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Genetik Danismanlik ve Biyoetik

Genetic Counseling and Bioethics: Review

OZET Genetik alamindaki gelismelerin sagladig: farkindalik ve avantajlardan toplumun azami diizeyde fayda-
lanmasi, yeni olan ve az bilinen karsisindaki olas1 magduriyetlerinin engellenmesi i¢in yetkili kisilere ve kurum-
lara pek ¢ok 6devler diismektedir. Bu 6devlerden biri de genetik danigmanlik (GD) siirecinin analiz edilerek
glinlimiiz toplumunun ihtiyaglarina cevap verebilecek bir yol haritasinin ¢izilmesidir. GD, daniganin aile 6ykii-
stiniin incelenmesi, s6z konusu genetik testlerin uygulanmasi ve genetik tanidan olusan siireci kapsayan bir hiz-
mettir. Saglik alanindaki bir¢ok uygulamaya nispeten yeni sayilabilecek GD uygulamalar1 kapsamu itibariyle insan
yasaminda 6nemli ve derin kararlarin verilebildigi, sadece tibbi degil ayni zamanda ekonomik, sosyal ve psikolo-
jik yonleri de olan kapsamli bir iletigim siirecidir. S6z konusu siirecin siirdiiriilmesindeki en biiyiik sorumluluk
genetik danigmanlara ait olup, siirecin birey ve toplum adina en faydal sekilde tamamlanabilmesi genetik danig-
manlarin danigmanlik uygulamalarin: etik bir gercevede siirdiirmesi ile miimkiin olacaktir. GD siirecinin gene-
tik danigmanin tutumu, bilgilerin gizliliginin saglanmasi, verilerin anlagilir bir sekilde aktarilmasi, danigmanligin
yonlendirici olmamas gibi birgok faktérii barindirmasi, uygulamalarinin biyoetik agidan incelenmesi ihtiyacini
ortaya ¢ikarmaktadir. Sonug olarak, genetik tani testleri ile ulagilan verinin 6zgiin ve 6zel olma durumu, aragtir-
macilari, saglik alaninda ¢aliganlari ve hastalar1 pek ¢ok biyoetik sorun ile kars: karsiya birakmaktadir. Test so-
nuglarinin danisanda neden olabilecegi maddi ve psikolojik yiikten bilgilerinin mahremiyetine, 6zel nitelikli
bebek se¢iminden hamileligi sonlandirma kararina kadar biyoetik y6nii agir basan farkl konular mevcuttur. Tim
bu gelismelerin arasindaki etik irtibati saglayan aglar ise biyoetik ilkelerin 1s181nda siirdiiriilen bir GD hizmeti ile
oriilmektedir. Bu ¢alismada, GD siireci hakkinda bilgi verilmis ve olasi sorunlar biyoetik agidan degerlendiril-
mistir.

Anahtar Kelimeler: Genetik danigmanlik; biyoetik

ABSTRACT In order for the utilization of the society, from the awareness and advantages of the developments
in the field of genetics, in a maximum level and the prevention of the possible unjust sufferings in the presence
of the new and less known, many duties fall upon to the authorities and institutions. One of these assignments is
drawing a road map, which can respond to the needs of today's society via analyzing the genetic counseling (GC)
process. GC is a service covering the review of counselee's family story, the application of genetic tests and ge-
netic diagnosis. The applications of GC, which can be considered relatively new to many health care appli-
cations, are a comprehensive communication process, where significant and profound decisions can be made
in human life, including not only medical but also economic, social and psychological aspects. Genetic coun-
selors have the greatest responsibility for continuing the process, and completion of the process in the most
beneficial way on behalf of the individual and society, will be possible by genetic counselors conduct their
consultants' practice in an ethical framework. Since GC process involves many factors such as the attitude of
the genetic counselor, the secrecy of the information, the transfer of the data in a clear way, the lack of guid-
ance in GG, it reveals the need to examine GC practices in terms of bioethics. Consequently, because the data
obtained by the genetic diagnostic tests is genuine and exclusive, researchers, healthcare workers and pa-
tients face many bioethical problems. From the financial and psychological burden that test results may cause
in counselor to the privacy of the information, from the choice of special quality infant to the decision to ter-
minate pregnancy there are different topics that their bioethics aspects outweigh. The nets that provide ethical
contact between all these developments are built up by a GD service maintained in the light of bioethical prin-
ciples. In this study, the information about the GC process was given and possible problems were evaluated from
the viewpoint of bioethics.

Keywords: Genetic counseling; bioethics
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enetik, son yiizyilin en fazla gelisme goste-
G_ren bilim dallarinin belki de baginda yer al-

maktadir. Insanoglunun canlinin genetik
yapisina dair merak ve bilgi diizeyi arttikea, elde
ettigi bilginin 6zelligi ve bilinmeyenin vaat ettik-
lerine baglh olarak heyecani ve motivasyonu da art-
maktadir. Farkl bilim dallar ile kargilikl: etkilesim
halinde olan genetik, sahip oldugu bilginin hassa-
siyeti miinasebetiyle s6z konusu alanlar1 direk ve
indirekt etkileme potansiyeline sahip bir konum-
dadir. Bu nedenle, genetik alaninda stirdiiriilen
arastirmalar sonuglari ile insan hayatina tibbi, sos-
yal, ekonomik ve psikolojik acidan direk miidahale
edebilecek kapasitedir ve tabiatiyla etik kaygilar1
da beraberinde getirmektedir.

Yeni olmasi, hizli ilerlemelere acik olmasi ve
interdisipliner yapisi ile genetik, 6zgiin ve 6nemli
gelismelerin kaydedildigi bir alan haline gelmistir.
Bu gelismeler sagladig: ilerlemelerle birlikte, etik
acidan ciddi sorunlar1 da beraberinde getirerek ge-
netigi etik agidan “6zellikli” bir yere tagimigtir.!
Ozellikle insana dair en detayl bilgilere ulagilabi-
lir hale gelinmesiyle temel hak ve 6zgiirliikler agi-
sindan insanlarin magduriyeti adina kaygilar da
artmaktadir. Bu baglamda, genetik aragtirmalar so-
nucu elde edilen bilgi birikiminin, insanin 6zglir-
ligtine ve Ozerk olma durumuna bir tehdit
olusturup olusturmadig1 da sorgulanmali ve aras-
tirmalarin sonuglarinin kullanim amaglar1 deger-
lendirilmelidir.? Genetik biliminin kullandig:
teknoloji, ulasabildigi kisisel veriler ve toplumsal
etki alam1 goz ontine alindiginda, biyoteknoloji,
etik, sosyoloji ve psikoloji gibi alanlarla ortak pay-
dada bulustugu en 6nemli uygulamalardan biri de
stiphesiz Genetik Danigmanlik (GD) hizmetidir.

GD, bir genetik danmigsmanin rehberliginde
birey veya ailenin genetik bir hastaligin varhiginda
ya da goriilme ihtimali durumunda medikal bilgiler
acisindan uygun olarak bilgilendirildigi, genetik
testlerin uygulanmasinin 6ncesini ve sonrasini kap-
sayan, tedavi secenekleri ve danisanin durumuna
dair en uygun adimlarin atilmas: konusunda reh-
berlik yapilan bir iletisim siirecidir. Bu stirecte, da-
nigana ve ailesine gerekli tibbi bilgi saglanirken
onlarin sosyal ve psikolojik durumu goézoéniinde bu-
lundurulmali ve stirecin her agamasinda temel etik
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ilkeler takip edilmelidir.>* Birbirine bagh bir¢ok
asamadan olusan GD siireci gerek testler, gerek tani
slireci ve gerekse karar verme ve tedavi siireci ile
biyoetik acidan pek ¢ok konunun da muhatabi ol-
maktadir. Daniganin hayatini derinden etkileyebi-
lecek ve yipratici olabilecek siiregte, GD hizmeti
veren profesyonellerin sergilemesi gereken ideal
tutumun 6nemi goz ard1 edilemez. Ayni zamanda,
danigmanlik siireci boyunca danigsanin muhatap
olacag1 genetik testlerin uygulanmasi, tani1 kon-
masi, bilgilendirme gibi durumlarin daniganin hak-
lar1 gozetilerek biyoetik agidan en uygun sekilde
stirdiiriilmesi gerekmektedir. Yapilan etik diizen-
lemelerle s6z konusu siirecin genetik danigman,
hastalar, saglik calisanlari, arastirmaci, toplum ve
gelecek nesiller icin en zararsiz sekilde stirdiiriil-
mesi hedeflenmektedir. Bu baglamda, GD hizmeti-
nin etkin sekilde yiiriitilmesi daha saglikli ve
bilingli nesiller icin vazgecilmez bir kosuldur. Bu
etkinlik ise siirecin biyoetik ilkelere bagl olarak
idame ettirilmesi ile saglanabilecektir.

Bu ¢alismada, birbirine bagli, her biri bityitk
onem arz eden basamaklar1 barindan ve tiim aile
bireylerini hatta gelecek nesilleri etkileme potan-
siyeline sahip kapsaml bir paylasim siireci olan GD
stirecine ait mevcut ve olasi sorunlarinin biyoetik
acidan degerlendirilmesi amaglanmigtir.

