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BEYAN

Bu tez caligmasinin kendi ¢alismam oldugunu, tezin planlanmasindan yazimina kadar
tiim safthalarinda etik dis1 olabilecek bir davranisimin olmadigini, bu tezdeki biitiin
bilgileri akademik ve etik kurallar ¢er¢cevesinde elde ettigimi, bu tez ¢aligmast ile elde
edilmeyen tiim bilgi ve yorumlara kaynak gdsterdigimi ve bu kaynaklar1 da
kaynakcaya aldigimi, yine bu tez calismasinda ve yazim sirasinda patent ve telif

haklarini ihlal edici bir davranisimin olmadigini beyan ederim.

Zeynep AKGUN
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Tez calismam siirecindeki degerleri katkilar1 igin saymm hocam Dog. Dr. Giirkan
SERT’e tesekkiirlerimi sunarim. Attigim her adimda yanimda olan degerli babam
Aydim AKGUN, sevgili annem Nihal KAYA AKDEMIR ve kiymetli agabeyim Ege
Can AKGUN’e de bana gostermis olduklar1 destek ve sevgileri igin tesekkiir ederim.
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OZET

Kalitimin ilkelerine dair ilk bilimsel bulgularin agiga ¢ikarilmasindan bu yana genetik
biliminde yasanan gelismeler, dogurdugu olumlu sonuglarin yani sira meydana
getirdigi endiseler nedeniyle hukuk ve etik ¢evrelerinin giindeminde yer almistir.
Yasamin kodu olarak ifade edilen gene dair artan bilgi birikimi dogrultusunda gen
tizerinde yapilabilen miidahaleler, konuya iliskin etik ilkelerin belirlenmesini ve bu
uygulamalarin yasal smirmin g¢izilmesini zorunlu kilmigtir. Genetik bilimindeki
gelismeler dogrultusunda ortaya ¢ikan sorunlarin giderilmesi igin gerek uluslararasi
alanda gerekse ulusal alanda c¢esitli hukuki belgeler hazirlanmistir. Bu kapsamda
tezde, soz konusu uluslararasi belgelerin ve Tlrkiye ile Avrupa Birligi iilkelerindeki
konuya iliskin i¢ hukuk diizenlemelerinin degerlendirmesine yer verilmistir. Yeni
gelismelere bagli olarak, mevcut hukuki belgelerin gozden gegirilmesi veya yeni
diizenlemeler hazirlanmas1 gerektigi konusunda ileri stiriilen goriigler ve bu goriislerin
dogurdugu etkilere de tezde yer verilmistir. Son olarak, somatik hiicre tizerinde
gergeklestirilen gen tedavileri ile altsoyun genetigini degistirmeye yonelik germline
gen tedavileri kapsaminda giindeme gelen etik sorunlar, tedavi etme amaci tasimayan
genetik gelistirme uygulamalarina yonelik etik sorunlar ile genetik testlere ve cinsiyet
secimi uygulamalarina bagli olarak ortaya cikabilen etik sorunlara dair goriisler

incelenmistir.

Anahtar Sézciikler: Saglik hukuku, tip etigi, genetik miidahale, Avrupa Birligi,

Biyoetik S6zlesmesi

Vi



ABSTRACT

Developments in the field of genetics, along with their benefits, have always been a
subject to controversy among legal and ethical communities ever since the first
findings on the mechanism of heredity have been disclosed. Interventions that became
more feasible through increasing knowledge about the “code of life” that called genes,
obligates setting of ethical principles and drawing of legal boundries. Domestic and
international legislations have been enacted to cover the queries that came up with the
progress in the field of genetics. This thesis includes the aforementioned international
legislations as well as regulations in Turkey and the EU regarding the issue. Also
included are the comments and their impact on the need for the review and/or
reconstitution of current legislations based on new developments. Lastly, ethical issues
which concern gene therapy that targets somatic cells, germline gene therapy that alters
offspring genetic, practices of non-therapeutic genetic enhancement, selection of sex

and genetic testing are discussed.

Key Words: European Union, genetic intervention, Health law, medical ethics,

Oviedo Convention
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GIRIiS

Fiziksel, ruhsal ve biligsel 6zelliklerimizin belirlenmesinde genlerin rol oynadigina
ve genlerin kalitsal olarak iist soyumuzdan aktarildigina dair ilk bulgularin agiga
cikarildigi 1800°1i yillardan bu yana, genetik bilgiye insan eliyle kolayca miidahale
edilebildigi noktaya gelinmistir.

Insan genomuna dair bilgi birikiminin artmasi, insan1 olusturan mekanizmalarin daha
iyi anlasilmasina sebep olmustur. Genetik bilimindeki gelismeler sayesinde Kisinin
genetik ozelliklerinin tespit edilebilmesi ve bu 6zelliklerin kisinin mevcut saglik
durumuna ve hatta yasaminin ilerleyen dénemlerindeki saglik durumuna dair fikir
vermesi, hem teshis hem de tedavi hizmetlerinin gelismesine yol agmustir. Genetik
bilimindeki gelismelerin getirdigi faydalar sadece saglik hizmetleri ile de sinirh
kalmamig; Ssoy bagmin belirlenmesinde, sugun failinin tespitinde ve adli tip
caligmalarinda da genetik inceleme uygulamalarindan yararlanilmistir. Ancak saglik
hizmeti segeneklerini artirma potansiyeline sahip olsa da insanligin hayati
mekanizmalarina dair edinilen bilgi ve bu mekanizmalar1 kontrol etme ve
degistirmeye yonelik uygulamalarin, aym1 zamanda endiselere yol agtigi

belirtilmektedir?.

Genetik testler sonucunda elde edilen bulgularin kisiye dair hassas bilgiler igermesi
ve kisilerin genetik 6zellikleri dolayisiyla ayrimciliga maruz kalabilmesi hususlari
sebebiyle, bu bilgilerin kisinin rizas1 disinda tglincti kisilere agiklanmasinin
dogurabilecegi olumsuz sonuglar dile getirilmektedir. Ancak genetik test sonucunda
elde edilen veriler teste tabi tutulan kisinin yani sira aile tiyeleri hakkinda da bilgi
icerdiginden, bu bilgilerin aile {iyeleri ile paylasilmasi gerekip gerekmeyecegi

konusunda ikilem meydana gelmektedir.

