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Ozet

Summary

144 yil 6nce Avusturyali kesis Gregor Mendel'in beze-
lyeleri kullanarak elde ettigi kalitim ile ilgili temel kanunlarin
kesfiyle baslayan yolculuk, Beyaz Saray'daki bir protokolde iki
basarili ¢aligmanin sahibinin agiklamalariyla en iist noktasina
ulasti. Her insan hiicresinin icinde yer alan 3.1 milyar
molekiiler harfin dizilisinin konumu, 10 yildan beri 2 milyar
dolarlik bir maliyetle uluslar arasi siirdiiriilen zorlu bir ¢abanin
sonunda ortaya kondu. Bu makalede, bu gelismeyle ilgili
olarak secilmis pek ¢ok haberi ve bunlarin etik sonuglarini
sunacagiz
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The dual achievements, presented at a gala White House
ceremony, culiminate a voyage of discovery that began 144
years ago when an Austrian monk named Gregor Mendel used
pea plants to discover the basic laws of inheritance. More im-
mediately it marked the end of an ardous, 10 year, $ 2 billion
international effort to identify and place in order all 3,1 billion
molecular letters of DNA residing inside virtually every human
cell. In this article, we present many chosen news and their
ethical conclusions about this development.
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1999 yilinda insanin genetik yapisinin 2001
yilinda tamamen ¢oéziimlenecegini sdyleyen bilim
adami Dr. Craig Venter'in agiklamalari, heniiz ko-
nunun giindemin biraz uzaginda olmamasi sebe-
biyle pek fazla ilgiyle karsilanmamisti. Ancak
26.06.2000 Pazartesi giinii diinya basinina bu konu
iizerinde uzun zamandir birbirinden ayr1 ¢caligsmalar
yirliten iki bilim adami Dr. Craig Venter ve
Dr. Francis Collins'in ortak bir agiklama yapmasi
ve Amerikan Cumhurbaskani Bill Clinton'un her iki
bilim adamin1 bir araya getirip, bilgilerin paylasil-
masin1 istemesi tim bilim ¢evrelerinin ve ka-
muoyunun adeta bir sok gegirmesine sebep oldu.
Clinton'un "Bugiin, biz Tanrinin yagami yaratirken
kullandig1 dili 6greniyoruz. Tanri'nin bu kutsal ar-
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maganinin karmasikligi, giizelligi ve olaganiis-
tiiliigii karsisinda husu icinde ilerliyoruz. Bu engin
bilgiyle birlikte insanlik, hastaliklar1 iyilestirme
konusunda ¢ok 6nemli bir esige geldi" seklindeki
sOylemi acaba yeni bir donemin agilig dersinin ilk
climlesi miydi? Clinton tarihi nitelik tasryacak
konusmasinda sunlara deginiyordu: "Iki yiizyil
once, bu odada Thomas Jefferson ve yaveri biiyiik
bir haritanin Oniinde duruyorlardi. Jefferson'un
O0lmeden once gorebilmek i¢in dua ettigi harita,
biitlin Pasifik kiyis1 boyunca uzanan Amerikan
topraklarint gosteriyordu. Harita, Meriwether
Lewis'in cesur ve zorlu yolculuklar1 sonucu, son-
suza kadar iilkemize katilan topraklarin ve hayal
gliciimiiziin smirlarini ¢iziyordu. Bugiin bu odada
diinya, ¢ok daha dnemli bir seyi gérmek i¢in bize
kat1ld1. Insanin ilk gen haritasinin tamamlanmasini
kutlamak tizere buradayiz. Hig siiphe yok ki bu, in-
sanligin simdiye kadar yaptigi en Onemli, en
miikemmel harita. Tanik oldugumuz bu ana,
bazilar1 bu odada bulunan, diinyanin gesitli yer-
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lerinden ¢ok sayida bilim adaminin zahmetli calis-
malartyla ulastik. Crick adli geng bir Ingiliz ve
Watson adli Amerikalinin genetik sifre yapisini
kesfetmesinin {izerinden heniiz 50 y1l bile gegmedi.
Doktor Watson kesfini "Bu yap1 biyoloji alaninin
yeni konusu olacaktir" diye nitelemisti. O giinden
bu yana cok yol katettik. Gegen yillar boyunca, ka-
mu ve 0zel sektérden gelen biyoloji, kimya, fizik,
mithendislik, matematik ve bilgisayar alanlarinda
pek cok bilgi bir havuzda toplandi. Ve alt1 ulustan,
bini agkin aragtirmaci mucizevi genetik sifremizin
ii¢ milyar harfini agikladilar. Biitiin bunlarin
Otesinde, gen haritasinin c¢ikarilmasi bize in-
sanoglunun gen yapilarinin yiizde 99.9 oraninda
ayni oldugunu, farkliligin ¢ok kiiclik bir orandan
kaynaklandigini gosterdi. Bdylece modern bilim
eski inan¢larimizi dogrulamis oldu." (1).