U GenETiK DANISMANLIGA GENEL BAKIS

GD, bir ailede genetik bir bozuklugun ortaya ¢ik-
masini veya tekrarlamasini degerlendiren, tibbi
gercekleri, kalitimin roliinii, genetik test sonucla-
rin1, genetik tani ve karar verme siirecini kapsayan,
temel olarak genetik danigman ve daniganlar ara-
sinda stirdiiriilen bir iletigim stirecidir. S6z konusu
slirecte, genetik bozukluga sahip veya bu riski tagi-
yan birey ya da aile ilgili servis ve bir genetik uz-
mani tarafindan bilgilendirilir ve desteklenir.*?
Tanimdan da anlasilacag: {izere GD, arastirma, tani,
testler ve tedavileri iceren kapsaml bir siirectir.
Kalitsal bir hastaligin arastirilmasi esasina dayanan
bu siireg, aile dykiilerinin incelenmesi ve test so-
nuglarinin mahiyeti agisindan danisan kadar diger
aile bireylerini de etkileyebilmektedir. Ayrica, ya-
pilan testler ve tanidan sonra bireyin yasam tarzini
tamamen degistirme veya hamileligini sonlandirma
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gibi hayatini derinden etkileyecek kararlar almak
durumunda kalmas: bu siireci 6nemli kilan bir
diger etkendir. Bu noktada danisanin dogru ve net
bir sekilde bilgilendirilmesinin gerekliligi asikardir
ve genetik bir hastalik ihtimalinde veya duru-
munda bagarili bir tan1 ve tedavi siireci dogru ya-
pilan GD uygulamasina da baghdir. Dolayisiyla, GD
stireci aile 9ykiistiniin alinmasindan genetik test-
lere, tan1 konmasindan birey ve ailenin psikolojik,
sosyal ve ekonomik olarak ihtiya¢ duydugu unsur-
larin belirlenmesine kadar pek ¢ok asamay1 kapsa-
mas1 yoniiyle hem detayli hem de birey, ailesi ve
toplumda derin izler birakabilecek potansiyele
sahip bir siirectir.

GD bireyin bagvurusu {izerine baglamas: yonii
ile reaktif, ilgili boliimdeki hekim tarafindan sag-
lanmas1 yonii ile de aktif bir hizmet olarak deger-
lendirilir. Siire¢ bireyin bagvurusu veya hekimin
yonlendirmesi ile baglarken, siirecin isleyisi ilk kar-
silagma ile olur. Danisandan detayl bir aile oykiisii
alinir ve en az {i¢ nesli kapsayan bir aile agaci ¢izi-
lerek hem birey hem de diger aile bireyleri olas1
riskler bakimindan degerlendirilir. Boylece, siire-
cin danisan ile birlikte diger aile bireylerini de kap-
sayan Ozelligi ortaya ¢ikmig olur. Danisan ve aile
bireyleri muayene edilerek gerekli goriildiigtinde
DNA analizi, kromozom analizi gibi daha detayl
incelemeler icin bir takim testler istenebilir.

Genetik danigmanlar GD siirecinin merke-
zinde yer alirken, yapacaklari yonlendirme ve
analizler bireyin yasaminda 6nemli etkiler bira-
kabilirler ki bu durum, danisanlarin genetik da-
nigmanlardan beklentilerini, dolayisiyla genetik
danmigmanlarin sorumluluklarini da artirmaktadar.
Bir genetik merkezine bagvuran 131 hasta ile ya-
pilan bir caligmada hastalarin genetik danigsman-
lik stirecindeki beklentileri aragtirilmigtir. Buna
gore, GD hizmeti alan hastalarin %79u bilgi,
%69’u agiklama, %50’si giivence, %50’si tavsiye
ve %30’u da karar vermede yardim almay1 uma-
rak gelmektedirler. Bu baglamda, biiyiik ¢cogun-
lugunun beklentilerinin karsilandig: belirlenmis-
tir. Hastalarin giivence ve tavsiye konusunda
beklentileri karsilandiginda beklentilerinin kar-
silanmadig1 duruma gore daha az kaygiya sahip ol-
duklar1 da goriilmistiir.” Bir bagka ¢aligmada ise,
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cocuklarina genetik test uygulanmasi i¢in yonlen-
dirilen ailelerde testten 6nce endise gozlenirken,
uygulama ile birlikte kaygi diizeylerinin arttig:
gozlenmigtir. Ebeveynlerin biiyitk kismi (% 78,5)
takip eden test sonuglar1 i¢in GD ihtiyacim dile ge-
tirirken, yine ebeveynlerin ¢ogu (% 73,3) daha kap-
samli, bilgilendirici ve psikolojik olarak destek
leyici bir danigmanliga ihtiya¢ duyduklarim ifade
etmislerdir. Ayrica, GD ihtiyaci duyan katilimcila-
rin kaygi diizeyinin daha yiiksek oldugu tespit edil-
mistir.? Dolayisiyla, beklenti ve kayginin yogun
oldugu bir zaman dilimini temsil eden bu siirecte,
genetik danigsmanin bilgilendirici, destekleyici ve
gliven veren tutumunun gerekliligi yadsinamaz.
Ayni zamanda, basarili bir siire¢ yonetimi agisin-
dan danigmanin yargilayici olmamasi, empati ku-
rabilmesi, danigan ile bagarili bir iletisim cerce
vesinde iligkilerini siirdiirebilmesi ve daniganin
mahremiyetine sayg: duymas: gibi hususlar da goz
ard: edilmemelidir.
I GENETiK DANISMANLIK

GEREKTIREN DURUMLAR
GD hizmetinin alinmasim gerekli kilan ¢esitli ve
¢ok sayida endikasyon bulunmaktadir. The Pro-
fessional Practice and Guidelines Committee of the
American College of Medical Genetics tarafindan
hazirlanan kapsamli listelerde danisanin veya has-
tanin bir genetik servise yonlendirilmesini gerekti-
recek kosullar detayli bir sekilde verilmistir.
Listedeki kriterler bireyin yasam dénemine goére
prenatal (dogum Oncesi), pediatrik ve yetigkin do-
neme olarak {i¢ basglik altinda toplanmaigtir. Bahsi
gecen listeler kapsaminda GD siirecini gerekli kilan
durumlardan bazilar asagida yer almaktadar:’

- Akraba evliligi,
- 35 yas ve tizeri hamilelik,
- Tekrarlayan diisiikler,

- Gebelik sirasinda bir teratojene veya terato-
jen riski olan bir ajana maruz kalma,

- Fetalanomalinin tespiti,

- Genetik faktorlerle iliskili oldugu bilinen ki-
sisel veya aile 6ykiisiine dayali gebelik komplikas-
yonlari,
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- Bir veya daha fazla dogum kusuru,

- Genetik olarak tespit edilen 6nemli isitme
veya gorme kayb1

- Zihinsel gerilik veya otizm,

- Spesifik genler veya mutasyonlarla iligkili ol-
dugu bilinen kanser tiirleri,

- Genetik faktorlerle iliskili kardiyovaskiiler
problemler,

- Kromozomal ya da tek gen bozukluguna
bagh genetik sendrom siiphesi veya tespiti,

- Asir1 kanama veya agir1 pthtilagma ile iligkili
hematolojik durum,

- Genetik faktorlerle iligkili oldugu bilinen
gorme kaybi,

- Sizofreni, depresyon, bipolar bozukluk gibi
akil hastaliklari,

- Ozellikle geng yastaki yakin bir akrabada, ani
ve agiklanamayan 6liim vakas1 goriilmesi,

- Anormal yenidogan tarama testi sonucu,

- Biiytime geriligi,

- Genetik bir bozukluga baglh olabilecek iler-
lemis kas zayiflig1.

I GENETIK TANI TESTLERI

Embriyonun hastalik agisindan taranmasi ve
varsa genetik hastaliklarin tespiti, bireyin hasta-
liga neden olacak bir gene sahip olma ve bunu ¢o-
cuklarina gecirme durumunun belirlenmesi,
erigkinlerde genetik hastaliklar1 semptomlarin-
dan 6nce tespit etmek, hastalik semptomlari olan
kiside tan1 koymak, tan1 konmus kiside kullani-
lacak en iyi ilacin en iyi tipi ve dozunu belirle-
mek genetik testlerin uygulanma amag
larindandir.? Gerekli gorilldigi takdirde genetik
danigman, danisani ve aile bireylerini testleri
yaptirmak tizere yonlendirir. Ancak unutulma-
malidir ki, “Her genetik test 6ncesi danismanlik
verilmesi gerekmedigi gibi her danismanlikta da
test istenmesi sart degildir ancak genellikle gene-
tik danismanlik egliginde genetik testler isten-

mektedir.”
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TURKIYE'DE GENETiK DANISMANLIK

Dogumsal (konjenital) anomaliler goriilme nedeni
genellikle genetik sebeplere dayali olan bozukluk-
lardir. Trkiye gibi gelismekte olan tilkelerde ve az
gelismis iilkelerde daha sik gériiliir.’® Ulkemizde
otozomal resesif hastaliklarin ve konjenital anoma-
lilerin goriilme oram yiiksektir.> Diinya Saglik Or-
giiti'nlin verilerine goére Tiirkiye’de 5 yas alt1
cocuklarin %23’ iniin 6liim nedeni konjenitalano-
malilerdir."! Bununla birlikte, Tiirkiye’de akraba
evlilikleri de yaygin goriilmektedir ki bu durum
otozomal resesif hastaliklarin goriilme sikligini ar-
tirir. Dolayisiyla, toplum saglig: agisindan akraba-
lik ve genetik hastaliklar arasindaki baglant: nemli
bir noktaya temas eder.'>!® Bu nedenle, 6zellikle
otozomal resesif hastaliklarin takibinde genetik
testler ve genetik tani uygulamalari ve bu baglamda
da GD hizmeti iilkemiz popiilasyonu i¢in dnemli
ve oncelikli bir yerde olmalidir.?