! Harmon, Shawn H.E., “The Significance of UNESCO’s Universal Declaration on the Human Genome
& Human Rights”, SCRIPTed: A Journal of Law, Technology and Society, Cilt 2, Say1 1, Mart 2005,
s. 20-46, s. 21



Gen diizenlemeye yonelik uygulamalar ise, bu uygulamalarin etkinligi ve giivenliligi
acisindan tartismalar dogurmaktadir. Ozellikle altsoyun genetigini degistirmeye
yonelik genetik miidahaleler bakimindan endiseler dile getirilmekte, gelecek
nesillerin genetiginin degistirilmesinin aydinlatilmis onam, geri dondiiriilemez zarar,
dogal olana miidahale etme gibi bir¢ok acidan elestirildigi ve simnirlart asan bir
miidahale olarak degerlendirildigi goriilmektedir. Bir hastalig1 tedavi etmeye yonelik
olmayan, bir diger anlatimla insanin genetik bir 6zelligini daha gelismis hale getirme
amaci tagityan midahaleler ise Gjenik uygulamalara hizmet ettigi gerekgesiyle

elestirilmektedir.

Oyle ki, gen diizenlemenin doguracagi sonuglar, bunun miimkiin olmadig
donemlerde bile distopik bir konsept kapsaminda ecle alimmustir. 1817 tarihli
Frankenstein isimli Oykiiniin alternatif baslhigi, sonradan insanlara doniisen kil
modelleri yaratan, bununla da yetinmeyip cennetten atesi ¢alarak insanlara veren ve
onlara daha once hi¢ sahip olmadiklart giicler bahseden Grek tanrisinin efsanesine
gonderme yapmak amaciyla “Modern Prometheus” olarak belirlenmistir?.
Dolayisiyla dogal siirece miidahale ederek insan genetiginin yeniden tasarlanmasina
dair ge¢misten bu yana devam eden korkularin giderilmesi i¢in, hele ki bilimsel
gelismelerin bu uygulamalarin gergeklestirilebilmesine olanak tanidigi gliniimiizde

bu uygulamalarin hukuki ve etik sinirlarin ¢izilmesi zorunlulugu dogmustur.

Genetik bilimindeki siiregelen gelismelere bagli olarak bu gelismelerin giindeme
getirdigi bu gibi sorular, hukuki ve etik agilardan yanitlanmaya ¢alisilmaktadir. Bu
tez ¢alismasinda da, insan genomuna yonelik miidahalelerin yasal gergevesine dair
uluslararasi ve ulusal diizenlemelere yer verilmis ve konuya iliskin etik meseleler ele

alinmustir.

Tezin birinci bolimiinde, insan genomuna ydnelik miidahalelerin etik ve yasal
boyutu ile ilgili detayli degerlendirmeler dncesinde genetik bilimine ve genetik

miidahalelere dair acgiklamalara yer verilmistir. Devam eden boliimlerde yer alan

2 Shelley, Mary Wollstonecraft. Frankenstein or the Modern Prometheus. (1817) New York: Collier
Books, 1961. naklen Veatch, Robert M., Bioetigin Temelleri, (Cev. Giiven, Tolga), 2. bs., 2010, s. 149



aciklamalar i¢in On bilgi olusturacak bu bolimde oncelikle, genetik biliminin
tarihgesine iliskin bilgilere yer verilmistir. Ardindan genetik miidahalelere dair temel
kavramlara dair agiklamalar ile genetik hastalik kavramina ve genetik hastalik
tirlerine dair agiklamalara yer verilmistir. Bu bilgilerden sonra genetik miidahale
basligi altinda genetik test ile gen tedavisi ele alinmistir. Son olarak da, somatik hiicre
gen tedavisi ile germline gen tedavisinin, genetik gelistirmenin, genetik testlerin ve

cinsiyet se¢iminin dogurdugu etik meseleler detayli sekilde ele alinmistir.

Tezin ikinci boliimiinde, insan tizerinde genetik miidahalelere yonelik uluslararasi
diizeyde hazirlanan hukuki belgelere dair agiklamalara yer verilmistir. Bu belgelerin
hazirlanmasinin altinda yatan sebepler, bu belgelerde insan genomu ile iligkili olan
diizenlemeler ve bu diizenlemelerin dogurdugu etkiler detayli sekilde

degerlendirilmistir.

Uluslararas1 belgeler disinda, insan genomuna yonelik miidahaleler bakimindan
tilkelerin kendi i¢ hukuklarinda yer verdigi ulusal diizeyde hukuki belgeler ise tezin
ticlincii boliimiinde incelenmistir. Bu boliimde oncelikle konuya iliskin iilkemizde
yer alan diizenlemeler incelenmis, ardindan da tim Avrupa Birligi iilkelerinde yer
alan insan genomuna miidahaleye yonelik diizenlemeler her bir iilke mevzuati

bakimindan ayri1 ayri ele alinmistir.



BIiRINCI BOLUM
INSAN UZERINDE GENETiK MUDAHALELER
VE ETiK MESELELER

Insan genomuna yénelik miidahaleler hakkinda yapilan etik ve hukuki
degerlendirmelerin incelenmesi 6ncesinde, genetik biliminin tarihgesine ve genetik
miidahalelere dair temel kavramlara iliskin birtakim agiklamalara yer vermekte fayda

bulunmaktadir.

Bu kapsamda o6ncelikle, kalitimin ilkelerini ortaya koyan ilk ¢alismalardan, bilim
tarihinin en biiyiik girisimlerinden biri olarak degerlendirilen ve insan genomunun
haritasin1 ¢ikarmayr amaglayan Insan Genom projesine ve genetik biliminin
giiniimiizde geldigi noktaya dair bilgilere yer verilmistir. Ardindan, genetik bilimine
dair temel kavramlara ve genetik hastaligin tanimu ile tiirlerine dair agiklamalar
yapilmistir. Bu agiklamalar dogrultusunda genetik miidahale basligi altinda genetik
testlerin ve gen tedavilerinin tanimina, yontemlerine ve tiirlerine iliskin bilgiler

verilmistir.

Insan iizerinde genetik miidahalelere yonelik aktarilan bu temel konularin ardindan,
insan tizerinde genetik miidahaleler hakkinda gerceklesen bilimsel gelismelerin yol
actig1 tartismalarin etik boyutu, 6zellik arz eden bazi konular kapsaminda ayr1 ayri

ele alinmustir.



1. GENETIK BIiLIMININ TARIHCESI

Modern genetigin babasi olarak anilan Gregor Mendel’in 1856 ile 1863 yillar1 arasinda
gerceklestirdigi deneyler, 6zelliklerimizin bize ebeveynlerimizden aktarildigini ortaya
cikarmigtir. Mendel'in 1865 yilinda sunulan ¢alismasi, glinlimiizde bilindigi haliyle

genlerin, dzelliklerimizi belirledigini gdstermistir®.