Dogal olarak tiim medya kuruluslar reyting
kaygisinin da verdigi hirsla olay1 birinci haber
olarak gegtiler: "Gen Devrimi Baghiyor" "Uzun
Yasamin Sirr1 Coziilldii" "Insanin Gen Haritasi
Cikarild1" "Artik Hasta Olmak Yok" Aslinda bu
gibi mangetleri yadirgamamak gerekiyordu. Medya
yine erken davranmis, bilim diinyasinin agikla-
masinin yarattigi sokla ortaligi alt list etmeyi basar-
mistt. Peki, neydi aslinda bu isin i¢ yiizi? Nigin da-
ha ileri bir tarihte bitirilecegi bilinen bir projenin
sonuglar1 erkenden agiklanmisti? Dr. Venter 1999
yilinda projenin 2001'de bitirilecegini agikladiktan
sonra neden bu ortak agiklamaya katilma geregi
duymustu?

Insanin genetik haritasinin ortaya ¢ikarilmasi
icin bilimsel ¢aligmalar yiiriitiildiigli zaten uzun za-
mandir bilim diinyasinin bildigi bir konuydu.
Bununla ilgili olarak iki ayr grup kiyastya bir rek-
abet halinde ¢aligmalar yiriitiiyordu. Uluslararasi
bir konsorsiyum olan, baskanligin1 Dr. Francis
Collins'in yaptigi ve Fransiz, Amerikan, Ingiliz,
Cin ve Japon bilim adamlarindan olugan Human
Genome Project (HUGO-HGP) bu konuyla ilgili
caligmalarini 2010 yilinda bitirmeyi ve maliyetini 3
milyar dolarda tutmay1 hedeflemekteyken, ikinci
ve Ozel bir kurulus olan Celera Genomics, Dr.
Craig Ventar bagkanliginda ¢aligmalarin1 en geg
2002 yilma kadar tamamlamay:r ve 200 milyon
dolarlik bir maliyetle bitirebilecegini belirtiyordu.
Genom Projesi tahmin edilen siirenin tigte ikisi dol-
madan tamamlandi. Ozellikle molekiiler biyoloji
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teknikleri ve bilgisayar teknolojisindeki gelismeler
ile her iki disiplin birbirini inanilmaz bir sekilde
desteklerken, proje cercevesinde elde edilen muaz-
zam bilgi birikimi, bilgisayar teknolojisini daha
giiclii ve hizli biyoloji ve gen analiz programlari
yazmaya zorladi. Diger taraftan insan genomunu
olusturan 3 kiisiir milyar yapitaginin molekiiler
analizi laboratuvarda uygulanan teknikleri en {ist
hiz ve hassasiyet smirina tasidi. Bugiin Insan
Genom Projesi'nde basrolii oynayan 16 laboratuar,
bizim anladigimiz anlamda bir molekiiler biyoloji
laboratuvarindan ziyade yiizlerce robot, makina ve
bilgisayarin yan yana dizilip 24 saat hi¢ durmadan
calistirildig: fabrika benzeri ortamlardir. Cok yakin
bir gelecekte 'biyochip' dedigimiz minik analiz ci-
hazlar1 devreye girdiginde belki bu goriinti de
tamamen degisecek ve molekiiler biyoloji laboratu-
varlar bilgisayar kontrollii mikroanalitik laboratu-
arlar haline doniisecektir. Bu kiyasiya bilimsel mii-
cadele, caligmalarin oncelikli bitirilmesi yaris1 ve
patent kavgasi Amerikan Cumhurbaskan1 Bill
Clinton'un da devreye girmesiyle her iki kurulusun
baskanlarini ellerindeki calismalarin sonuglarini
aciklamaya yoneltti. Gergekten de tipta devrim
niteligi tasiyabilecek ve 10 yilda 2 milyar dolardan
fazla harcamanin yapildig1 bu sonuglar, bilimsel
etige yakismayan bir rekabet ortaminin sartlarinda
ortaya konmak durumunda kaldi. Bunu takip eden
bir iki giin i¢inde Celera sirketinin hisselerinin
piyasaya siiriilmesi, buna ragmen Wall Street'te
%10 deger kaybetmesi bu isin ekonomi piyasalarim
ilgilendiren boyutlarinin da olabileceginin bir
gostergesiydi. Bilim, bir yoniiyle piyasa den-
gelerinin i¢ine girmeye ¢alisiyordu (2-8).