Ulkemizde GD hizmeti gergevesinde genetik
danigsman, bireyleri genetik hastaliklar yoniinden
bilgilendirir ve onlara hastaliklarin tanisi ve uygun
tedavi yontemleri hakkinda bilgi saglar. Tiirkiye’'de
GD hizmetinin kimler tarafindan verilebilecegi ise
kesin ¢izgilerle belirlenmemistir. Baz1 kaynaklarda
ilkemizde bu hizmetin sadece hekimler tarafindan
verildigi belirtilirken, bir bagka degerlendirmede
ise medikal genetik uzmanlari, medikal biyologlar,
doktorlar ya da perinatoloji/obstetrik ve jinekoloji
alanlarinda ¢alisan uzmanlarin genetik danisman-
lik yaptiklan ifade edilmistir. Bununla birlikte,
ebelerin ve hemsirelerin de GD siirecinde etkin

olarak yer aldiklar1 vurgulanmistir.36%9

Tiirkiye’de GD hizmetine dair yapilan ¢alis-
malar nispeten sinirh olmakla birlikte dikkat ¢ekici
sonuglar elde edilmistir. Birinci basamak hekimle-
rinin genetik ve GD konusundaki yaklagimlarinin
olciildagt bir caligmada hekimlerin % 94,8'inin
GD’yi, ¢ocuk genetik hastalik riski tagiyorsa aile-
leri bir uzmana veya GD merkezine yonlendirmek
seklinde yaptig1 belirlenmistir. Katilimcilarin sa-
dece %20,7’sinin GD’ye dair etik diizenlemeler ve
teknikler hakkinda bilgi sahibi olduklar: tespit edil-
mistir. Hekimlerin GD konusunda kendilerini ye-
terli bilgi diizeyine sahip bulmadiklar1 ve bu
konuda bir egitime katilmak istedikleri de tespit
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edilmigtir.'* Ayni aragtirma grubunun yaptig1 bir
diger caligmada ise ebelerin genetik hastaliklar ve
GD’ye yaklagimlarini tespit etmek amaglanmistir.
Ebelerin de tipk: hekimler gibi GD hakkinda ye-
terli bilgiye sahip olmadiklarini diistindiikleri go6-
rilmiistiir.’®

Toplumun GD hizmetlerine dair bilgi duru-
munu tespit etmek amaciyla yapilan bolgesel bir
caligmada ise katilimcilarin %79,2’sinin bu hiz-
metler konusunda bilgi sahibi olmadiklar1 belir-
lenmistir. Bununla birlikte, bireylerin %92’si
kendilerinde ve %93,6’s1 da akrabalarinda genetik
kokenli bir hastalik gériilmesi durumunda GD ala-
bileceklerini belirtmiglerdir.!® Bu ¢aligmalar tilke-
mizde ilgili saglik personelinin GD konusunda daha
fazla bilgilendirilmeye ihtiya¢ duyduklarini ve bu
konuda egitim talep ettiklerini gostermekle bir-
likte, toplumumuzun GD hizmetleri konusunda
daha fazla bilgilendirilmesine dair bir ihtiyaci da
isaret etmektedir.

Tiirkiye’de yapilan bir diger ¢aligmada ise 11
yil boyunca bir genetik merkezine bagvuranlarin
bagvuru nedenleri analiz edilmistir. Toplam 8965
kaydin incelendigi bu kapsamli arastirmada bagvu-
rularin 6258’sinin prenatal, 2707’sinin ise postna-
tal nedenlerle oldugu gorilmistiir. Bagvuru
nedenlerine daha spesifik olarak bakildiginda ise
prenatal nedenlerle bagvuranlarda GD i¢in en yay-
gin nedenin ilerlemis annelik yag1 (%42,0) oldugu,
bunu yiiksek riskli biyokimyasal testlerin (%26,5)
izledigi belirlenmistir. Postnatal dénem basvurula-
rinda ise en yaygin nedenlerin tekrarlayan diisiik-
(%28,2) ve (%19,7)
gorilmistir. Calismada, GD i¢in yapilan bagvuru-
lardaki dikkat gekici artis degerlendirilerek GD
hizmetlerinin ve genetik servislerinin gelistirilme-

ler infertilite oldugu

sinin topluma saglayacag: katkiya vurgu yapilmis
tir.”’

Ulkemizdeki genetik tan1 merkezlerinin dogru
bir sekilde faaliyet gostermesinin saglanmasi ve de-
netlenmesi i¢in ilgili kurum ve kisilerin bu kap-
samda uymak zorunda oldugu usul ve esaslar ise
Genetik Hastaliklar Tani Merkezleri Y6netme-
liginde belirtilmistir. Bu baglamda kurulan ve 16
iyeden olusan Genetik Hastaliklar Bilim Komis-
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yonu genetik tani merkezlerinin acilmasi, denet-
lenmesi ve kapatilmasina dair bilimsel tavsiyelerde
bulunmaktir. Yonetmelikte komisyonun gérevleri,
bir genetik tani merkezlerinde bulunmasi gerekli
olan arag ve geregler, fiziki kosullar, personel, ruh-
sat alma gibi hususlarda bilgi verilmistir. Ayrica,
biyoetik acidan da hassas bir konu olan danigandan
onay alinmasina dair, bagvuranlar tarafindan dol-
durulmas: gerekli olan onay formu 6rnegi verile-
rek, danisanin rizasi olmadan islem yapilamayacag:
ve bilgilerinin r1zas1 olmadan ti¢iincii kisilerle pay-
lagilamayacag1 vurgulanmigtir.'®

GENETIK DANISMANLIK VE BIYOETiK

Mendel’in 19. yiizyil ortalarinda bezelyeler iize-
rinde yaptig1 calismalardan kdken alan genetik, ki-
saca genlerin yapilarini, islevlerini ve genetik
ozelliklerin aktarimini konu edinen bilim dalidar."
2003 yilinda tamamlanan Insan Genom Projesi
(Human Genome Project) ile insan genom harita-
sinin belirlenmesi amaglanmigtir. Projenin tamam-
lanmasi ile bazi genetik hastaliklarin ve dogumsal
anomalilerin tespit ve tedavi edilmesi, kimi hasta-
liklara yatkinliklarin erken evrede belirlenmesi,
yeni genetik tan testlerinin gelistirilmesi gibi bir-
¢ok konuda birey ve toplum sagligi adina 6nemli
asamalar kaydedilmistir. S6z konusu gelismelere
bagli olarak elde edilen genetik verilerin toplumda
ayrimciliga ve damgalamalara neden olma ihtimali,
genetik verinin patentlenmesi yoluyla aragtirmala-
rin ticari bir yone kaymasi ve gelismeler bagla-
minda toplumun, ailelerin ve degerlerin zarar
gorme ihtimali gibi durumlar da etik sorunlar ola-
rak glindeme gelmistir.>*® Dolayisiyla, tibbi uygu-
lamalarda takip edilen etik prensiplerin genetik
calismalarda da bir o kadar hassasiyetle siirdiiriil-
mesi gerekmektedir. GD uygulamalarinda biyoeti-
gin yerine deginmeden once birbiri ile yakindan
iligkili olan etik, biyoetik ve tip etigi kavramlarina
yakindan bakmak yerinde olacaktir.

Etik, Yunanca “ethos” teriminden gelmekte
olup “iyi” ve “dogru” olani bulma c¢abasidir.! Ahlaki
davranigin evrensel yanini, farkliliklarimi ve yapi-
sin1 tanimlama galismalar: etigin ¢aligma alanidir.
Dogru karar1 amag edinen etik yaklasimda, belli bir
olguya dair durum analiz edilir ve 6nce konuya ilig-
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kin degerler, ardindan da 6devler belirlenir.?
Dogru karar1 verme ¢abasindaki siirecte neyin
“dogru” veya “yanlis” oldugunu degerlendirmek
adina iki temel yaklagim s6z konusudur. Yararcilik
(utiliteryenizm) yaklasiminda davramigin etik agi-
dan degerlendirilmesi eylemin sonucuna bagli ola-
rak yapilirken, 6dev etiginde (Kantgi yaklasim) ise
eylemin sonucundan ziyade bireyi eyleme gotiiren
sebeplere odaklanilir. Bu iki yaklagima ilave ola-
rak, Beauchamp ve Childress'in “ilkelere dayali etik
yaklagim”1 vardir ki burada etik sorunlara ¢6ziim
arayist dort temel ilke iizerinden siirdiriiliir: Ya-
rarlilik, adalet, 6zerklige saygi ve zarar vermeme.
Bu ilkelerin birbirlerine gore istiinliigii yoktur.
Bazen tip alanindaki etik bir ikilem kargisinda bu
temel ilkelerin hepsi uygulanamamakta, bazilari-
nin secilmesi ya da feda edilmesi s6z konusu ola-
bilmektedir. Bu durum herhangi bir etik ilkenin
digerine gore tstlinliigi anlamina gelmemektedir.
Ayrica, spesifik bir duruma gore ilkeler birbirle-
riyle catigabilir ve bir ilkenin goz ard: edilmesi ka-
cinilmaz olabilir ki bu yapilirken gercekei bir
nedenin varlig: ve ilke ihlalinin etkilerinin ilkeye
ve duruma en az zarar verecek sekilde uygulanmas:
gerekir.2122.23.2¢