Kalitimin ilkelerini ortaya ¢ikaran bu calismayi takiben 1869 yilinda Friedrich
Miescher, hiicre ¢ekirdeginde yeni bir molekiiliin varligina dikkat ¢ekmis ve buna
niiklein adin1 vermistir. Ancak niikleinin, dolayisiyla DNA’nin, kalitimsal bilgi ile
olan baglantis1 ve dnemi o donemde Miescher ya da diger bilim insanlar1 tarafindan
fark edilmemistir®. 1882 yilinda Walther Flemming tarafindan kromozomlarm
tanimlanmasi ve hiicre boliinmesi esnasindaki davranislarinin incelenmesi, 1884 ile
1885 yillari arasindaki ¢aligsmalarinda ayri ayri Oscar Hertwig, Albrecht von Kolliker,
Eduard Strasburger ve August Weismann’in hiicre ¢ekirdeginin kalitimla baglantisi
olduguna dair kanitlar elde etmesi, 1902 yilinda Theodor Boveri ve Walter Sutton
tarafindan 1909 senesi itibariyle gen olarak anilacak kalitim birimlerinin kromozomlar
tizerinde bulundugunun ileri stirilmesi ve Oswald T. Avery, Colin MacLeod ile
Maclyn McCarty tarafindan 1944 yilinda DNA’nin genetik materyal olarak fonksiyon
gosterdiginin One siirilmesi ile DNA’nin, kalitimin temel yapi tast olduguna dair

bilimsel gercek ortaya ¢cikmaya baslamigtir®.

Bu gelismeleri, 1953 yilinda Rosalind Franklin ve Maurice Wilkins tarafindan X-ray
kullanilarak DNA'nin diizenli olarak tekrar eden sarmal bir yapiya sahip oldugunun
ortaya konmasi ve bu caligmadan yararlanan James Watson ve Francis Crick
tarafindan ayn1 donemde DNA’nin ¢ift sarmal yapisin1 kesfi, Marshall W. Nirenberg
ve caligma arkadaslarinin 1961 yilinda genetik kodu desifre etmesi, 1977 yilinda

8 “A  Brief History: From Mendel to the Human  Genome  Project”,
https://unlockinglifescode.org/timeline (son erisim tarihi: 22.04.2022)

4 “A  Brief History: From Mendel to the Human  Genome  Project”,
https://unlockinglifescode.org/timeline (son erisim tarihi: 22.04.2022)

5 Dahm, Ralf, “Friedrich Miescher and the discovery of DNA”, Developmental Biology, Cilt 278, Say1
2, Subat 2005, s. 274-288, s. 284
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Frederick Sanger’in, giiniimiizde de “Sanger Dizilemesi” olarak bilinen DNA dizilime
yontemini gelistirmesi, 1982 yilinda genetik teknoloji kullanilarak tasarlanan ilk ilag
olan sentetik insiilinin piyasaya siiriilmesi, 1983 yilinda ilk defa bir genetik hastaligin
(Huntington hastalig1) haritalanmasi ve 1985 yilinda da bir gen diizenleme teknigi olan
ZFN’nin (Zinc Finger Nuclease) kesfi gelismeleri takip etmistir. 1990 yilinda ise insan

Genom Projesi baglamistir®,

Insan Genom Projesi ile ilk defa, bir insan1 olusturan genetik plan1 anlama firsati elde
edildigi belirtilmektedir. 15 yil siirmesi planlanan Insan Genom Projesi, insanoglunun
tiim genlerinin yani genomunun tam haritasini ¢ikarmay1 ve anlamayi amaglayan, is
birligi esasmna dayanan uluslararasi aragtirma programidir. Arastirmacilar,
genomumuzun  DNA'sindaki tim  bazlarin  dizilimini  belirlemek,  tiim
kromozomlarimiz i¢in genlerin yerlerini gdsteren haritalar yapmak ve genetik
hastaliklarla ilgili olanlar dahil, kalitsal 6zelliklerin nesiller boyunca izlenebildigi
baglant1 haritalarin1 ortaya koymak seklinde insan genomunu ii¢ ana yolla desifre

etmistir’.

Insan Genom Projesi ile hedeflenenler; insan DNA'sindaki yaklasik 20.000-25.000
geni tanimlamak, insan DNA'sin1 olusturan 3 milyar baz ¢ifti dizilerini belirlemek, bu
bilgileri veri tabaninda saklamak ve veri analizi i¢in araglar gelistirmek, bahse konu
teknolojileri ilgili endiistrilere aktarmak ve projeden dogabilecek etik, yasal ve sosyal

sorunlari ele almak olarak ifade edilmistir®.

Proje kapsaminda 1999 yilinda ilk defa bir insan kromozomu (22. kromozom) desifre
edilmistir. Bu gelisme, genetik bilimciler tarafindan kullanilan mevcut dizileme

yontemlerinin etkinligini dogrulamis ve insan DNA'sinin belirli hastaliklarla olan

6 Dahm, a.g.e., s. 284; “A Brief History: From Mendel to the Human Genome Project”,
https://unlockinglifescode.org/timeline (son erigim tarihi: 22.04.2022); “History of Genetic Engineering
and the Rise of Genome Editing Tools”, https://www.synthego.com/learn/genome-engineering-history
(son erisim tarihi: 22.04.2022)

7 National Human Genome Research Institute, “The Human Genome Project”, The Human Genome
Project (son erigim tarihi: 22.04.2022)

8 Priyadarshi, Sonali, “Human Genome Project: Goals and Features (With Diagram)”, Human Genome
Project: Goals and Features (With Diagram) (biologydiscussion.com) (son erigim tarihi: 22.04.2022)
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baglantisina dair ¢ok degerli bilgiler saglamistir®. 2001 yilinda ise Uluslararasi Insan
Genomu Dizileme Konsorsiyumu, insan genom dizisinin ilk taslagini ve ilk analizini
yayimlamistir. Arastirmacilar ayrica, herhangi iki insanin DNA dizilerinin %99,9 ayni
oldugunu bildirmistir. 13 y1l siirerek 2003 y1linda 6ngoriilen siireden 6nce tamamlanan
Insan Genom Projesi tarafindan ortaya konan tamamlanmis dizinin, insan genomunun

yaklasik %99'unu kapsadig belirtilmektedir®.