Yillardir s6zii edilen Genom Projesinin hedefi
s0yle dzetlenmektedir: Genetigin ve Insan Genom
Projesi'nin hedefi, insan soyunu modifiye etmek ya
da 1slah etmekten ziyade insanin yasam kalitesini
yiikseltmek, hastaliklar1 erken taniyarak dnlemek
ve etkin tedavi yontemleri kullanarak iyilestirmek-
tir. Ancak, insan1 ve tiim canlilar1 genetik ¢esitlil-
igini korumak ve tek tip insan yaratmamak 6nemli
bir diger ilke olarak kabul edilmelidir (9).

Agiklanan sonuglarin anlami kisaca soyleydi:
Bilim adamlari iki ayr1 projeyle bir insan DNA'si1
desifre etmeyi basararak, insan viicudunu olusturan
bio-kimyasal elementleri ¢dzmeye calisiyorlardi.
Bilindigi iizere DNA sarmal zinciri insan viicudun-
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daki hiicreleri meydana getiren kimyasal mad-
delerin siralandigi bir yap1. Adenin (A), Timin (T),
Sitozin (S) ve Guanin (G) isimli dort kimyasal
madde ikili siralar halinde bu zincir iizerinde
siralanmakta. Bu harflerin dizilisi aynen yan yana
gelen harflerin bir kelimeyi olusturmast gibi gen
kodlarin1 meydana getirerek ve her ii¢ harften
olusan kod bir aminoasiti temsil ediyor. insandaki
proteinleri 20 aminoasit blokunun kombinasyonu
tretiyor. Arastirmalar sirasinda DNA'nin sarmal
dongiisii iginde bulunan yaklasik 3 milyar yap1 ele-
mentinin siralanis1 incelenerek belirlendi ve
teknolojik agidan olaganiistii gelismis bilgisayarlar
yardimiyla haritasi ¢gikarildi. Bu igslemin hata payini
en aza indirgemek icin harita, son seklini alincaya
kadar defalarca kontrolden gecirilmesi, unutulma-
masi gereken bir diger ayrmti. Diger bir deyisle in-
san DNA'sinin tamamen desifre edilmesiyle, gele-
cekte laboratuvar deneyleri ve analizleri yapildik-
tan sonra yeryiiziinde yasayan her kisiye bir DNA
numarast verilebilecek. Biitiin dénemlerin en
biiyiik bilimsel basarist olarak kabul edilen insan
gen haritasinin ¢ikarilmasi yolundaki ¢aligmalarin
bugiin %85'1 dogru bir sekilde olmak tizere %97'si
tamamlanmis durumda olmasina karsin geriye
kalan 150 milyon harfin yakin bir zamanda
dizilebilecegini sdyleyebilmek biraz zor gibi.
Aslinda biraz belirsiz gibi goriilen bu agiklamalarin
sadece tek bir yoniiyle ¢ok onemli bir yere sahip.
Genlerin biyokimyasal kodunun ortaya ¢ikarilmasi,
genlerin gizeminin ¢oziilmesinde biiyiik bir rehber
olacak. Yani, bu iglemin tamamlanmasiyla pek ¢ok
hastaligin kokenine inmek ve tedavi edilmesini
saglamak kolaylasacak.

Yapilan calismalarin biiyiikligii ve karmasik-
ligim1 soyle Ozetlemek daha da kolay olacaktir
sanirim:

- Dakikada 60 kelime yazan bir kisi giinde sek-
iz saat calisirsa gen haritasin1 daktilo etmeyi ancak
50 yilda bitirebilir.

- Insanin her bir hiicresinde 0,0001 santimlik
bir yapinin ig¢inde yaklasik iki metre uzunlugunda
DNA sikistirilmigs bir sekilde bulunuyor. Bu
sikistirilmis haldeki DNA, bir toplu igne basina
sigacak kadar kii¢lik bir alan kapliyor.