Tip etigi ise tip ve saglik alanindaki uygulama-
larda sorunlari etik yénden analiz etme, ¢6ziim igin
iyi ve dogru olani belirleme ve tutum gelistirme ¢a-
basidir.! “Iyi” ve “kétii"niin neler oldugunun tespit
etmek amacindadir.?® Tip etigi terimi ilk kez 19.
ylizyilda kullanilmistir. Geleneksel etik, 1950ler ve
1960larda meslege yonelik elestirel tutumlar, tip
alanindaki giiclii ilerlemeler ve hasta profilinin sos-
yal olarak degisimi gibi nedenlerden dolay1 prob-
lemli bir hal almigtir. Sonug olarak ortaya yeni ve
daha kapsamli bir etik anlayis1 ¢ikmigtir. Bu anla-
y1s, hasta merkezli, disiplinler arasi bir yaklasim
sahip, rasyonel argiimanlar1 ve ahlaki diisinmeyi
kullanan, saglik hizmetlerine biitiinciil bir bakis
acist ile genis bir agidan bakan ve insani degerleri
vurgulayan bir etik soylemdir.” Genetik mithendis-
ligi uygulamalari, gebeligin sonlandirilma durum-
yapay
dollenme gibi konular tip etiginin ilgilendigi baslica

lar1, yasam desteginin siirdiiriilmesi,
sorunlara 6rnek olarak verilebilir. Bu sorunlarla il-

gili en dogru karara varmak adina esas alinan tibbi
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etik ilkeler ise diiriistliik, yasama saygi, adalet,
Ozerklik, zarar vermeme ve yasallik ilkeleri olarak
kargimiza ¢ikmaktadir.?® Tip etigi ve biyoetik belli
bir kesim tarafindan ayni kabul edilse de genel kani
biyoetigin daha kapsamli oldugudur. Biyoetik sa-
dece saglik alaninda degil, ayn1 zamanda insanin,
doga ve cevre ile olan etkilesimlerindeki etik iki-
lemlere de ¢6ziim aramaktadir.”® Biyoetik s6zciigi,
ilk kez 1970 yilinda Van Rensselaer Potter tarafin-
dan, hizla stiregelen bilimsel gelismelerin insan ha-
yatina ve dogaya olan olumsuz getirilerine dikkat
cekilmesi ve olasi risklerin degerler sisteminde de
degerlendirilebilmesi amaciyla kullanilmigtir. Tim
bunlarin 1181nda, Potter’a gore biyoetik bir koprii-
diir. Cagin getirdigi sorunlarin ¢dziimiinde, bugiin
ve gelecek arasinda; bilim ve degerler arasinda; doga
ve kiltiir arasinda ve insanoglu ve ¢evre arasinda
olmak tizere dort koprii kurmaktadir.? Biyoetigin
konusu hayat olup, insanlarin ve diger canlilarin ha-
yatlarini, 6zgiirlitk ve onurunu etkileyen her tirli
bilimsel ve teknolojik gelismenin degerlendirilme-
sini kapsamina alir.” Biyoetik tiim canhlari, gelecek
kusaklar ve dogay1 kapsayici 6zelligi olmasi nede-
niyle kiireseldir. Bir diger 6zelligi ise multidisipliner
olmasidir ki boylece mevcut durumu sorgularken
ve dogru olani ararken diger bilim dallar ile iligki-
sini stirdiiriir.” Biyoetik, uzun zamandir var olan
veya gelismelere paralel olarak yeni yeni ortaya
¢ikan pek ¢ok sorunun ¢éziimii i¢in ugrasir. Kiire-
sellesme ve teknolojik gelismelerle birlikte biyoeti-
gin ilgilendigi konular artarken, geleneksel konular
da biyoetik anlamda degerlendirilmek tizere yerini
korumaktadir. Uzun yillardir genetik testler, iireme
teknolojileri, 6tenazi, kiirtaj gibi konular biyoetigin
ilgi alanindadir.” Biyoetik bir siireg, yasal diizenle-
melerden bagimsiz diisiiniilemez ve siirece dair
yasal diizenlemeler kendi degerler sistemini de ko-
ruyarak rehberlik gorevini tstlenir.? Boylece bi-
yoetik disiplinindeki gelismelere bagh olarak saglik
hukuku alaninin gelismesine zemin hazirlanmus, bi-
yoetik ve hukuk arasinda mevcut olan karsilikli et-
kilesim halinde olma durumu farkli bir yere
taginmigtir.

Saglik alaninda biyoetik acidan konu olabile-
cek uygulamalarin yasal cercevesi iilkeden iilkeye
degisebilmektedir. Bazi iilkelerde etik agidan sorun
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teskil eden ve/veya yasaklanan bir uygulama, farkl
bir iilkede yasal agidan herhangi bir sorun tegkil et-
meyebilmektedir. Bu sebeple 6zellikle zengin il-
kelerden hastalar, fakir iilkelerdeki 6zel klinikleri
tercih edebilmektedirler. Fransa ve Cin’de tasiyic1
annelik yasaklanirken, bazi iilkelerde ticari amagla
yapilmadig1 miiddetce tasiyici annelige izin veril-
mektedir. Dolayisiyla, tip alanindaki gelismelerin
diinya genelinde farkli uygulamalar1 mevcuttur ve
bu durum da kiiresel anlamda yeni biyoetik sorun-
lara zemin olugturabilmektedir.

GD uygulamalarinda da GD hizmetinin veril-
digi tip alanina 6zgii olan etik ikilemlerle karsilasi-
labilir. Yapay dollenme, tasiyict annelik, in vitro
fertilizasyon, prenatal testler yoluyla cinsiyet tayini
gibi konular alandaki iremeye iligskin tartismali
etik konulara 6rnek verilebilir.*Bu kapsamli siireci
etik agidan degerlendirirken GD’yi, siirecin temel
unsurlarindan olan genetik testlerin uygulanmas:
(gerekli goriildiigiinde) ve genetik tan alt baglik-
lan tizerinden irdelemek faydali olacaktur.

Genetik tani testleri, genetik alanindaki calig-
malarin insan hayatina sundugu 6nemli artilardan
olup sagladig1 avantajlar ve GD siirecindeki yeri hi¢
siphesiz yadsinamaz. Genetik testlerin say1ilar giin-
den giine artmaktadir ve bu durum uzmanlagma ve
patent faktorleri nedeniyle testlerin sinirh iiretile-
bilmesi, testlere erisim, maliyet gibi baz1 sorunlar
da beraberinde getirmektedir. Diger taraftan, gene-
tik testlerin isaret ettikleri gercekler ile insan haya-
tim1  derinden etkileyebilecek potansiyelleri
nedeniyle uygun testlerin tercih edilmesi, uygulan-
mas1 ve dogru yorumlanmas: konusunda azami
ozen sarf edilmelidir. Bu baglamda, genetik taniya
ulagmak icin uygulanan genetik tani testlerini bi-
yoetik acidan degerlendirmek GD siirecindeki etik

sorunlarin farkindalig1 acisindan 6nem lidir.

Genetik testlerden saglanacak bilginin fayda-
sinin belirlenmesi gerektigi, test sonuglarinin zor
kararlar vermeye yol acabilecegi, bazen belirlenen
hastaligin tedavisi olmayacag: ve belli bagh du-
rumlar hari¢ bazi testlerin ¢ocuklara uygulanama-
yacagl genetik test uygulamalarinda goz 6niinde
bulundurmalara gereken hususlar olarak ifade edil-
mistir:
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Genetik testlerin sagladig: avantajlarin yani
sira sinirh yonleri de mevcuttur. Oncelikle testle-
rin kalitsal bir durum hakkinda saglayacag: bilgi s1-
nirhidir ve genetik testler ile tiim mutasyonlar
saptanamaz. Ayrica, herhangi bir mutasyonun tes-
piti hastaligin tanis1 anlamina gelmeyebilir. Bu si-
nirhiliklarin yani sira, pozitif test sonuglar kisilerde
korku ve sugluluk gibi duygularin olusmasina veya
aile i¢indeki iligkilerin sarsilmasina neden olabilir.
Dolayisiyla, test uygulanan kisiye testlerin avantaj-
lar1 ifade edilirken, danisana testlerin olasi riskleri
ve etkinlik alani hakkinda da tam anlamiyla bilgi-
lendirme yapilmalidir.® Test sonuglarinin dogru de-
gerlendirilmesi ve testlerin donanimli personel ve
glvenirliligi saglanmis laboratuvarlara sahip mer-
kezlerde yapilmas: testlerin uygulanmasinda dik-
kat edilmesi gereken diger hususlardandir.®