Insan genomundaki 3 milyar DNA bazini dizilemeye yénelik bu uluslararasi caba,
bir¢ok kisi tarafindan, atomu pargalamak veya aya gitmekle karsilastirildiginda dahi
tim zamanlarin en iddiali1 ve en biiyiik bilimsel girisimlerinden biri olarak kabul
edilmistir'?, Kimileri Insan Genom Projesi’ni saglik hizmetlerinde devrimin bir
habercisi olarak degerlendirmis; genetik tarama, test ve gen tedavisinin
gelistirilmesine dayanan yeni bir "6ngoriicii tip" modelini giindeme getirecegini ileri
siirmiistiir’2. Ote yandan, projenin ¢iktilarindan endise duyanlar da olmustur. Insan
Genom Projesi’nin Oncelikle arastirma ve uygulamaya yonelik getirileri nedeniyle,
ikinci olarak da bu projenin dogurabilecegi toplumsal, etik ve yasal sonuglarin
uluslararas1 analizine duyulan ihtiya¢ nedeniyle gergek bir uluslararasi ig birligi ve
sinirsiz bilgi alisverisi gerektirecegi ileri siiriilmiistiir'®. Ayrica genetik bilimindeki bu

gelismelerin insan haklar1 ve halk sagligi sorunlari yaratabilecegi, genetik bilgiye dair

° National Human Genome Research Institute, “The Human Genome Project”, The Human Genome
Project (son erigim tarihi: 22.04.2022); “A Brief History: From Mendel to the Human Genome Project”,
https://unlockinglifescode.org/timeline (son erisim tarihi: 22.04.2022); “History of Genetic Engineering
and the Rise of Genome Editing Tools”, https://www.synthego.com/learn/genome-engineering-history
(son erisim tarihi: 22.04.2022)

10 National Human Genome Research Institute, “The Human Genome Project”, The Human Genome
Project (son erigim tarihi: 22.04.2022); ““A Brief History: From Mendel to the Human Genome Project”,
https://unlockinglifescode.org/timeline (son erisim tarihi: 22.04.2022)

11 Battelle Technology Partnership Practice, “Economic Impact of the Human Genome Project”, May1s
2011, s.1.; National Human Genome Research Institute, “The Human Genome Project”, The Human
Genome Project (son erisim tarihi: 22.04.2022)

12 Victor A. McKusick, Mapping and Sequencing the Human Genome, 320 NEW ENG. J. MED. 910,
915 (1989) naklen Taylor, Allyn L., “Globalization and Biotechnology: UNESCO and International
Strategy to Advance Human Rights and Public Health”, American Journal of Law & Medicine, Cilt 25,
Say1 4, 1999, s. 479-541, s. 479

13 F, Mayor, "Statement at 'Genetics, Ethics and Human Values: Human Genome Mapping, Genetic
Screening and Gene Therapy” 24th CIOMS Conference, Japan, 1990 naklen Harmon, a.g.e., s. 23
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kazanilan birikimin artmasinin ve genetik teknolojiye erisimin genetik ayrimeiliga yol

acabilecegi ileri siiriilmiistiir!®,

Insan Genomu Projesi’nin tamamlanmasindan sonra da genetik biliminde ¢181r agan
gelismeler meydana gelmeye devam etmistir. Oncelikle 2011 yilinda TALENs
(Transcription activator-like effector nucleases) olarak adlandirilan gen diizenleme
yontemi kesfedilmis ve bu gelismeyi 2012 yilinda, gelistirdikleri bu teknolojiden
dolay1 2020 senesinde Nobel Kimya odiiliine layik goriilen Jennifer Doudna ve
Emmanuelle Charpentier tarafindan gelistirilen CRISPR (Clustered Regularly
Interspaced Palindromic Repeats) adli gen diizenleme teknolojisi takip etmistir.
CRISPR ilk defa, Junjiu Huang tarafindan 2015 yilinda insan embriyosu iizerinde
kullanilmig ancak bu uygulama gok tartigma yaratmistir. 2018 yilinda ise beta talasemi
ve orak hiicreli anemi hastaliklarinin tedavisi i¢in goniilli kisiler izerinde CRISPR ile
yapilacak klinik arastirmaya onay verilmistir’. Ayni sene, CRISPR kullanilarak
genetigi diizenlenmis embriyolarla iki kiz ¢ocugun diinyaya getirilmesine araci olan
arastirmaci He Jiankui’nun ¢alismasi yayimlanmis ve bu ¢aligma da bilimsel ve etik

cevrelerde tartisma yaratmistir®®,

2. TEMEL KAVRAMLAR

2.1. Genel Olarak

Insan viicudu, tiim canlilarn temel yapi tasi olarak bilinen trilyonlarca hiicreden
olusmaktadir. Viicudun kalitsal materyalini igeren hiicrelerde, yasamin tasarimi olarak
nitelendirilen ve canlilarin yasamsal faaliyetleri i¢in gerekli tiim talimatlar1 igeren

deoksiriboniikleik asit (DNA) bulunmaktadir. DNA'daki bilgiler, adenin (A), guanin

4 Taylor, a.g.e., s. 479

15 “History of Genetic Engineering and the Rise of Genome Editing Tools”,
https://www.synthego.com/learn/genome-engineering-history (son erigim tarihi: 22.04.2022); Klinik
aragtirmanin 2020 senesinde yayimlanan sonuglari i¢in bkz: Frangoul, Haydar ve Digerleri, “CRISPR-
Cas9 Gene Editing for Sickle Cell Disease and B-Thalassemia”, The New England Journal of Medicine,
Ocak 2021, s. 252-260, https://www.nejm.org/doi/full/10.1056/NEJM0a2031054 (son erisim tarihi:
22.04.2022)

16 Cyranoski, David / Ledford, Heidi, “International outcry over genome-edited baby claim”, Nature,
Cilt 563, Kasim 2018, s. 607-608, s. 607
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(G), sitozin (C) ve timin (T) seklinde adlandirilan dort kimyasal bazdan olusan bir kod

olarak saklanmaktadir®’.

Insan DNA's1 yaklasik ii¢ milyar bazdan olusur ve bu bazlarin yiizde 99'undan fazlas1
tiim insanlarda aynidir. Bu bazlarin siras1 veya dizilisi, tipki alfabedeki harflerin belirli
bir sirayla sozciikleri ve climleleri olusturmasina benzer sekilde, bir organizmay1
olusturmak ve siirdiirmek icin mevcut bilgiyi belirlemektedir'®. DNA zincirinde hangi
biyolojik talimatlarin bulundugunu gosteren bazlarin dizilisi dogrultusunda 6rnegin
ATCGTT seklindeki sira mavi goéz talimati anlamina gelebilirken, ATCGCT

kahverengi gz talimat1 anlamina gelebilmektedir?®.

DNA’dan olusan ve insan viicudunda 20.000’den fazla sayida bulunan genler ise,
kalittmin temel birimidir®®. insanlardaki genetik bilgi, kromozom ad1 verilen biiyiik
karmasik molekiiller tizerinde bulunan ve genler olarak bilinen bu birimlerde
depolanmaktadir. G6z ve sag¢ renginden, miizikal ve edebi yeteneklere kadar cok ¢esitli
insan ozellikleri genler tarafindan kontrol edilmektedir. Ornegin, bir kisinin kizil sag
rengine sahip oldugunu séylemek, basitge o kisinin viicudunun sag¢ hiicrelerine kizil

sa¢ yapilacagi talimat1 veren genler igerdigini sdylemektir?’.