- Her hiicredeki DNA kodu i¢inde 3 milyar gen
harfi bulunuyor. Viicutta yaklagik 100 trilyon hiicre
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bulundugu diisiiniiliirse, harf sayisinin ne kadar fa-
zla oldugunu kavramak daha da kolaylagir.

- Insan viicudundaki DNA'"lar art arda eklenirse
giinese 600 kez gidis doniis yolculuk yapilabilir
(10).

Insan Gen Haritasinin Céziimlenmesinin
Getirecegi Iyi Sonuglar
Elbette ki, boylesi bir calismanin bilim
diinyasina, insanlia ve tibba getirebilecegi
katkilar1 goz ardi edebilmek imkansizdir. Bugiinkii
verilerin 151¢inda bunun hakkinda biraz bilgi ver-
mek gerekirse:

1. Kalitimsal hastaliklar oldugu bilinen
Alzheimer, Parkinson, Diabetes Mellitus gibi kro-
nik rahatsizliklarin, cesitli kanser tiirleri, obezite,
bazi tiir psikiyatrik bozukluklarin (sizofreni) daha
anne uterusundayken tedavisi yoluna gidilmesine
calisilacak. Boylece gen tedavisi, yani genlerin
kendisinin ila¢ olarak kullanilmasi giindeme gele-
cek. Gen tedavisinde ilk asamada tek bir bozuk gen
iizerinde yogunlasilarak, anormal bir gen saglam
olaniyla degistirilecek. Sadece Ingiltere'de su anda
1 milyonun iizerinde kisinin kalitimsal hastaliklar-
dan sikayetci oldugunu diisiiniirsek, bu ¢alismanin
gelecekteki sonuglarinin bir umut 15181 oldugunu
unutmamak gerekiyor. Fakat yukarida saydigimiz
hastaliklar tek bir gen ile degil birgok genin arasin-
daki karmagik baglantilardan meydana geldigi i¢in
gen tedavisinin yakin bir gelecekte uygulanabilir-
ligini sdylemek biraz gii¢ gibi. Ancak elde edilecek
genetik Dbilgilerin 15181inda  belli hastaliklara
yakalanma riski olan hastalar erkenden uyarilarak
gerekli onlemlerin almasi yoluna gitmek kolaylasa-
cak.

2. Su anda tedavisi miimkiin olmayan hastalik-
larla ilgili pek ¢ok ilacin piyasaya siiriilmesi bekle-
nen diger bir gergcek. Bu ilaglar kisiye ve onun
biinyesine 6zel hazirlandigi i¢in, yan etkileri de
minimum olacak.

3. Hasta organlardan biyopsi yoluyla alinan
orneklerden yapilan testler tarihe karisacak, bir
damla kan ile hastanin tiim saglik verileri
Ogrenebilecek ya da teshis konulabilecek.

4. DNA haritasi sayesinde pahali maliyeti olan
genetik testler giderek 6nemini yitirecek.
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5. Genom projesinin insan saglig1 disindaki en
onemli sonuglari, biyolojik denge ve cevre kirliligi
acisindan da yasanacak. Bunlar arasinda kirlilige
yol agan atiklarin gen yoluyla tiretilmis mikroorga-
nizmalar sayesinde yok edilecek, bitki tlirlerinin
kaybolmasinin oniine gecilecek, dogal ortamdaki
biyo ¢esitlilik korunacak, kolesterolii ve yag orani
diisiik kirmizi et iiretebilmek miimkiin olacak (11).

Insan Gen Haritasinin Getirebilecegi
Etik Problemler

Tipta adeta bir devrim olarak nitelendirilen in-
san gen haritasinin getirebilecegi bazi etik prob-
lemlerin bulunabilecegini inkar etmek sanirim
gercekleri gormemek olacaktir. Zaten biiyiikk bu-
lusun agiklanmasinin ardindan California Univer-
sitesinde diizenlenen biyoteknoloji konferansinda
da bu duruma dikkat ¢ekilmek istenmisti. Kisaca
deginmemiz gereken noktalar1 bazi basliklarla sun-
makta fayda vardir sanirim:

1. Genlerin biyokimyasal kodunun ortaya
¢ikarilmasinin ardindan genlerin sirrina iligkin pek
cok veri elde edilecek ve boylece pek ¢ok hastaligin
kokenine inilmesi, tedavisi giderek kolaylasacak,
hatta bazi hastaliklarin ortadan kaldirilmasi
miimkiin olabilecek. Harvard Universitesi Tip
Fakiiltesinden Tom Delbanco'nun kaygilarina gore
hekimlerin hastalarina ayirabilecekleri zaman
giderek daha da azalacak hatta tipta gelenek-
sellesmis muayene metotlar1 artik kullanilmaz hale
gelebilecek.