Genetik testlerin olas: faydalar kadar riskleri
de g6z oniinde bulundurulmalidir. Kendisinde veya
aile bireylerinde kalitsal bir hastalik goriilmiis olan
bireyler ¢ocuklar1 agisindan bu ihtimali 6grendi-
ginde hem saglik durumlarina dair belirsizlikler or-
tadan kalkacak hem de hayatlarin1 bu bilgi
cercevesinde diizenleyebileceklerdir. Bununla bir-
likte, dogum Oncesi uygulanan testler ile aileye
bebek i¢in s6z konusu olabilecek ciddi genetik has-
taliklar hakkinda bilgi verilmektedir. Sagladig: bu
avantajlarin yam sira genetik testlerin tagidig1 yiik-
ler ve riskler de mevcuttur. Bunlar fiziksel riskler
(diisiik ihtimali), tibbi yiikler ve riskler (testin dogru
yorumlanmamas: ve yanlhs tedavi) ve psikolojik ve
duygusal yiikler ve riskler (korku, caresizlik, kizgin-
lik gibi hisler ve depresyon) olarak ayrilmigtir.”® Ay-
rica, test sonuglarinin igerdigi bilginin hassasiyeti ve
danigsanin hayatini olumsuz yonde etkileyecek se-
kilde kullanilma ihtimali agisindan daniganin mah-
bu bir kat daha
kazanmaktadir. Hekimlerin ve hastalarin genetik

remiyeti stirecte 6nem
test sonuglarini paylasma konusundaki egilimlerini
irdeleyen bir caligmada, 6rnek bir vaka tizerinden
genetik veriyi kullanma hakkinin kime ait oldugu
sorgulanmistir. Calismaya katilan hekimlerin %62’si
bireye, %26’s1 aileye ve %12’si ise insanliga ait ol-
dugunu ifade etmislerdir. Bu durum hastalara sorul-
dugunda ise %39u bireye, %49 aileye ve %]12’si ise
insanhiga ait oldugunu savunmustur. Hekimlerin
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¢ogu hastanin mahremiyetini desteklerken ayni za-
manda belirli durumlarda test sonuglarinin paylasi-
labilecegini de diistinmektedirler. Ayni ¢aligmada
ornek bir vaka iizerinden bir hastaya ait gelecek ku-
saklarda anomali etkenine dair bilginin, hastanin o
an i¢in herhangi bir risk altinda olmayan kardesi ile
paylasilmasinda kimin sorumlu oldugu da sorgulan-
mustir. Olasi bir genetik anomali ile kargilagma ihti-
mali olan kardesin, hasta tarafindan bilgilendirilmesi
uygun olan tutum iken, katilimci olan hastalarin bu
bilgilendirmenin hekimin sorumlulugu oldugu y6-
niinde bir inanc1 oldugu tespit edilmigtir.?’

Uygun sekilde siirdiiriilen bir GD siirecinde,
uygulanan testlerin sonuglar riskli gebelikler du-
rumunda ailelerin se¢imlerine de 151k tutar. Non-
invaziv prenatal tani testlerinin sonuglarina gore
amniyosentez olacak olan 35 yas ve iistii hamile ka-
dinlarla yapilan bir ¢alismada, amniyosentez 6ncesi
GD verilmesinin kadinlarin kararlarini nasil etki-
ledigi arastirilmistir. Amniyosentez Oncesi tarama
yapilmasinin ailelerin kararlarim etkiledigi ve bu
testler ile saglanan verilerin de dahil edildigi GD
slirecinin amniyosentez talebini azalttig1 goriilm-
tgtiir.®
Genetik testler ile saglanan bireyin saglik du-
rumuna dair genetik bilginin tibbi amaclar diginda
kullanimi da biyoetik agidan degerlendirmeye acik
bir diger sorundur. Ozellikle sigorta islemlerinde
veya personel istihdaminda genetik hastalig1 olan
ya da olma ihtimali olan bireylere ait bilgiler mali-
yeti azaltmak i¢in kullanilabilmektedir.?! Bu durum
sigorta imkanindan faydalanamamak veya farkhi
oranlarda faydalanmak ya da issiz kalmak gibi do-
guracag1 sonuglarla bir nevi genetik ayrimciliga
ortam hazirlamaktadir. Bu nedenle, genetik bilgi-
nin kimlerle, ne 6l¢tide paylasilmas: gerektigi ve
hastanin mahremiyeti gibi biyoetik ikilemlerin
neden olabilecegi hasar1 gostermek adina 6rnek
tegkil etmektedir.

Danigmanlik siireci agisindan genetik tani ele
alindiginda ise 6zellikle dogum 6ncesi genetik tani
ve hastada genetik tani konular1 6n plana ¢ikmak-
tadir. Konstiltasyonun ardindan sonucun pozitif
¢ikmasi ve tani konmas: ile danigan 6nemli karar-
larin alindigi, psikolojik, maddi ve manevi yiikiin
fazla oldugu hassas bir donem ile karg: karsiya ka-
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labilir. Bu donemde, daniganin mahremiyetini go-
zetmek, haklarini korumak, aydinlatici olmak
ancak yonlendirici olmamak gibi biyoetik agidan
hassasiyet gosterilmesi gerekli olan pek ¢ok husus
giindeme gelir.

Genetik taniya 6zgii ve biyoetik agidan tartis-
maya acik bulgularin gecerliligi, cocuklarda gene-
tik
preimplantasyon genetik tani (PGT) ile 6zel nite-

tani, kararin aileye birakilmasi ve
likte bebek se¢imi gibi unsurlar bulunmaktadir. Bu
baglamda, bu agamada bireylerin beklentisi genel-
likle yiizde ytiz bir sonug olmak yoéniindedir ancak
her hastaligin tanis1 net olarak konulamaz. Dani-
sana tiim ihtimaller ve elde edilen bulgularin ne
anlama geldigi agiklanarak yeterli bilgi verilmeli,
baski ve yonlendirme olmadan karar bireye bira-
kilmalidir. Hangi durumlarda ¢ocuklara test uygu-
lanabilecegi, test sonuglarinin ¢ocuga aciklanip
actklanmayacagi, cocugun psikolojisinin korunmasi
da yine tan1 koyarken karsilagilan belli bagl sorun-
lardandir. PGT ile 6zel nitelikte bebek secimi bi-
yoetik acidan degerlendirilmesi gereken konu
olup, bu konudaki en uygun yaklasim ¢ocugun ya-
rarinin gozetilerek tercih yapilmasidir.>? Perinatal
donemde ortaya ¢ikabilen etik sorunlardan bazilari
ise perinatal Gtenazi, gebeligin sonlandirilmasi,
dogum Oncesi tan1 ve tarama testleridir. Gebeligin
sonlan dirilmas gibi bir durumda anne ve bebegin
yarar saglayacag: ve zarar gorecegi durumlar cati-
sabilir. Bu durumun annenin kararinda 6zerkligi,
ilgili yasal diizenlemeler, yasama hakki gibi bir¢ok
y6nii bulunmaktadir.?® Etik agidan en dogru karara
ulasmak ise durumun tiim yonlerini géz 6ntinde
bulundurarak bir sonuca ulagma ¢abasi ile miim-
kiin olacaktir.

Ulkemizde iiniversite 6grencileri ile yapilan
bir caligmada tip, biyoloji ve fen bilgisi gibi ii¢ farkh
alanda egitim goren 6grencilerin biyoetik goriisle-
rinin belirlenmesi amaglanmigtir. Bu dogrultuda
ogrencilere iki adet ikilem verilerek, burada bahsi
gecen ve genetik testler ve genetik tam siireglerini
barindiran iki farkli durum kargisinda kararlarinin
ne olacag: ve nedenleri sorulmustur. Kararlarini
dayandirdiklar: nedenler etik diizlemde incelendi-
ginde (6grenciler tarafindan ima edilen biyoetik il-
keler ikileme gore degisiklik gosterebilmekle
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birlikte); 6grencilerin bazi biyoetik ilkeleri vurgu-
ladiklar1 bazilarindan ise bahsetmedikleri belirlen-
mistir. Genellikle 6zerklige sayg ilkesi iizerinde
duruldugu, ¢ok azi tarafindan yararlilik ve zarar
vermeme ilkelerinden stz edildigi ve mahremiyet
hakkindan bahsedilmedigi tespit edilmistir. Sonug
olarak, 6grencilerin lisans egitimi miifredatlarinda
biyoetik alanina dair daha fazla bilgilendirmenin
yer almasi 6nerilmigtir.®

Gorildigi tizere, GD birbirinden bagimsiz
ylritilmesi olanaksiz agamalardan olugsmakta olup,
her bir agamanin kars: karsiya oldugu etik sorun-
lar ¢ok cesitlidir ki bu sorunlar bireyi, aileyi ve top-
lumu etkileyebilecek potansiyele sahiptir. Bu
nedenle, biyoetik acidan sorun tegkil eden bir du-
rumun en uygun sekilde ele alinmasi ve degerlen-
dirilmesi adina belli bagli diizenlemelere ihtiyag
duyulmustur.

