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OzZET

Insan  Genom  Projesi (HUGO) insanhgin
20. yizyilda gerceklestirmeye koyuldugu en &nemli
adimlardan birisidir, insanin genetik sifresinin  ¢6-
ziilmesi yoluyla genetik hastaliklarin  tedavisi ve
béylece daha sadlikli kusaklarin yetismesi s6z ko-
nusu projeden elde edilecek kazanimlarin basinda
gelecekti. Bu makalede genetik calismalarin in-
sanliga katkilarina yer verilerek yaratacag: etik so-
runlara dikkat c¢ekilmigtir.
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Gunumuzde teknoloji bilimsel bilgi
birikimine paralel bir bigimde hizla ge-
lismektedir. insanoglunun kuramsal biri-
kimini teknolojinin katkisiyla uygulamaya
gecirdigi alanlardan birisi de hi¢ kusku-
suz tiptir. insanhgin tarih boyunca elde
ettigi kazanimlari -6zellikle 18. ve 19.
yuzyillardaki bilimsel devrim sonrasinda-
neredeyse inanilmaz boyutlara ulagsmis,
¢ok uzun bir sure gerektirmis olan 6n-
cekileri kisa zamanda geride birakmigtir.
Tas bicaklardan "nikieer manyetik re-
zonans'? giden yol olduk¢a karmasik
ve zahmetlidir, ama acgik¢ga gdrulen in-
sanhgin "hastalik" olgusuyla basetme
agisindan Ozellikle son yulzyilda yaptik-
larinin, yerylzinde yasamaya baslama-
sindan 19. ylzyila gelinceye kadar or-
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SUMMARY

The Human Genom Project (HUGO) is one
of the biggest projects v/hich will be worked on
in 20" century. In our era the treatment of gene
tical diseases will be possible via the analysis of
the genetic structure of human and this will result
in having more healty generations growing up
These are the most important benefits which will
be obtained at the end of the project. In this arti-
cle, beside these benefical aspects of genetical
researches, the existence of ethical and social
values problems caused by these researches are
emphasized.
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taya koyduklarindan hem niceliksel,
hem de niteliksel olarak c¢ok fazla ol-
dugudur.

Gen teknolojisi insanin "kendini ta-
nima" yolunda attigi dev ve belki de
"nihai" adimdir. Bu d&yle bir atilimdir ki,
"Homo sapiens" olarak adlandirilan tu-
rin Qyelerinin "sinirlarini, "olasiliklarini
belirlemeyi amagclamistir. insanin gene-
tik yapisinin gizi, bilindigi gibi, 1953 yi-
[inda Watson-Crick modeli ile ¢dzime
kavusturulmustur. DNA molekillerinin
icerdigi genetik bilgiye aciklik kazandir-
mak, insan genomunun haritalanmasi,
pek ¢ok sayida kalitsal hastaligin etyolo-
jisinin aydinlatilmasi "insan Genomu
Projesi" (Human Genom Project-HUGO)
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adi1 altinda dev bir projenin baglatiimasi-
na neden olmustur.

HUGO Projesi

SO0z konusu proje, bizi insan yapa-
nin "ne" oldugunu ortaya koyacak bir
anahtar olarak tanimlanabilmektedir (9).
Hlcrelerimizde bulunun birbirinden c¢ok
farkli genlerin olusturdugu kompozisyon
herbirimizin Homo sapiens turinun Uye-
leri olarak sinirlarimizi belirlemektedir.

Projenin sonug amaci; insan geno-
munun butun ayrintilariyla haritalanmasi-
dir. Bdylelikle insanin gelisiminin anlagil-
masinda ve "normallik" ile "anormallik"
durumlarinin ifade edilmesinde devrimsel
nitelikte dedisiklikler yasanacagi beklen-
mektedir.