2. Bu biyoteknolojik gelismeler sayesinde in-
sanin ortalama omriinde bir artis kaydedilecek ve
demografik egilimlere gore 1998 yilinda tiim
diinyada 550 milyon olan 65 yas ve tizerindeki
grubun sayist 2020 yilinda 1 milyara ¢ikacak ki,
giderek yaslanan diinya niifusunun daha fazla ilag,
tedaviye gereksinimi dogacak ve bu durum
tilkelerin biitcelerinde hissedilir maliyet artiglarina
sebebiyet verecek.

3. Biyoteknolojik gelismelerin ve insan gen
haritasinin ¢oziimlenmesine dair c¢alismalar yeni
buluslara ve ilaglara zemin hazirlayacak, bdylece
konu sermayenin tatli yatirnm alanlarmdan birisi
haline gelecek, bunun sonucunda parasal konularin
devreye girmesinden, bir nevi genetik ekonomisi
dogacak ve bazi suiistimallerin yasanmasi kaginil-
maz olacaktir.
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4. Insanlarin gen haritalarinin ¢ikarilmasi ve
insan DNA'sinin tamamen desifre edilmesinin
ardindan yeryiiziinde yasayan herkese bir DNA nu-
marasi verilebilir ve yakin gelecekte bu bilgiler CD
gibi 6zel kayit sistemlerine yliklenecek, muayeneye
giderken ya da is basgvurusu yaparken ya da diger
toplumsal faaliyetler iginde ilgili kurum ya da
sahislar bu bilgilere gore hareket edecekler ve bel-
ki de "ayrimcilik" giindeme gelmeye baslayacak.
Insanlar adina genetik miihendislik calismalarina
kars1 kampanya yiiriiten Dr. David King'in dedigi
gibi: Eger bilgilerin gizliligi saglanamazsa bazi ku-
rum ve kisiler ellerindeki bilgiyi kendi menfaatleri
icin kullanmaktan alikonulamazsa sonu¢ tam bir
genetik ayrimcilikla noktalanacak. Ayni konuya il-
iskin olarak Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi
Tibbi Biyoloji ve Genetik Bilim Dalindan Prof. Dr.
Isik Bokesoy da ortak kaniy1 paylagtigini belirterek
ekliyor: "Insanlarin kétii veya iyi genleri var deyi-
mi yanlis. Ciinkii o zaman sen de su hatali gen var,
sen susun. Ben de bu var, ben iyiyim goriisii hakim
olur. Yani insanlar1 damgalamak miimkiin. Bu, etik
acidan son derece biiyiik bir sakinca." Ingiltere'de
Londra metrosu "Metro" gazetesi yazarlarindan
Dr. Tom Shekspeare ise ayni konuda goriisiinii
sOyle agikliyor: "Kimin bizim gen haritamizi
timilyle bilmeye hakki var."

5. Bulunan bulgularin kamuoyuna sok edici bir
tarzda agiklanmasi ve basinda konunun aslindan
uzaklastirilmis mangetlerle verilmis olmasi toplum
iizerinde olumsuz psikolojik etkiler yaratabilir.
Heniiz bilgilerin %97'sine ulagildigi gbéz Oniine
alindiginda "uzun ve hastaliksiz yasam" vaatleri
icin siirenin daha erken oldugu agikca goriilebile-
cektir. Kamuoyunun yasam ve saglik gibi bir konu-
da uzun siire iimit ve bekleyis icerisinde birakil-
masinin olumsuz sonuglar1 saglikli bireyler igin
oldugu kadar, hastalar ve yasllar i¢in de moral
bozucu etkilerde bulunabilecektir.

6. Insan gen haritasinin ¢oziimlenmesinin
ardindan genetik miihendisligi alaninda biiyiik asa-
malar kaydedilecek, hayatin sirlari, yasam siiresi,
hastalanmama gibi biyolojik konularda kat edilecek
mesafenin boyutlarina gore hekimligin ve Hipokrat
Andmin bu durum karsisindaki tavri, ikilemleri da-
ha sik sorgulanmaya baslayacak, tibbin etik boyutu
giderek 6nem kazanacak (12-15).