Genom ise kisaca, bir organizmaya ait DNA dizi bilgisinin biitiiniine verilen addir?.
Eksiksiz bir insan genomunun, 23 ¢ift kromozom iizerinde yaklasik 3 milyar baz ve

tahminen 20.000 ila 25.000 civarinda gen igerdigi belirtilmektedir?®. Cogu genin tiim

17 parks, Peggy J., Genetic Disorders, 2010, s. 9; Genetic Alliance: District of Columbia Department of
Health, Understanding Genetics: A District of Columbia Guide for Patients and Health Professionals,
2010, s. 6; Editor Angela L. Williams, Genetic Disorders Sourcebook, 7. bs., 2019, s. 3, 5

18 Williams, a.g.e., s. 5-6

19 National Human Genome Research Institute, “Deoxyribonucleic Acid (DNA) Fact Sheet”,
Deoxyribonucleic Acid (DNA) Fact Sheet (genome.gov) (son erigim tarihi: 22.04.2022)

2 Parks, a.g.e., s. 9

2L “Genetic Disorders”, http://www.scienceclarified.com/Ga-He/Genetic-Disorders.html (son erisim
tarihi: 22.04.2022)

22 Fidanoglu, Pelin ve Digerleri, “Genom projeleri 5SN1H: ne, nerede, ne zaman, nasil, neden ve hangi
popiilasyonda?”, Tiirk Hijyen ve Deneysel Biyoloji Dergisi, 71(1), 2014, s. 45-60, s. 47

23 Hastalar ve Saglik Profesyonelleri i¢in Rehber, s. 6; National Human Genome Research Institute,
“Deoxyribonucleic Acid (DNA) Fact Sheet”, Deoxyribonucleic Acid (DNA) Fact Sheet (genome.gov)
(son erigim tarihi: 22.04.2022)
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insanlarda ayni oldugu, ancak %1’den az sayidaki farkliligin, insanlarin benzersiz

fiziksel 6zelliklere sahip olmasina katkida bulundugu ifade edilmektedir?4,

2.2. Genetik Hastahik

Cogu degilse de birgok hastaligin genlerden kaynaklandig1 belirtilmektedir?®. Genetik
hastalik, bireyin genetik yapisinin birey i¢in zarar verici olacak sekilde degisiklige
ugradig1 durumu ifade etmektedir?®. Bu terim, kromozom anormalliklerini de kapsar
sekilde, bir veya daha fazla gendeki kusur ile ilgili hastaliklar1 ifade etmek igin

kullanilmaktadir?’.

Genetik hastaliklarin; tek gen hastaliklari, kromozom hastaliklart ve ¢ok faktorli

kalitim hastaliklar1 olarak {i¢ ana kategori altinda toplanmigtir?®,

Kistik fibroz, orak hiicreli anemi, Huntington ve frajil X sendromu hastaliginin dahil
oldugu tek gen hastaliklari, tek bir gendeki mutasyonun sonucudur. Bir gen bir¢cok
sekilde mutasyona ugrayabilmektedir. En yaygin gen mutasyonu, DNA'daki tek bir
bazin degisiklige ugramasi, basitce yanlis yazimi seklinde meydana gelmektedir.
Varsayim olarak, genellikle TAC siras1 olan bir genin par¢asinin, bazi insanlarda TTC
olarak degistirebilen bir mutasyona ugramasi hali gosterilebilir. Siradaki bu degisiklik,
ornegin yapilan proteini degistirerek, genin ¢calisma seklini degistirebilmektedir. Diger
mutasyonlar, bir veya birden fazla bazin silinmesi veya ¢cogalmasi seklinde meydana
gelebilmektedir. Ornegin Huntington hastalig1 olan kisilerde de, CAG sirasinin siirekli
olarak tekrar etmesi s6z konusudur?®. Degisiklige ugramis protein yine de bazi
islevlerini koruyabilmekte, ancak diisiik bir kapasitede fonksiyon gosterebilmektedir.
Diger durumlarda, protein mutasyon tarafindan tamamen devre dis1 birakilabilmekte

veya tamamen yeni ama zarar verici bir islev kazanabilmektedir. Belirli bir

24 Williams, a.g.e., s. 6

25 Hastalar ve Saglik Profesyonelleri i¢in Rehber, s. 6

% Parks, a.g.e., s. 9

27 Council of Europe, Background document on preimplantation and prenatal genetic testing, 2015, s. 4
28 Parks, a.g.e., s. 10; Hastalar ve Saglik Profesyonelleri i¢in Rehber, s. 6

2 Williams, a.g.e., s. 255
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mutasyonun sebep oldugu zarar, yalnizca bir proteinin islevini nasil degistirdigine
degil, aym1 zamanda ilgili proteinin ne kadar hayati 6nem arz ettigine de baghdir.
Mutasyon kalitsal olarak ebeveynlerden aktarilabilecegi gibi, mutasyonun ilk defa
sperm veya yumurtada da meydana gelebilecegi ve bdylece ebeveynlerde mutasyon

bulunmazken ¢ocugun mutasyona ugrayabilecegi de belirtilmektedir’.

Kromozom hastaliklar1 ise, kromozomlardaki sayisal veya yapisal anormalliklerden
kaynaklanmaktadir. Normal bir karyotip, cinsiyet kromozomu ¢ifti dahil olmak iizere
46 kromozom icermektedir. Ancak bazi kisiler bundan farkli sayida kromozomla
dogabilmektedir. Bir kisinin fazladan kromozomu varsa buna “trizomi”, kromozomu
eksikse buna “monozomi” denmektedir. Down sendormlu kisilerde 21’nci
kromozomun fazladan bir kopyasi bulunmaktadir. Turner sendromlu kisilerde ise
genellikle sadece bir cinsiyet kromozomu bulunmaktadir. Bazi durumlarda
kromozomlar eksik veya normalden farkli sekillerde olabilmektedir. Yapisal
anormallikler olarak ifade edilen bu durumlarda, bir kromozomun kiigiik bir par¢asinin
eksik olmasi “delesyon”, bagka bir kromozoma tasinmasi “translokasyon”, ters
cevrilmesi ise “inversiyon” olarak adlandiriimaktadir. Ornegin, Williams sendromlu
kisilerde delesyon olarak adlandirilan durum, 7’nci kromozomun kiigiik bir pargasinin

eksikligi seklinde meydana gelmektedir®.