Diinya Saglik Orgiitii (WHO) tarafindan ha-
zirlanmis olan, genetik tarama ve testlerde izlen-
mesi Onerilen tutum ve ilgili etik prensipler soz
konusu diizenlemelere 6rnektir:3*

1. Goniillii olarak uygulanmalidir (ikinci mad-
dedeki istisnai durum haric). — Ozerklik

2. Eger erken tani ve tedavi yenidogana fayda
saglayacaksa, yenidogan taramasi zorunlu ve tic-
retsiz olmalidir. — Yararlilik, Adalet

3. Sonuglar mutasyon veya genetik bir durumu
isaret ediyorsa, bir genetik danisman tarafindan
hasta takip edilmelidir. — Ozerklik, Yararlilik

4. Olas1 ayrimciliklardan sakinmak amaciyla,
sonuglar igsverenler, sigortacilar ya da bireyin onay1
disindaki diger kisiler ile paylasiimamalidir. —
Ozerklik, Zarar vermeme

5. Eger bir tedavi veya koruma s6z konusu ise
minimum gecikme ile énerilmelidir. - Yararlilik,
Zarar vermeme

6. Epidemiyolojik amaglarla yapilan isimsiz ta-
ramalar, tarama yapilan grubun bilgilendirilmesin-
den sonra yiiriitiilebilir. - Ozerklik

7. Tarama ya da testlerin olasi sonuglari ve
amaclari ile potansiyel secenekler hakkindaki ye-

terli bilgi genetik bilgiden énce gelmelidir.
Ozerklik, Zarar vermeme
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8. Nadiren, bilgiyi ifsa etmenin birey ya da
toplum giivenligi acisindan en iyi tercih oldugu du-
rumlarda, saglik uzmani birey ile birlikte bu yénde
karar vermesi i¢cin ¢aligabilir. — Yararlilik, Zarar
vermeme, Adalet

Amerika Birlesik Devletleri (ABD) ve Kana-
da’da kurulmus olan ulusal ¢aptaki GD dernekleri
tarafindan genetik danigmanlarin mesleki uygula-
malarinda takip etmesi 6nerilen etik kurallar da ge-
ligtirilmigtir. 1970 yilinda ABD’de kurulmus olan
Ulusal Genetik Danismanlar Dernegi (The Natio-
nal Society of Genetic Counselors - NSGC) GD ala-
ninda ¢alisan saglik profesyonelleri arasinda bir
iletisim ag1 gelistirmek, alana dair egitim ve toplum
politikalarinin desteklenmesi gibi amaclarla kurul-
mus olan ulusal bir organizasyondur. 1985 yilindan
itibaren ise genetik danigmanlarin alandaki etik so-
rumluluklarini belirlemek amaciyla NSGC biinye-
sinde Etik Kod (Code of Ethics — COE) gelistirme
caligmalarina baglanmistir. Nitekim Etik Kod Ca-
Iisma Grubu (Code of Ethics Work Group -
COEWG) tarafindan gerceklestirilen ¢aligmalar ne-
ticesinde Ulusal Genetik Danismanlar Dernegi Etik
Kod (NSGC COE) gelistirilmistir. Temel olarak
meslegin hedeflerine ve degerlerine en iyi sekilde
ulagabilmek adina uzmanlara yol gosterilmesi
amaglanan bu diizenlemede yer alan degerler,
temel etik prensipler olan 6zerklik, yararlilik, zarar
vermemek ve adalet ilkelerinden kéken almakta-
dir. NSGC Etik Kod, genetik danismanlarin kendi-
leri, danisanlari, meslektaglar1 ve toplum ile olan
iligkilerine dayanmakta olup, onlarin bu gruplara
karsisindaki etik 6devleri detayli olarak ifade edil-
mistir. S6z konusu Etik Kod baglaminda GD hiz-
meti degerlendirildiginde, genetik danigmanlardan
beklenen 6devler su sekilde siralanabilir:®

- Genetik danigmanlarin meslektaglari, 6grenci-
ler ve saglik alaninda ¢alisan diger uzmanlarla iligki-
leri karsihikh saygi, 6zen ve isbirligine dayanmahidar.

- Genetik danigmanlarin kendileri, daniganlari,
meslektaslar1 ve toplum adina iglerini en faydal ge-
kilde idame ettirebilmeleri i¢in alaninda yeterliligi-
nin olmasi, uygulamalarinda mevcut standartlar
takip etmesi, fiziksel ve duygusal sagligina 6zen gos-
termesi, mesleki muhakeme ve objektifligini koru-
mast ve yetki sinirlarinin farkinda olmas: gerekir.
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- Ote yandan genetik danismanlarin éncelikli
ilgi alanlar1 daniganlaridir. Danigan ve danigman
iligkisi danigsanin 6zerkligine 6zen ve saygiya, bi-
reyselligine, mahremiyetine, refah ve 6zgiirligiine
dayanir. Bir genetik danigmandan etik anlamda
beklenen sorumluluklar, kisisel ¢ikarlari olmadan
ve Onyargisiz sekilde danigmanlik hizmetini sun-
masi, danigsanlarinin inanglarina, egilimle rine,
duygularina, aile iligkilerine, kiiltiirel geleneklerine
sayg1 duymasi, daniganina gercekleri, alternatifleri
ve olasiliklar1 agiklayarak baski altinda olmadan
karar verecegi bir ortam saglamasi, danisanina ye-
terli destegi saglayamadig: noktada diger uzman-
lara yonlendirmesidir.

- Genetik danigmanlarin etik acidan topluma
kars1 sorumluluklarin ele alindiginda, saglik hiz-
metlerine ulagim ve toplumun refahini destekleye-
cek aktivitelere katilimlari, genetik bilginin
ayrimcilik i¢in kullanilmasina kars1 ¢ikmalar: ve
ayrimciligi 6nleyen politikalar: desteklemeleri bek-
lenir. Yeni teknolojik ve bilimsel gelismelerin
avantajlar1 ve toplumda olasi etkileri hakkinda top-
lumu bilgilendirmeleri, giivenilir bir bilgi kaynag:
ve uzman goriisii olarak politika yapicilara ve kamu
gorevlilerine bilgi sunmalar1 6nem arz eder.

Benzer bir organizasyon olan Kanadali Gene-
tik Danismanlar Birligi (Canadian Association of
Genetic Counsellors-CAGC)1990 yilinda kurulmusg
olmakla birlikte, dernegin alandaki genetik danis-
manlar1 i¢cin Onerdigi etik kodlar, Kanadali Genetik
Danigmanlar Birligi Etik Kodlar (CAGC Code of Et-
hics) olarak 2006 yilinda yayinlanmigtir.*

Ulkemiz agisindan ilgili bazi diizenlemelere
baktigimizda ise, [nsan Haklar1 ve Biyotip S6zles-
mesi, Tiirkiye Biiyiikk Millet Meclisi tarafindan,
Biyoloji ve Tibbin Uygulanmasi Bakimindan
Insan Haklar1 ve Insan Haysiyetinin Korunmasi
Sézlesmesi: Insan Haklar1 ve Biyotip Sézlesmesi-
nin Onaylanmasinin Uygun Bulunduguna Dair
Kanun ismiyle 2003 yilinda kabul edilmistir. S6z-
lesmede genel olarak bilimsel ¢aligmalarin insan
menfaatlerini gozeterek, insan merkezli gercek-
lestirilmesine vurgu yapilmistir. GD siirecinde iz-
lenecek biyoetik kosullara dair yonlendirmeler
ozellikle 2, 3, 4 ve 5. boliimlerde yer almaktadir.
Insan genomuna dair calismalara deginilen 4. bo-
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limde hi¢ kimseye genetik kalitimi sebebiyle
ayrim yapilamayacag: ifade edilmis ve insan ge-
nomuna yapilabilecek bir miidahalenin sinirlar
cizilmistir. Genetik testlerin uygulanmasinin
hangi amagla yapilabilecegi agiklanmig ve bu uy-
gulamalarda GD hizmeti verilmesi sart1 belirtil-
mistir. Ayrica, ¢gocugun cinsiyetinin kalitsal bir
hastaliktan kaginma durumu hari¢ belirleneme-
yecegi de ifade edilmigtir.?’

Bir diger diizenleme, Tiirk Tabipleri Birligi ta-
rafindan yayinlanan Tibbi Genetik Veriler Bildir-
Bildirgede
konumuna vurgu yapilarak hekimlerin bu alandaki

gesidir. genetik Dbilgilerin 6zel
uygulamalarinda takip etmesi 6ngoriilen ilkeler be-
lirtilmistir. Bahsi gecen ilkelerde genetik bilgiye
erisim, aydinlatilmis onamin gerekliligi, bilgilen-
dirme siireci, genetik verinin elde edilmesi ve sak-
lanmas1 gibi konularda makul olan yaklagimlar
hakkinda bilgi verilmistir. Bununla birlikte, “Ge-
netik danismanlik hizmeti test 6ncesi ve sonrasi st-
recte, kisilerin psikolojik ve sosyokiiltiirel yapilari
dikkate alinarak yonlendirici ve yargilayici olma-
yan bir bicimde verilmelidir.” ilkesi ile GD siire-
cinde danigana karsi sergilenmesi beklenen
yonlendirici ve yargilayici olmayan bir tutuma
vurgu yapilmigtir.3

Prenatal tani testlerinin sonuncunda ailenin
hamileligi sonlandirma istemi ve preimplantasyon
genetik tan1 yontemi ile 6zel nitelikli bebek talebi
de GD siirecinde biyoetik agidan sik tartigilan ko-
nulardan olup, bu konular tilkemizde kanunlar ile
diizenlenmis ve aciklik getirilmigtir. Hamileligin
sonlandirilmasi (rahim tahliyesi) Niifus Planlamasi
Hakkin da Kanun'da ve Rahim Tahliyesi ve Sterili-
zasyon Hizmetlerinin Yiiriitiilmesi ve Denetlen-
mesine Iliskin Tiiziik'te belirtilen ilgili g
durumdan biri goriiliince s6z konusu olabilmekte-
dir. Birincisi, bireylerin tibbi bir zorunluluk olma-
dan hamileligi sonlandirma hakki: vardir ve bunun
i¢in taninan siire 10. hafta doluncaya kadardir.3*4
ikinci olarak, kadinin hayatini tehdit eden acil bir
durumda hamilelik sonlandirilabilir. Son olarak, 10
haftay1 gecen durumlarda bir takim hastaliklarin
bulunmas: neticesinde hamileligin sonlandirilma-
sina izin verilmistir. Hastaligin varligina dair kesin
bulgular raporda yer almalidir.*



Ulkiican KAPLAN ve ark.