Pek cok Ulkede ayri ayri gercek-
lestirilen insan genomunun okunmasi
islemini bir merkezden yuritmek ve
bdylece zamandan, isgicinden ve mali
acidan ekonomi yapmak amaciyla
1987'de isvigre'nin Montreaux kentinde
kurulmus olan merkez HUGO'nun da
cekirdegini olusturmustur. insanin gene-
tik haritasinin c¢ikarilabilmesi igin ya-
klagsik onbes vyillik bir zaman &ngorul-
mustir. Proje icin Amerika Birlesik
Devletleri butcesinden oldukga o6nemli
miktarda (1990'da 100 milyon dolar,
1991'de 200 milyon dolar...) pay ayril-
mistir (15). S6z konusu bltgce, uzay
calismalarina harcanan paradan sonra
on siralarda bulunan bir butcedir.

Belirtildigi gibi, HUGO'nun temel ve
ilk hedefi insanin gen haritasinin goézler
onune serilmesi ve genetik hastaliklarin
tedavi edilebilir duruma gelmesidir. Gu-
nimizde 6000'e oldukgca yaklasan bir
sayida genetik hastalik bilinmektedir
(11). Yenidogan bebeklerin ylizde 2 gibi
yuksek bir oranda genetik hastalikli ola-
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rak dlinyaya geldigi bildirilmistir (10). Bu
hastaliklarin ¢gogunda "defektii gen" sap-
tanamamis ve yeri belirlenememis du-
rumdadir. Cocukluk caginin ¢ok az has-
taligr icin "etken gen" bulunabilmis ve
birka¢ tanesi icin de normal genin kop-
yalari "rekombinant DNA" teknolojisi kul-
lanilarak elde edilebilmistir (12). Boyle-
likle, gen tedavisi sadece bozuklugun
belirienebildigi ve normal genin izole
edilerek klonlanabildigi hastaliklar igin
mumkdn olabilmektedir (14). Gen teda-
visi bashgi altinda "gen cerrahisi" "anti-
sense tedavi" gibi farkli yéntemler sira-
lansa da, gunumuzde sinirli bicimde sa-
dece somatik gen insersiyonu uygulan-
makta, gametik manipulasyonlar ise etik
acidan timuyle reddedilmektedir (1,2,7).

Gen Teknolojisinin ve
insan Genomu Projesinin
Tartisilmasi1 Gereken Yonleri

Gen teknolojisi tibba tani, tedavi ve
hastaliklarin énlenmesi asamalarinda ye-
ni olanaklar sunmaktadir. Kalitim mater-
yaline (DNA'ya) yoénelik tanisal surecler
coktan beri genetik danigmada bir
kdsetasi niteligi tasimaktadir. Belirlenebi-
len mutant genlerin sayisi ve molekuler
genetik yaklagsimi ile teshis konulabilir
hastaliklarin sayisi artmaktadir. DNA
kaynagi olarak koryonik villuslarin ya da
beyaz kan hiucrelerinin kullanilmasi ile
prenatal ve presemptomatik donemlerde
tani koymak ve defektii genlere sahip
saglikli tasiyicilarin belirlenebilmesi mim-
kin olmaktadir. Boylelikle gen teknoloji-
sinin onkoloji, immidnoloji ve adli tip gi-
bi alanlarda uygulamaya gegirilebilmesi
s6z konusudur. Artik "molekuler tip"
c¢aginin basladigr ginuimuzde gen tekno-
lojisinin sundugu olanaklar elbette gene-
tik hastaliklarla sinirh kalmayacaktir. Cok
etkenli yaygin hastaliklarin (kalp ve da-
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mar hastaliklari, kanser tirleri, otoim-
mun hastaliklar) dogalarinin ve nedenle-
rinin anlasiimasi yolundaki bilgimiz de
gen teknolojisinin kullanimiyla artacaktir
(13). Tum bunlarin yanisira genetik
sifrenin ¢6zllmesi insanin evrimine 1Sik
tutmak yoluyla da bilimsel bilgi birikimi-
mize ¢ok O6nemli bir katkida bulunacak-
tir.