Bazi kalp hastalig1 ve kanser tiirleri ile multipl skleroz, diyabet ve alzheimer hastaligi
gibi cok faktorlii kalitim hastaliklari ise genetik, davranigsal ve cevresel faktorlerin bir

kombinasyonu sonucunda olusmaktadir®2,

%0 Parks, a.g.e., s. 10; Hastalar ve Saglik Profesyonelleri i¢in Rehber, s. 7; Williams, a.g.e., s. 33-34
31 Parks, a.g.e., s. 10-11; Hastalar ve Saglik Profesyonelleri igin Rehber, s. 7; Williams, a.g.e., s. 34
%2 parks, a.g.e., s. 11; Hastalar ve Saglik Profesyonelleri igin Rehber, s. 7
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3. GENETIiK MUDAHALE

3.1. Genetik Test

3.1.1. Genel Olarak

Genetik test, bir bireyin DNA’sin1 varyasyonlar agisindan incelemek igin kullanilan;
kan, sag, cilt, amniyotik sivi veya diger dokulardan alinan numuneler iizerinde
gerceklestirilen laboratuvar testidir. Genetik test, kiside siiphelenilen genetik bir
hastaligi dogrulamak veya bu hastaliga dair siipheyi ortadan kaldirmak i¢in
kullanilabilir. Bununla birlikte, genetik testlerin genetik hastaliklara yonelik bilgi
edinmek disinda bir¢ok farkli kullanim alani1 bulunmaktadir. Genetik testlere is veya

sigorta iliskilerinde, adli tipta veya soy bag arastirmasinda basvurulabilmektedir®3,

Genetik test sonucunda kisi; hem istsoyu tarafindan kendisine aktarilan, hem de
kendisinin altsoyuna aktarabilecegi genetik oOzellikler hakkinda bilgi sahibi
olmaktadir. Bu halde kisi yalmzca kendisi hakkinda degil, kendi genetik
ozelliklerinden etkilenecek veya kendisinin genetik mirasini olusturmus diger aile

tiyeleri hakkinda da bilgi edinmektedir.

Genetik teste yasamin herhangi bir doneminde basvurulabilmekte, hatta dogum
oncesinde dahi dogacak ¢ocugun genetik 6zelliklerini dngorebilmek i¢in genetik test

kullanilabilmektedir.

Incelenen anormallige baglh olarak genetik testler farkli  yontemlerle
gerceklestirilebilmektedir. Sirastyla kromozom yapisindaki, protein fonksiyonundaki
ve DNA dizisindeki anormallikleri tespit etmek ic¢in genel olarak ii¢ kategoride
toplanan genetik test yontemleri; sitogenetik test, biyokimyasal test ve molekiiler test

olarak belirtilmektedir. Sitogenetik testte, kromozomlar ve anormallikleri

3 Williams, a.g.e., s. 56; National Human Genome Research Institute, “Genetic Testing”, Genetic
Testing (genome.gov) (son erisim tarihi: 28.04.2022)
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incelenmektedir®®. Biyokimyasal genetik testlerde, proteinlerin veya enzimlerin
miktar1 veya aktivite seviyesi incelenmekte; bunlardan birindeki anormalligin, genetik
hastalik ile sonuglanabilecek bir mutasyona isaret ettigi degerlendirilmektedir®.
Molekiiler test ise, genetik bir hastalifa neden olabilecek veya hastalik riskini
artirabilecek mutasyonlar1 belirlemek i¢cin DNA dizilerini incelemektedir. Bununla
birlikte DNA analizinin, yalnizca ilgili gen dizisi bilindiginde miimkiin oldugu

belirtilmektedir®®.

3.1.2. Genetik Test Tirleri

Genetik test tiirleri; hastalik teshisi, tasiyicilik ve prediktif olarak adlandirilan {ig
kategori altinda toplanmaktadir. Genetik test tiirlerine yonelik bu ayrimdan baska,
testin gergeklestirildigi donem bakimindan da bir ayrim yapilabilmektedir. Belirtilen

genetik test tiirleri asagida agiklanmistir.

3.1.2.1. Hastalik Teshisine Yonelik Genetik Testler

Hastalik teshisine yonelik testlerde, mevcut hastalik durumu belirlenmektedir.
Cogunlukla kiside mevcut olan belirtilerin bir hastalik ile iliskili olup olmadiginin
tespit edilmesi saglanmaktadir. Bu sayede tercih ederse hasta, kaynagi tespit edilen
hastaliginin tedavisine baslayabilecek ya da tedavisi olmayan bir hastalik s6z
konusuysa durumu ile gerekli gordiigii kararlar1 alabilecektir. Bu genetik testlere
dogum oOncesinde veya sonrasinda yasamin herhangi bir evresinde

basvurulabilmektedir®’.

3 Hastalar ve Saglik Profesyonelleri i¢in Rehber, s. 82

% “What is genetic testing?”, https://medlineplus.gov/genetics/understanding/testing/genetictesting/
(son erisim tarihi: 28.04.2022)

% Hastalar ve Saglik Profesyonelleri icin Rehber, s. 83; “What is genetic testing?”,
https://medlineplus.gov/genetics/understanding/testing/genetictesting/ (son erigim tarihi: 28.04.2022)
37 Fulda, K.G. / Lykens, K., “Ethical Issues In Predictive Genetic Testing: A Public Health Perspective”,
J Med Ethics, 32, 2006, s. 143-147, s. 143; Williams, a.g.e., s. 55
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3.1.2.2. Tasiyiciik Teshisine Yonelik Genetik Testler

Tastyicilik testi ise, kisinin belirli bir genetik 0Ozelligi tasiylp tasimadigini
belirlemektedir. Tasiyict  olan kisi s6z konusu hastaliin  belirtilerini
gostermeyebilmekte, bununla birlikte hastalig1 altsoyuna aktarabilmektedir. Her
insanin genetik Ozellikleri, biri annesinden digeri babasindan miras kalan iki
kromozomdan meydana gelir. Tastyicilik testi, iki kopya halinde bulundugunda
belirtileri gériilmeye baglanan bir gen mutasyonunun yalnizca bir kopyasini tasiyan
kisileri belirlemek i¢in kullanilir. Bu tiir testler genellikle ailede belirli bir kalitsal
hastalik 6ykiisii olan veya belirli bir kalitsal hastalik riski daha yiiksek olan bazi etnik

gruplara mensup kisilere 6nerilmektedir®.

3.1.2.3. Prediktif Genetik Testler

Ucgiincii tip genetik test olan prediktif test ise, bir kisinin ge¢ baslangich bir hastaliga
yol acacak genetik bir mutasyona sahip olup olmadigimi belirlemek icin
kullanilmaktadir. Bu tip testler genellikle, aile dykiisiinde s6z konusu hastalik olan

ancak hastalik belirtisi olmayan saglikli bireylere uygulanmaktadir®,

3.1.2.4. Dogum Oncesi ve Sonrasinda Gergeklestirilen Genetik Testler

Dogum o6ncesinde gerceklestirilen genetik test ile ebeveynler, dogacak ¢ocuklarinin
genetik Ozelliklerine ve boylece genetik hastalik durumuna dair bilgi sahibi
olabilmekte ve gerek duyarlarsa hamileligin sonlandirilmasi ya da devami yoniinde
karar alabilmektedir. Dogum oncesinde gerceklestirilen bu testler de prenatal testler
ve implantasyon Oncesi testler olarak ikiye ayrilmaktadir. Prenatal genetik testler
hamilelik sirasinda fetiisiin genetik 6zelliklerini tespit etmek igin kullanilmaktadir®.