Turkiye Klinikleri ] Med Ethics 2017;25(2):57-71

Biyoetik agidan tartigmali olan bir diger konu
ise PGT teknolojilerinin 6zel nitelikli bebek sahibi
olma imkan1 sunmasidir. Ozellikle ¢ocugun cinsi-
yeti bu teknoloji kullanilarak belirlenebilmektedir.
Ulkemizde iiremeye yardimci tedavi yontemleri ile
gocugun cinsiyetinin belirlenmesi cinsiyete bagh
bir hastalik durumu olmadikg¢a yasaklanmigtir.?”!

Ote yandan, kisilerin temel hak ve 6zgiirliik-
lerini korumak baglaminda kisisel verilerinin ko-
runmasini ve bu verileri igleyenlerin sorumlu
luklarimi diizenleyen Kisisel Verilerin Korunmasi
Kanunu 2016 yilinda kabul edilmistir. Kanunda,
genetik bilgiler Ozel Nitelikli Kisisel Veriler ara-
sinda degerlendirilmekte olup, kisinin rizas1 olma-
dan islenmesi yasaklanmugtir. #?

I TARTISMA

GD agiklayic1 ancak yonlendirici olmayan ve aile-
lerin kavrama durumlarina gore 6rneklerle destek-
lenmesi gereken hassas bir iletisim siirecidir.?
Giintimiizde genetik alanindaki gelismelerin etkisi
ile birlikte genetik kokenli hastaliklar farkh tip
bilim dallar: tarafindan takip edilmektedir. Dola-
yistyla, GD ihtiyaci onkoloji, psikoloji, pediatri, ji-
nekoloji gibi pek ¢ok farkl tip alaninda kendini
hissettirmektedir.***” GD’nin farkli tip alanlarin-
daki genetik uygulamalarla kesigimi ya da bir par-
cas1 olmasi, alandaki uygulamalarin ve etik
sorumluluklarin fetiisten yetigkin bir bireye hatta
akrabalarina kadar genis bir yelpazede karsimiza
¢ikmasina neden olur. Bu durum GD hizmetlerinin
kapsayici gercevesini de sekillendirir.

GD, bazen alandaki 6zellesmis kigiler bazen de
genetik bir anomali ile karg: karsiya olan bireyin
tani ve tedavi siirecinin herhangi bir asamasindaki
bir saglik profesyonelinden alinabilmektedir. Bu
acidan, genetik temelli bir durum ile kars1 karsiya
olan birey veya ailelerle ilgilenen bir saglik profes-
yonelinin genetik bilgi agisindan yeterli bilgi dii-
zeyine sahip olmasi beklenir. Alanda ¢aligsanlarin
alan bilgilerinin gelistirilmeye ihtiya¢ duyuldugu
ise bir gercektir.'**4° Konuya tam anlamiyla vakif
olma durumu i¢in, siiphesiz bu genetik bilgi takvi-
yesi giincel etik sorunlar ve etik ilkelerin de yer al-
dig1 bir miifredat ile verilmeli ve mevcut
miifredattaki yeri gozden gegirilmelidir.
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Siirec psikolojik ve sosyal agidan degerlendi-
rildiginde, danigsanin siire¢ boyunca sirasiyla dort
psikoloji evreden ge¢mesi beklenir ki bunlar; “ilk
sok ve inkar etme”, “6fke ve sucluluk”, “kayg: ve
depresyon” ve son olarak “kabul etme ve aligma”
olarak ifade edilmistir. Danisanin her bir evreyi at-
latmas1 genetik danigsman tarafindan takip edilmeli
ve iistesinden gelebilmesi agisindan desteklenmeli-
dir.4Ote yandan, daniganlarin GD 6ncesi ve sonrasi
kayg: diizeyini ya da GD alim1 sonucu tatmin ve
memnuniyet durumunu 6l¢en ¢aligmalarin olmasi,
slirecin psiko-sosyal yoniine dair farkindaliklarin
gelisimini hissettirmektedir. Dogru yapilmis bir da-
nigmanlhik hizmetinin hastalarin kayg: diizeyinin
azalmasi ve memnuniyetinin artmasi agisindan
onemi agiktir.”#°Zira ebeveynin cinsiyetinin dahi
kaygi durumunda etkisi oldugu goriilmiistiir ki
buna gore, genetik test uygulanacak ¢ocuklarda an-
nelerin kayg: diizeyinin babalardan daha yiiksek
oldugu belirlenmistir.?

Genetik tani testlerinin uygulanmasi ile bir-
likte testlerin giivenirliligi, sonuglarin mahremi-
yeti, i ve sigorta bagvurularinda ayrimcilik ile kars:
kargiya kalma gibi kaygilar da beraberinde gelebi-
lir. Ayni zamanda, test sonuglar1 insanlarda korku,
sucluluk gibi duygulara sebebiyet verebilmekte ve
aile ici iligkileri etkileyebilmektedir. Kimi aile
iyeleri 6rnek vermek istemeyebilmekte, hatta bi-
linmeyen iligkiler ve durumlar ortaya ¢ikabilmek-
tedir.> Burada rehberlik ve bilgilendirme yapilirken
hastanin 6zerkligine saygi duyulmali, yarar1 ve
zarar gormemesi gozetilmeli, adaletli ve diriist
olarak bu hizmeti almasi saglanmalidir ki bu vaz-
gecilmez prensipler temel etik ilkelerdendir. Do-
layisiyla, amacina uygun ve basarili bir GD siirecini
idame ettirmek etik ilkelerin takip edildigi bir uy-
gulama c¢abasi ile miimkiin olacaktir.

Danigmanlik siireci farkli tibbi alanlarda genel
olarak aymi sistem i¢inde siirdiiriilmektedir, yani
olup takip edilmesi gereken biyoetik yaklagimlarin
genel kapsayiciligi alanlar bazinda degismemek-
tedir. Diger taraftan, biyoetigin kiiresel yoni ile
birlikte evrensel diizeyde kabul edilmis etik pren-
siplerin kiiltiirel bazda uygulanmasinda bir takim
hassasiyetleri gerektirebilir. GD asamalar1 benzer
olsa da evrensel bir kaliba sokmak miimkiin degil-



Ulkiican KAPLAN ve ark.

Turkiye Klinikleri ] Med Ethics 2017;25(2):57-71

dir. Bunun sebebi danigmanlik alan birey ve/veya
ailenin kil tiirel gegmisinin GD’nin algilanmasinda
veya GD’den faydalanilmasinda etkisinin olabil-
mesidir. Bu sebeple, danisanin kiiltiirel temelleri,
egitim diizeyi, tibbi terminolojiyi algilama durumu
etkili bir danigmanlik i¢in g6z 6niinde bulundurul-
malidir. Avrupa’da yapilan bir calismada, prena-
tal tani siirecinde verilen GD’ye bagh olarak
hamile kadinlarin kiiltiirel farkliliklarinin etkisi
arastirilmistir. Tiirk gocmen kadinlar ile Isvigreli
ve Avrupa Birligi iiyesi tilkelerden kadinlar bilgi-
lendirilme, testleri yorumlama, duygusal tepkiler
gibi durumlar agisindan karsilastirilmigtir. Caligma,
tim kadinlarin bilgisinin sinirh oldugunu, ancak
Tiirk kadinlarinin bilgi ve testleri dogru yorumla-
masinin 6nemli 6l¢tide daha diisiik oldugunu gos-
termistir. Isvicreli/AB kadinlar icin bilgilendirme
brosiiriinii yararli bir tamamlayici arag gibi go-
riirken, Tirk kadinlari bunu daha az faydali bul-
mustur. Ayrica, Tirk gogmen kadinlar GD’yi
daha rahatsiz edici bulurken, prenatal taniy:
genel kabulleri ve prenatal tani ile memnuniyet-
leri Isvigreli/AB kadinlardan daha yiiksek oldugu
goriilmiistiir. Dolayisiyla, farkl kiiltiirel ge¢cmislere
sahip olmanin, ¢calismadaki hamile kadinlarin bek-
lentilerini ve kabul durumunu etkiledigi anlasil-
magtir.>!

