi, ebeveyn tercihleri ve bireylerin
korunmasi, gizliligin ortadan kalktig1 kosullar”,
“Genetik test sonuglarinin iletilmesi”, “Genetik ay-
rimceilik ve 6jeni riski” gibi birgok tezin yer aldig:
alt temalar, genetik uygulamalara iligkin etik kaygi-
larin toplumsal yoniine de vurgu yapan giincel te-
malardir. Tezlerin genetik uygulamalar ve bunlarin
hukuki ve sosyal uyumlandirilmasina yonelmesi,
iniversite ve aragtirma altyapisinda etkisini goste-
ren, endiistri is birliginin ve uygulamay1 teorik ¢a-
lismalarin 6ntine koyan akimin bir sonucu olarak da
diistiniilebilir.

Arastirmaya dahil olan tezler temalar altinda
gruplandirildiklarinda, bir tezin sadece tek bir tema
ile sinirli ve birden fazla tema ile iliskilendirildigi go-
rilmiistiir. Gerek biyoetik gerekse genetik alanin
sahip oldugu genis ve ¢cok yonli etkinlik alani (hu-
kuki gerceve, etik boyut, biyopolitikalar gibi) goz
oniine alindiginda, bu durum olagan olarak kabul
edilmistir.

En fazla sayida tezde deginilen alt temalar; “Ge-
netik ile ilgili hukuki diizenlemeler”, “Genetik mii-
hendisligi, biyoteknolojik iiriinlerin kullaniminin ve
patentlenmesinin biyoetik boyutu”, “
kesimlerinin genetik ve biyoetik ile ilgili bilgi, goriis
ve tutumlarimin saptanmasi” ve “Genetikle ilgili sag-

Cesitli toplum

lik verilerinin gizliligi, ebeveyn tercihleri ve bireyle-
rin korunmasi, gizliligin ortadan kalktig1 kosullar”
olarak saptanmistir. Akademik anlamda 6n plana
cikan bu ilginin olas1 nedenleri, iilkemizde de saglik
alaninda sik¢a uygulanan genetik testlerin berabe-
rinde getirdigi mahremiyet ve 6zerklik sorulari ile il-
gili giincel tartigmalar, bu baglamda ihtiya¢ duyulan
veya var olan hukuki diizenlemelere dair bir profil ¢i-
karmak olarak degerlendirilebilir. Genetik ile ilgili
biyoetik konular s6z konusu oldugunda, alanin énde
gelen isimlerinden LeRoy, 2012 yilinin penceresin-
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den baktig1 makalesinde, genetik miihendisliginin
olas1 zararlari ile ilgili tartisilan olumsuz senaryola-
rin ger¢eklesmedigini, ancak daha az heyecan uyan-
diran bir biyoetik baslik olarak genetik testler ve
taramalarin her y1l milyonlarca insanin yasamini
dogrudan etkiledigini sdyleyerek konunun énemini
vurgulamaktadir.®

En az tez barindiran ana tema ise “genetik aras-
tirmalar” olmustur. Bu durum, genetik arastirmalarin
etik yoniine dair farkindaligin akademik anlamda
mevcut oldugunu, ancak konunun ilerlemelere agik
ve zengin kapsami nedeniyle aragtirmacilarin ilgisine
daha fazla ihtiya¢ bulundugunu diisiindiirmektedir.
Zira genetik ve genomik arastirmalar, sahip olduk-
lar1 potansiyel etik sorunlar nedeniyle aragtirmaci-
larin ¢alisma tasarimim titizlikle olusturmalar1 ve
siirdiirmeleri gereken uygulamalardir. Bu arastirma-
lar, aydinlatilmis onam, gizliligin saglanmasi, veri
paylagimimin kontrolii, ¢ikar ¢atismalari, sonuglarin
iadesi, katilimecmin arastirmadan ¢ekilme talebi gibi
birgok ahlaki konuya ev sahipligi yapmaktadir.”’ Son
yillarda iilkemizde yapilan genetik alaninda énemli
bir ¢aligmanin, katilimcilara ait genetik bilgilerin pay-
lagimi agisindan tartigmalara konu olmasi da genetik
aragtirmalarin biyoetik boyutlarina egilme ihtiyaci-
nin bir baska gostergesidir.’'-** Bu bakimdan, genetik
aragtirmalarin etik boyutuna yonelik ¢aligmalar ihti-
ya¢ duyulacak diizenlemelerin gelismesine zemin
olusturmasi ve uzun vadeli yararlar agisindan kiy-
metli bulunmustur.