Ancak bu testin, olasi tim kalitsal bozukluklar1 tanimlamada yetersiz kaldigi

38 Fulda / Lykens, s. 143; Williams, a.g.e., s. 55; National Human Genome Research Institute, “Genetic
Testing FAQ”, Genetic Testing FAQ (genome.gov) (Erigim Tarihi: 28.04.2022)

% Fulda / Lykens, s. 143

40 Genetik Test, s. 4
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belirtilmektedir. Implantasyon &ncesi genetik testler ise in vitro fertilizasyon gibi
yardimct lreme teknikleri kullanilarak olusturulan embriyolardaki genetik
degisiklikleri tespit etmek i¢in kullanilir. In vitro fertilizasyon ile yumurta ve spermin
vicut disinda dollenmesi sonucu olusan embriyolar iizerinde genetik test
gerceklestirilmektedir. implantasyon isleminin de testin sonucuna gére genetik

mutasyonu bulunmayan embriyolar ile gerceklestirilmesi amaglanmaktadir®.

Dogumdan sonra da yasamin herhangi bir evresinde genetik test
gerceklestirilebilmektedir. Bununla birlikte dogumdan sonra yapilabilecek genetik
testlerde Ozellik arz eden yeni dogan taramasi, dogumdan hemen sonra, erken

donemde tedavi edilebilecek hastaliklar1 teshis amaciyla gergeklestirilmektedir??,

3.2. Gen Tedavisi

3.2.1.Genel Olarak

Gen tedavisi ya da gen diizenleme genel anlamda, bir hastalig1 6nlemek, tedavi etmek
ya da en azindan bir hastanin klinik durumunu iyilestirmek amaciyla genetik

materyalin hiicrelere transferi olarak tanimlanmaktadir®,

Genetik miidahaleler konusunda gen diizenlemeye iliskin ZFNs, TALENs ve CRISPR

gibi farkli yéntemler mevcuttur*®. 2015 yilinda Science tarafindan “Yilin Atilim1”

5

secilen CRISPR yontemi®®, dnceki gen diizenleme araglarma kiyasla daha kolay,

hassas ve hizli uygulama imkani saglamasi ve diisiik maliyetli olmasi sebebiyle

4 Williams, a.g.e., s. 55-56

42 Williams, a.g.e., s. 54

43 Ozcan, Aysen G., “Gen Tedavisi ve Biyogiivenlik”, Tiirk Hijyen ve Deneysel Biyoloji Dergisi, Cilt
64, Say1 1, 2007, s. 35-50, s. 36; Rashnonejad, A. ve Digerleri, “Gen tedavisinin temel ilkeleri ve son
gelismeler”, Ege Tip Dergisi, 53(4), 2014, s. 231-240, s. 231

44 Gaj, Thomas ve Digerleri, “ZFN, TALEN and CRISPR/Cas-based methods for genetic engineering”,
Trends in Biotechnology, Cilt 31, Say1 7, Temmuz 2013, s. 397-405, s. 397

4 National Academies of Sciences, Engineering, and Medicine, Human Genome Editing: Science,
Ethics, and Governance, 2017, s. xi; Pflanzer, Lydia R., “A controversial tool that lets scientists rewrite
DNA just achieved a major milestone”, https://www.businessinsider.com/crispr-named-science-2015-
breakthrough-of-the-year (son erigim tarihi: 28.04.2022)
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popiilarite kazanmistir®®, CRISPR yénteminde, belirli bir DNA dizisini hedef alacak
sekilde tasarlanmis kisa bir RNA dizisi, ¢ift sarmalli DNA'y1 kesebilen Cas9 enzimine
baglanmakta ve bu enzim i¢in kilavuz gorevi gormektedir. Kesim yapildiktan sonra
hiicredeki DNA onarim enzimleri, hedeflenen geni devre dis1 birakarak veya
degistirerek DNA parcasini diizeltmektedir*’. CRISPR teknolojisi ile tedavi edilmesi
planlanan hastaliklar arasinda; kanser, kan hastaliklari, korliik, AIDS, kistik fibroz, kas

distrofisi, Huntington hastaligi ve Covid-19 gosterilmektedir®®.

3.2.2.Gen Tedavisi Tiirleri

Gen tedavisi, somatik hiicrelere uygulanan ve germ hiicrelerine uygulanan tedavi
olarak ikiye ayrilmaktadir. Belirtilen gen tedavisi tiirlerine dair aciklamalara asagida

yer verilmistir.

3.2.2.1. Somatik Gen Tedavisi

Somatik hiicre gen tedavisi, mevcut bir kisinin normal viicut fonksiyonlarin1 yerine
getiren hiicrelerine uygulanan; yumurta veya sperm hiicrelerini, bunlarin onciillerini
veya dollenmis yumurtalar1 icermeyen ve sonraki nesli etkilemeyen bir uygulama
olarak tanimlanmaktadir®. Insanlarda genetik kalitim germ hiicreleri (sperm ve
yumurta hiicresi gibi gametlerin olusumunu saglayan hiicreler®®) araciligiyla

aktarildigindan ve somatik gen tedavisi germ hiicrelerini degil somatik hiicreleri hedef

46 U.S. National Library of Medicine National Institutes of Health Department of Health & Human
Services, “Help Me Understand Genetics: Genomic Resarch”, s. 5; Shwartz, Mark, “Target, delete,
repair: CRISPR is a revolutionary gene-editing tool, but it’s not without risk”,
https://stanmed.stanford.edu/2018winter/CRISPR-for-gene-editing-is-revolutionary-but-it-comes-
with-risks.html (son erigim tarihi: 30.04.2022)

47 Scott, A., “How CRISPR is transforming drug discovery”, https://www.nature.com/articles/d41586-
018-02477-1 (son erigim tarihi: 30.04.2022)

4 Detayli bilgi icin bkz: Rodriguez Fernandez, Clara, “Eight Diseases CRISPR Technology Could
Cure”, https://www.labiotech.eu/best-biotech/crispr-technology-cure-disease/ (son erisim tarihi:
30.04.2022)

49 Wertz, Dorothy C. ve Digerleri, Guidelines on Ethical Issues in Medical Genetics and the Provision
of Genetics Services, WHO Library, Ekim 1995, s. 77; Evans, John H., “Setting ethical limits on human
gene editing after the fall of the somatic/germline barrier”, PNAS, Cilt 118, Say1 22, 2021, s. 1-7,s. 1
% Mehmet Gorgiilii, “Genetik Girisimler ve Etik”, (Ed. Isil Ulman / Savas Volkan Geng), Tiirkiye
Biyoetik Dernegi Biyoetik Arastirmalari iginde (243-250), 2012, s. 244
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aldigindan, istisnai haller haricinde genetik degisikliklerin gelecek nesillere
aktarilmayacag belirtilmektedir®l. Dolayisiyla somatik gen tedavisi yalmzca tedaviye
konu kisiyi etkilemekte, genetik kusur iireme hiicreleri araciligiyla halen kisinin

altsoyuna aktarilmaya devam etmektedir®.