S6z konusu projeyle yapilabilecekler
gergekten g6z kamastiricidir. Ancak soOz
konusu "yeni olanaklarin kapsamli bi-
cimde degerlendirilmesi ve tartisiimasi
birtakim risklerin belirlenmesi gereklidir.
19.yy ile baslayan endustrilesmenin
sagladigi sayisiz yenikliklerin-kolayliklarin
yanisira dogal cevrenin kaybi ve kor-
kung boyutlara ulasan Kkirlilik olgusunu
da getirdigi aciktir. Elbette bu olgu insa-
nin sanayilesme yolunda geri adim at-
masini gerektirmemektedir. Ama endis-
trilesmenin, bedelini insanhdin c¢evre Kir-
lenmesi, birtakim tarlerin ortadan kalma-
si, dogal kaynaklarin tikenmesi, ... ile
odemesi gerekir miydi? Gen teknolojisi-
nin insanlia sunduklarinin bedeli ne
olacaktir? insan genomuyla oynamanin
sinirlari ne derece belirgindir? insan
nerede ve ne zaman durmasi gerektigi-
ni bilecek midir? (6).

Etik sorgulamanin iglevlerinden
onemli birisi, her durumdaki "moral ola-
siliklar® anlamamiza yardimci olmaktir
(17), oyle ki bu kendi moral duyarhligi-
mizi gelistirecektir. Tip etkinligi igindeki
etik sorgulamanin gen muhendisligi ala-
ninda bize sunacagi, insani motive eden
"bilme istegfrti hangi cerceveye oturtabi-
lecegimiz! tartismaktir. insanin teknoloji-
nin olanaklarini kullanarak yapilabilecek
herseyi yasama gecirmeyi hakki var
midir? Yoksa yapilabilir olanlarin "ma-
kul" bir sinirt bulunmali midir? Bu "ka-
bul edilebilir" ¢izginin belirlenmesinde

bize yol gdsterici olan "kendi" etik
degerlerimiz, etik sorun ¢6zimleme ye-
tenegimiz olacaktir (8).

Gen muhendisliginin yaratabilecegi
sorunlarin belki de basginda insanin ge-
netik sifresinin ¢6zimune ydnelik "bilgi-
nin kullanimi" gelmektedir. Bu bilginin
ne dizeyde, hangi amaglarla ve kimler
tarafindan kullanilacagi Uzerinde ¢ok du-
rulmasi gereken bir konudur. Elde edi-
len bilginin Uretimde kullanilmasinda
"patent hakki" oldukg¢a tartismalidir. Ge-
netik sifrenin ¢dézlilmesiyle tedavisi
(simdilik) olanaksiz olan bazi hastaliklar
icin tani alanlarin ya da tasiyicilarin bu
durumlarini bilmelerinin kendilerine ve
cevrelerine verecekleri sorunlar da séz
konusu olacaktir. Ustelik bu bilgilerin
es, kardes, isveren... eline gegcmesi de
bilginin "kisiye 6zel" niteligini ortadan
kaldiracaktir (4).

Genetik bilginin hangi tardndn in-
sanlari "bir (ayni) bashk" altinda topla-
maya yetecegi, bu bilgiyi baskalarindan
(isveren, resmi kurumlar...) saklama ha-
klarinin olup olmadigi, yine kendilerinden
genetik bilgi talebini geri ¢cevirme hakla-
rindan sbéz edilip edilemeyecedi de tar-
tismalidir (3). Herhangi bir ise basvu-
rurken ya da sigorta islemleri igin...
kisilerden gen analizlerinin istenmesi ve
bunlarin adaylarin seg¢iminde kriter ol-
masiI bu alanda harcanan c¢abayi ve
konunun bilimselligini goélgeleyecektir.