Calismamizin sonuglarina gore “Dogrudan kul-
laniciya yonelik genetik testler”, “Genetik testlerin
gecerliligi” ve “Genetik bilginin kisiler ve toplum
iizerindeki psikolojik etkileri” tezlerde deginilme-
mis konular olarak goéze ¢carpmaktadir. Tiim bu ve-
riler 15181nda, insan yasaminin giinliik rutininin bir
parcast haline gelen ve diinya giindeminde kendine
sik¢a yer bulan bu konularmn tilkemizde de ¢aligil-
mast, genetik ilerlemelerin biyoetik temeller iize-
rinde emin adimlarla siirdiiriilebilmesi igin bir
zorunluluk gibi goriinmektedir. Bu amaca yonelik
olarak bu ¢alismada, tezlerin tematik incelemesinin
yapilmis olmasi, genetik-biyoetik kesigiminde, ta-
mamlanmis olan tezlerin odaklandiklari konular: se-
matize etmeyi ve calisilma siklifin1 gdstermeyi
saglamistir.
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[l SONUC

Bu ¢alisma, genetik alanindaki gelismelere etik
acidan yaklagim bakimindan iilkemizin akademik
profilini ¢izmek adina iyi bir baglangig¢ olarak deger-
lendirilmistir. Calisma neticesinde, Tiirkiye’de gene-
tik ve biyoetik alanlarindaki ¢aligmalarla ilgili bir
farkindalik ve tiretim oldugu saptanirken, bu {ireti-
min ulusal ve uluslararas: bir glindemle iliskisi tespit
edilememistir.

Calismamizda ortaya konulan verilerin, toplu-
mumuz ag¢isindan genetik ve biyoetik baglaminda
calisilmasina ihtiya¢ duyulan alanlara dair arastir-
macilara fikir sunabildigi diisiiniilmektedir. Caligilan
alanlar ve temalar belirlenirken, “Dogrudan kullani-
crya yonelik genetik testler”, “Genetik testlerin ge-
cerliligi” ve “Genetik bilginin kisiler ve toplum
iizerindeki psikolojik etkileri” gibi konularin ¢ali-
silmasinda 6nemli eksikliklere rastlanmistir. Bu
basliklarin arastirmacilar tarafindan oncelikle de-
gerlendirilmesine ihtiya¢ bulunmaktadir.

Finansal Kaynak

Bu ¢alisma swrasinda, yapilan arastirma konusu ile ilgili dogru-
dan baglantisi bulunan herhangi bir ilag firmasindan, tibbi alet,
gere¢ ve malzeme saglayan ve/veya iireten bir firma veya herhangi
bir ticari firmadan, ¢alismanin degerlendirme siirecinde, ¢alisma
ile ilgili verilecek karart olumsuz etkileyebilecek maddi ve/veya

manevi herhangi bir destek alinmanugtir.

Cikar Catismast

Bu ¢alisma ile ilgili olarak yazarlarin ve/veya aile bireylerinin
¢tkar ¢atismasi potansiyeli olabilecek bilimsel ve tibbi komite iiye-
ligi veya tiyeleri ile iligkisi, danigsmanlik, bilirkisilik, herhangi bir
firmada ¢alisma durumu, hissedarlik ve benzer durumlar

yoktur.
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