T Klin Tip Etigi 2000, 8



TIPTA YENI BIR CAG: INSAN GENETIK SIFRESININ HARITASI ILAN EDILDI

Genom Projesinin Getirebilecegi
Suistimallere Kars1 Tiirkiye'de ve
Diinya'daki Son Durum

Genetik miithendisligi konusu lilkemiz bilimsel
atmosferi igerisinde heniiz ¢ok yeni bir kavram
olarak bilinmekte. Zaten bu konuya iligkin iilkem-
izde heniiz bir yasal diizenleme olmamakla birlikte,
genetik alaninda organize olmus bir kuruma da
rastlanmamaktadir. Ulusal Genom Projesi diye bili-
nen bir ¢alismanin devreye sokulabilmesi igin ise 1
milyon dolara ihtiya¢ oldugu belirtilmekte (16).

Ancak diinya da yaganan Genom projesi ile il-
gili bu son gelismelerden sonra Tiirk Tabipleri
Birligi, gen haritasinin ¢ikarilmasi konusunda
olayin bir etik boyutu olabilecegine dikkati ¢cekerek
Saglik Bakanliginin da istiinde galisacak bir Etik
Ust Kurul olusturulmasi talebinde bulundu (17).

Bat1 standartlarinda ise genetik konusu 6zellik-
le son 10 yilin iizerinde en sik durulan bir ¢alisma
alan1 ve yeterli denebilecek sayida genetik ile ilgili
organizasyon da mevcut.

Diinyadaki Genom projesine ait ¢aligmalarin
yogunlagmaya baglamasi {izerine Avrupa'da
"Avrupa Konseyi Insan Haklar1 ve Biyotip
So6zlesmesi" (Strasbourg-Kasim 1996) kabul edildi.
Burada "Insan genomu" baslig1 altinda:

- Insanlar arasinda genetik oOzelliklere gore
ayrimcilik yapmak yasaktir.

- Prediktif genetik testler bu alandaki aragtir-
malar ancak uygun bir genetik danigmanligin
esliginde saglik ile ilgili nedenlerle yapilabilir.

- Insan genomuna miidahale ancak koruyucu,
tan1 koyucu yada tedavi ile ilgili nedenlerle kabul
edilebilir.

- QGenetik cinsiyete bagli hastaliklar disinda
cinsiyet tayini ig¢in genetik test yapilamaz mad-
delerine yer verildi (18).

Ayni sekilde, Birlesmis Milletler Egitim, Bilim
ve Kiiltiir orgiitii UNESCO, 1997 yili Kasim ayin-
da "Birlesmis Milletler Gen Haritas1 ve Insan
Haklar1 Evrensel Bildirgesi" hazirlandi. Burada is-
tenen, iiye iilkelerin genetik haklar1 koruma altina
alabilmesi icin gerekli yasal diizenlemelerin yapil-
masiydi. Toplam 25 maddeden olusan bu
bildirgenin bazi ¢arpici maddeleri sdyle:
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Madde 2: a) Genetik yapisi ne olursa olsun
herkesin saygi géormeye hakk: vardir.

Madde 4: Dogal halindeki "Human Genom"un
ticari kar elde etmek i¢in kullanilmamasi gerekir.

Madde 5: a) Bireye ancak ulusal yasalar
cercevesinde uygulanacak aragtirma, tedavi ve
teshis metodunun potansiyel riskleri ve faydalar
belirtildikten sonra genetik miidahale yapilabilir.

Madde 6: Hig¢ kimse genetik yapisi yliziinden
ayrimciliga tabi tutulamaz. Ciinkii bu durumda in-
san haklari, temel 6zgiirlikler ve insan onuruna
zarar verici sonuglar ortaya cikabilir.

Madde 7: Arastirma amaciyla insanlardan ali-
nan genetik veriler, baska amagla kullanilamaz ve
yasalar uyarinca bu bilgilerin gizli tutulmasi
gerekir.

Madde 8: Genetik miidahale sonucunda
viicudunda herhangi bir hasar olusan kisinin tazmi-
nat agma hakki bulunmasi gerekiyor.

Madde 10: Ozellikle biyoloji, genetik ve tip
dalinda yiiriitiilen arastirmalarda, insan haklari,
temel Ozgiirliikler ve insan onuruna saygi goster-
ilmelidir.