Siire¢ uygulamalarinda bir diger farklilik gos-
teren konu ise siirecin kimlerin sorumlulugunda
stirdiirtildéigi yani genetik danigman kapsamina
hangi saglik personellerinin girdigi konusudur.
Amerika Birlesik Devletleri'nde genetik danigman-
larin ilgili sertifikali programlardan yiiksek lisans
derecesine sahip olmasi ve the American Board of
Medical Genetics veya the American Board of Ge-
netic Counseling tarafindan verilen bir sertifikaya
sahip olmasi gart1 aranmaktadir.” Kanada’da ise da-
nigmanlar i¢in ulusal diizeyde bir organizasyon
olan the Canadian Association of Genetic Counsel-
lors (CAGC) biinyesinde bir sertifikasyon programi
(Canadian Genetic Counsellor Certification) mev-
cuttur. Bununla birlikte, {i¢ tanesi the American
Board of Genetic Counseling tarafindan akredite
edilmis olmak tizere toplam dort adet yiiksek lisans
seviyesinde genetik danigmanlik egitimi programi
bulunmaktadir. Ancak, GD meslegi Kanada’da
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heniiz yasal olarak diizenlenmemistir.3¢ Avrupa il-
kelerinde ise durum tilkelere gore farkliliklar gos-
termektedir. Her ne kadar The European Society
of Human Genetics Avrupa’daki genetik danig-
manlarin akreditasyonu i¢in yol gosterse de hala
detaylandirilmas: gereken konular bulunmaktadar.
1980 yil itibariyle GD verilen ilk iilke Ingiltere
iken, genetik danigmanlar i¢in yasal bir zemine
sahip olan ve GD igin yiiksek lisans derecesi sarti
bulunan tek Avrupa iilkesi Fransa'dir. Ek olarak,
bes Avrupa iilkesinde genetik danigmanlar i¢in ku-
ruluslar bulunmaktadir: French Association of Ge-
netic Counsellors, Association of Genetic Nurses
and Counsellors (UK), Norwegian National Asso-
ciation of Genetic Counsellors, Swedish Associa-
tion of Genetic Counsellorsve The Dutch Society of
Genetic Counsellors.>* Tiirkiye agisindan ise durum
biraz farkhidir. Tiirkiye'de bu siirecin daha ziyade
hekimler tarafindan yiiriitiildiigi goriiliirken, kim-
ler tarafindan stirdiiriildiigiine dair literatiirde ge-
ligkiler bulunmaktadir.?63° Bu belirsizli§in nedeni,
‘Genetik Danigmanlik’ ifadesi ile tam olarak ne kas-
tedildigine dair kesin bir meslek ve gérev tanimi
olmamasi olabilir. Ayrica, GD olarak, hastanin bir
hekim tarafindan genetik Sykiistintin degerlendi-
rilmesi mi, ilgili bir saglik ¢alisan1 (hemsire, ebe
veya biyolog) tarafindan bilgilendirilmesi mi yoksa
her iki grubun birlikte performansi m1 kastediliyor,
bunun sinirlarinin netlestirilmesime ihtiyag vardir.
Boylece s6z konusu hizmetin kimler tarafindan
saglandig1 da netlesecektir. Ozellikle kamuya bagh
saglik kuruluslarinda mevcut hasta yogunlugu, GD
yapacak kisinin alana dair bilgi durumu, toplumun
GD’nin 6nemine dair farkindalig1 gibi sinirlayici
etkenlerin analizinin yapilmasi, genetik danigman-
ligin bir meslek grubu olarak degerlendirilmesi, sii-
recin yasal bir dayanak ve diizenleme ile
detaylandirilmas: gibi hususlar tilkemizde GD’nin
gelistirilmesi agisindan degerlendirilmesi gereken
hususlar olarak dsiiniilebilir.

[l SONUC

Genetik alaninda gittikge artan bilgi birikimi ve bi-
yoteknoloji alanindaki gelismelerin hizh ilerleyisi
ve sundugu iirtinlerin cesitliligi, GD’yi soz konusu
bilimsel ve teknolojik gelismelerle paralel biiyiiyen
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bir alan haline getirmistir. Daha 6nce belirtildigi
gibi, GD siireci birden fazla agamadan olugan ve her
bir basamaginda danismanin tutumundan testlerin
uygulanmasina, tan1 konmasindan daniganin bilgi-
lendirilmesine kadar ayr ayr 6zen ve etik yakla-
simlar1 gerektiren bir konudur. GD hizmetinin
icerdigi pek ¢ok alt bashigin biyoetigin 6zellikli ko-
nularindan olmasi, damigmanlik siirecini biyoetik
acgidan irdelenmesi ve degerlendirilmesi gereken
bir alan olarak karsimiza ¢ikarmaktadir.

GD siireci, gerek testler gerekse tani, karar
verme ve tedavi siirecleri ile biyoetik acidan pek
¢ok konunun da muhatabi olmaktadir. Daniganin
hayatin1 derinden etkileyebilecek bu yipratic sii-
regte, GD hizmeti veren profesyonellerin sergile-
mesi gerekli olan ideal tutumun 6nemi goz ardi
edilemez. Daniganin muhatap olacag: her tiirli uy-
gulamanin, biyoetik a¢idan daniganin haklarinin ve
mahremiyetinin korunarak en uygun sekilde siir-
diriilmesi gerekmektedir. Genetik danigmanligin,
stirecin tiim unsurlar1 yoniinden (danigan, danis-
man, fetiis, aile bireyleri, toplum gibi) birey ve top-
lum yararina en uygun, adil ve faydal sekilde
stirdtiriilebilmesi ancak biyoetik bakis acisini 6g-
renmis ve dziimsemis bireyler ve onlar tarafindan
hayata gecirilmis biyoetik temelli uygulamalar ile
mimkiin olacaktir.

Konuyu tilkemiz agisindan ele aldigimizda ise
sadece yiiksek olan akraba evliligi orani bile 6zel-
likle otozomal resesif hastaliklarin kalittiminin ta-
kibinde GD’ye duyulan ihtiyac isaret etmektedir.
Bu siirecte genetik danigmanlik gorevini siirdiiren
uzmanlarin konumu oldukca hassas olup, siirecte
basrol oynayan bu uzmanlarin pek ¢ok biyoetik
odevleri bulunmaktadir. Cok 6nemli bir kararin
esiginde olan veya tani neticesinde tiim hayat plan-
larini degistirme ihtimali olan insanlarin danis-
manlar ile iletisimi empati 15181nda, yonlendirme
ve yargilamadan uzak bir islup ile gerceklesmeli-
dir. Danigmanin burada yapabilecegi en anlamli
yaklasim, danisana durumuna dair detaylar1, onun
anlayabilecegi bicimde aktararak danigami aydin-
latmak olacaktir. Bu noktadan sonra genetik danis-
man, danigsanin kararina saygi duyarak tercih ettigi
yoldaki olasiliklar: paylasmali ve danigani destek-
lemelidir.
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GD’nin diinyada ve Tiirkiye’de 6nemi giinden
giine fark edilen, genis kapsamli bir siire¢ oldugu
agikdrdir. Siire¢ bazi durumlarda zaman alic1 ve yo-
rucu bir hale doniigebilir ki bu noktada genetik da-
nigsman ve danisan arasinda saglanabilecek saglikli
bir iletisim, olasi biyoetik ikilemlerin agilmasi,
hasta yararinin korunmasi ve takibinin siirdiiriile-
bilmesi icin vazgecilmezdir. Danigmanlik verilir-
ken danisan agisindan hayati 6nemi olan bir takim
ihtimallerin giindemde olmasi nedeniyle ele alinan
konularin genellikle psikolojik yiikii agirdir. Heniiz
tan1 konmamigken, olasiliklar konusuluyorken bi-
reyde ve/veya ailede kaygilanmalar baglayabilir. Bu
slireg, genetik danigman tarafindan dogru bilgilen-
dirilmis ve empatiye dayal bir yaklagimlarla des-
teklenmig danisanlar ile siiphesiz daha basarili bir
sekilde idame ettirilecektir. Sonug olarak, saglik
alanindaki pek ¢ok uygulamaya gore nispeten yeni
sayilabilecek GD uygulamalari, kapsami itibariyle
insan yagsaminda 6nemli kararlarin verilebildigi, sa-
dece medikal degil ayni zamanda ekonomik, sos-
yal, psikolojik yonleri de olan kapsamli bir
uygulamadar.

GD’nin birbiri ile ¢ift yonlii olarak siirekli et-
kilesim halindeki basamaklardan olusan yapisinin,
biyoetik ilkeler 1s181nda ve donanimli profesyo-
nellerce siirdiiriilmesi, siirecin etkin bir sekilde
devam ettirilebilmesi i¢in kaginilmazdir. GD’nin
evrensel ve kiiltiirel temele dayali uygulamalari,
ihtiyaglari ve etkilesimlerinin analiz edilerek gii-
niimiiz toplumunun ihtiyaglarina cevap verebile-
cek bir diizenlemeye olan ihtiya¢ aciktir. Bu
baglamda, GD uygulamalarindaki unsurlarin Tiir-
kiye’deki mevcut konumunun belirlenerek, bu
alanin insan haklar1 ¢ercevesinde tiim unsurlar
acisindan en etkin ve dogru kullaniminin tilkemiz
kosullarina uygun olarak analiz edilmesi, toplu-
munun ihtiyaclar1 arasindaki yerini ¢oktan almig-
tir.

Cikar Catigmasi

Yazarlar herhangi bir ¢ikar ¢atismasi veya finansal destek bil-

dirmemigtir.

Yazar Katkilar1

Bu ¢alisma hazirlanirken tiim yazarlar esit katki saglamigtir.
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