Genotip ve fenotip manipulasyonlari
ve bunun "gen havuz"una yansimasinin
nasil olacagi, toplumun odeyecegi eko-
nomik bedelin niceligi... HUGO'yla elde
edilen bilginin kullanilma asamasinda
ortaya cikan bir baska ana sorunsaldir.
S6z konusu manipulasyonlar insanin
evrim si-recine dogrudan bir midahale
olarak degerlendirilebilir. Ote yandan en-
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diustriyel kimyasallardaki ve tarim bitkile-
rindeki (hatta bazi hayvan tirlerindeki)
genetik mihendisiik sonuglarinin,
yasamimizi bi¢imlendirme agisindan tibbi
uygulamalardakinden daha etkili olacagi-
ni ileri sdren dusinceler de bulunmak-
tadir (18),

Hastalikli ve kusurlu genleri (birey-
leri) ortadan kaldirmaya yodnelik go6-
riglere c¢cok eski dénemlerden beri rast-
lanmaktadir. Ureme sonucunda "daha
iyi" (daha zeki» daha yakisikli» daha
uzun boylu...) insanlarin olusmasi
dusincesi Piaton'a kadar uzanmaktadir.
Ama bu yaklasimin "6jenik" adi altinda
ortaya c¢cikmis olan (1883) "modern ver-
siyonu® Francis Galton, (1822-1991 )'a
aittir (5). 6jenik s6zcugl "dogustan iyi
olus" veya "kalitimsal soyluluk" gibi bir
anlama sahiptir. Bu asamada iki farkl
ojeni turinden so6z edilebilir:

"Pozitif 06jenik" insan kalitimi
ve/veya Uremesine ydOnelik girisimlerle
"Ustun" insanlarin yaratilmasi islemidir.
"Negatif 6jenik" ise» toplumdan biyolojik
olarak "ait" siriftakilerin elimine edilmesi
yoluyla insan irkinin "kalitesi"ni ge-
listirme (i1slah etme) bigiminde tanimlan-
mistir (9). Kullanilan ydntemleriyle ve
genel yaklagimi ile ikinci Dinya Savasi
yillarinda Nazilerin uyguladigi "genosid"
(kirrm) tam anlamiyla bir negatif 6jenik
o6rnedi olusturmustur (18).

insanligin yakin tarihinde boyle say-
falarin bulunmasi, hatta ginimuzde de
benzer goérislerin taraftar buluyor olma-
si, insan Genomu ProjesTnin kotu
amagclarla kullanilmamasina ydnelik ¢a-
banin ve duyarliigin goésterilmesi gerek-
tigini ortaya koymaktadir. Genetik sifre-
nin ¢ozulmesiyle elc'v .dilen bilginin,
politik ve hele irkgi amacglara hizmet
eden bir ara¢c durumuna dismesi sa-
gduyudan uzaklasildigi anlamina gelecek-
tir.
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Evrimle ilgili bilgilerin gelismesine
yardim edecek olan gen teknolojisi
"kendimizi", "ne olup olmadigimizi" yeni-
den yorumlamamiza yol acacaktir. Top-
lumsal analizlerle bazi ayricaliklarin sap-
tanmasi da s6z konusudur. Bu ayricali-
klarin zekéd gibi kigilerarasi farklari acik-
lamasi durumunda toplumsal sorumlu-
lugun butunuyle ortadan kalkmasi bekle-
nebilir mi? "Determimznr'in biyolojik ko-
kenin tartisilmasi "insanin sorumluluk ve
yukdmldaligu"ne nasil bir agiklama geti-
recektir?

SONUGC

Genetik muhendisligin onunde ¢ok
genis ufuklar uzanmakta oldudu ve bu
alanda dev adimlarin atildigi aciktir. Bu
durum, guncel bir 6rnekle, George
Washington Universitesi'nden Dr.Jerry
Hail ve Dr,Robert Stillman'in insanin
klonlanmasina yol acabilecek c¢alismala-
riyla, yakin zamanda yeniden yogun tar-
t-cnn'-- h,sla:~:stir. Bu gelismelerin
*j:g-. 4a 3er'.: anlamda genetik ca-
"sn\na. tr* JO t\/.-ireknolojinin insanliga
katkilarinin neler olacagi planlanirken,
yukarida gecen konular uzerinde de
dusunceler Uretilmesi Ulke gereksinimle-
rine ve kosullarina goére &Onceliklerin be-
lirlenmesi sarttir,
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