Madde 11: Klonlama gibi insan onuruna aykir1
iireme metotlarma izin verilmemelidir. Ulkeler ve
uluslararasi kuruluslar deklarasyonun prensiplerine
bagli kalabilmek i¢in gerekli dnlemleri almalidirlar
(19).

Amerika Birlesik Devletlerinde ise genetik
ayrimcilik tehlikesine karsi dnlemler simdiden alin-
maya baglanmis. Federal yasalarin diginda bir ¢ok
eyalet saglik sigortasi ve istihdam alaninda ayrim-
ciligr yasaklayan diizenlemeler getirmis durumda.
1996 yilinda kanunlasan bir yasa da sigortalardaki
bu tiir ayrimciliga karsi koruma sagliyor (20).

Ingiltere'de, sigortacilarin sigorta kapsamina
almadan Once miisterilerinden genetik tarama is-
temesini yasaklayan bir is kanunu bulunuyor.
Ancak sigortacilar genellikle miisterilerinden bu tiir
taramalardan ge¢melerini istedigi biliniyor. Hollan-
da gibi iilkelerde de bu uygulama yasak; ancak
yakin bir zamanda gerceklestirilen bir arastirmada,
sitketlerin bu konudaki yasaya uymadigi ortaya
¢cikmis. Saglik hizmetlerinin maliyetinin tlimiiniin
sigorta sirketleri tarafindan karsilandig: tilkelerde
bu korku daha da fazla oldugu ise kesin (21).
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21. ylizyilin en o6nemli tibbi buluslarindan
birisi olarak nitelendirilen ve 26 Haziran 2000 tari-
hinde insan Genom Projesine iliskin yogun calis-
malar yiiriiten iki bilim adaminin agiklamalar1 ve
ardindan Amerika Birlesik Devletleri Bagskani Bill
Clinton ile Ingiltere Bagbakanm Tony Blair'in ortak
bildirilerinde insan hiicresi iizerinde yapilan arastir-
malarin sonuglarinin tiim bilim diinyasinca pay-
lasilmas1 gerektigine deginmeleri, insanoglunun
bilimsel agidan yeni bir déneme girmekte oldugunu
gostermekteydi (22). Insan geninin haritasinin
%97'sini tamamladigini ilan eden Celera Genomics
sirketi, internet sitesinde sonbahar aylarinda hari-
tay1 bedava yaymlamaya baslayacagini duyurmasi
ve genetik ¢alismalar1 yapan ilag sirketleri Pfizer,
Novartis ve Amgen'in insan geni haritasinin kullan-
ma kilavuzunu hemen 5-15 milyon dolar arasinda-
ki bir fiyatla satin almas1 konunun hangi diizlem-
lere kayabileceginin bir isareti gibi (23,24).

Aslinda bu konuyla ilgili olarak spekiilasyona
sebebiyet verecek tarzdaki agiklamalardan kaginil-
masi gerektigi ortadadir. Bulusun biitiin hastaliklar
ortadan kaldiracak ve insan Omriini istenildigi
kadar uzatilacakmis gibi kamuoyuna sunulmasi
yarardan ¢ok zarar getirecektir. Bu anlamda medya
etik sorumlulugunun bilincinde olmak duru-
mundadir. I, sadece DNA molekiiliiniin yapisini
ogrenmekle bitmemekte, bundan sonra ise hangi
bolgelerin gen oldugunun saptanmasi ve en 6nem-
lisi genlerin islevlerinin neler oldugunun ortaya
konmas1 gerekecektir. Ancak dogal olarak bulusun
aceleye getirilerek kamuoyuna sunulmasinin ardin-
da ticari, ekonomik ve politik kaygilarin da
oldugunu unutmamaliy1z (25).

Agiklanan proje, 1953 yilinda James Watson
ve Francis Crick'in onciiliigiinii yaptigi DNA'nin
ikili sarmal yapisina iligkin arastirmalarin sonuglari
kadar degerlidir. Gelecek yillardaki caligmalarin,
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bu Projenin gercek hedefi olan insan ve diger can-
lilarin genetik ¢esitliligini koruyan bir diizlemde
kalmasi sanirim tiim iyi niyet sahibi bilim
adamlarinin ortak arzusudur. Evet, Genom Projesi
insanoglunun gelecekteki yasami ve sagligi igin hic
stiphesiz 6nemli bir rehber vazifesi gorecektir.
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