3.2.2.2. Germline Gen Tedavisi

Germline gen tedavisinin, bireyin altsoyunun genlerini ve nihayetinde az da olsa insan
tiiriinii degistirmek anlamina geldigi ifade edilmektedir®. Bu tedavide amag, heniiz
dogmamis bir cocukta genetik bir hastaliginin gelismesini 6nlemek i¢in genleri insan
germ hiicrelerine aktarmaktir**. Germline gen tedavisi; yumurta ve sperm hiicrelerini,
bunlarin 6nciillerini ve déllenmis yumurtalari etkileyen bir uygulama oldugundan, bu
uygulama ile genetik hastaligi basarili sekilde tedavi edilen kisinin bu hastaligi
cocuklarina gecgirme imkani bulunmadigi ileri siiriilmektedir. Bununla birlikte,
germline gen tedavisinin potansiyel riskleri bulundugu da belirtilmistir. Bunlar, teorik
olarak, tedavi edilen spermden veya yumurtadan gelisen cocuklarin yapisinin
beklenmedik, zararl ve tehlikeli sekillerde etkilenebilmesi, hasarin geri dondiiriilemez

olabilmesi ve hasarin gelecek nesillere yayilabilmesi olarak ifade edilmistir®>.

4. ETIK MESELELER

Bilim insanlarinin 1970’lerde genetigi degistirilmis organizmalar yaratabilmesine
olanak saglayan rekombinant DNA tekniklerindeki gelismeler, insan genetiginin de
degistirilebilecegi yoniinde topum nezdinde endiselere yol acmustir®®. Benzer sekilde,
fikri temelleri 1980°1i yillarin basinda atilan ve 1990 ile 2003 tarihleri arasinda

gergeklestirilen Insan Genom Projesi ile de insan genom dizisi a¢iga ¢ikarilmistir®”.

51 Resnik, David. B, “Genetic Engineering, Human”, Encyclopedia of Bioethics, (Ed. Stephen G. Post),
3rd edition, Cilt 2 D-H, 2004, s. 960

52 Veatch, a.g.e., s. 157

% Evans, a.g.e.,s. 1

% Resnik, a.g.e., s. 960

%5 Wertz ve Digerleri, 1995, s. 77

% Resnik, a.g.e., s. 959-960

5" Fidanoglu, a.g.e., s. 45
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Proje sayesinde elde edilen bilgiler siiphesiz genetik biliminin gelismesinde biiytik rol

oynamigsa da birtakim endiseleri de beraberinde getirmistir.

Bu endiseler goz 6niinde tutularak insan genetigine miidahale bakimindan ortaya ¢ikan
etik meseleler; somatik gen tedavisi, germline gen tedavisi, genetik gelistirme, genetik

test ve cinsiyet se¢imi bagliklari altinda asagida incelenecektir.

4.1. Somatik Gen Tedavisinde Etik Meseleler

Somatik gen tedavisi ile germline gen tedavisi ayrimimin, 1950'ler ile 1970'ler
arasindaki donemde gelistigi belirtilmektedir. 1971 tarihli bir tartismada insan geni
diizenleme alaninda oncii W. French Anderson tarafindan, herhangi bir genetik
degisikligin tedavi kapsaminda olacagi belirtilerek somatik ile germline ayrimina karsi
c¢ikilmis; ilahiyat¢1 Paul Ramsey tarafindan ise tedavinin sadece var olan insanlara
uygulanabilecegi ve tiirleri tedavi ederek degistirmenin aslinda bilim adamlarinin
insanlig1 6jeni olarak tasarlamaya calismasi oldugu belirtilmistir®®. Birey ve tiirlerin
farkli olmas1 gerektigi yoniinde Ramsey tarafindan ileri siiriilen goriis hakimiyet

kazanmis ve somatik ile germline gen tedavisi ayrimi kabul edilmistir®®.

Amaci, genleri insan somatik hiicrelerine aktarmak ve bu hiicrelerin uygun zamanda
uygun miktarda fonksiyonel proteinler iiretmesini saglamak olan somatik gen
tedavisinin ahlaki ag¢idan diger tedavilerden herhangi bir farki olmadigi ileri
siiriilmektedir®®. Somatik hiicre gen tedavisinin bir¢ok ydnden geleneksel tibbi
yaklasimlarin bir uzantist oldugu belirtildiginden, bu uygulamay1 c¢evreleyen etik
sorularin da herhangi bir yenilik¢i tedavinin kars1 karstya kaldig1 sorunlar ile paralel
oldugu ifade edilmektedir. Buna gore somatik hiicre gen tedavisiyle ilgili 6nemli etik

meselelerin; yarar ve risk dengesi, hasta se¢iminde hakkaniyet, hasta veya temsilcinin

% p. Ramsey, “Genetic therapy: A theologian’s response” in The New Genetics and the Future of Man,
M. Hamilton, Ed. (William B. Eerdmans, Grand Rapids, MI, 1972), pp. 157-175 naklen Evans, a.g.e.,
s. 2-3

% Evans, a.g.e., s. 3

60 Wertz ve Digerleri, 1995, s. 77; Resnik, a.g.e., s. 960
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bilgilendirilmesi ile onam ve mahremiyetin korunmasi ile ilgili oldugu

belirtilmektedir®?,

Yarar ve risk dengesi meselesinin; tedavi edilecek hastaligin ciddiyetini, alternatif
tedavilerin varhigimi ve etkinligini, genetik yaklagimin olasi yarar ve zararlarimi
inceledigi ve 6zellikle miidahalenin germ hiicrelerine etki etme riskini dikkate aldig1
belirtilmektedir®. Hasta seciminde hakkaniyetin ise, 1960’larda diyaliz ya da organ
nakli durumunda oldugu gibi kaynagin kit oldugu hallerde dikkate alinmasi gereken
bir etik mesele oldugu belirtilmistir. Aydinlatilmis onamin ise arastirma etiginin temel
ilkelerinden biri oldugu, gen tedavisi ile ilgili etik tartismalarda bu konunun ele
alinmasinin sasirtict olmadigi ifade edilmektedir. Gen tedavisi bakimindan, bu
tedaviye yonelik karmagsik teknik bilgilerin hastalara agiklanmasi i¢in etkin yollara
basvurulmasinin énem arz ettigi belirtilmistir. Ayrica gen tedavisinde aydinlatilmig
onam bakimindan dikkate alinmasi gereken bir diger onemli konunun, hastalarin
genellikle umutsuz klinik kosullarda olacaklari ve bu durumun hastalarin, hastalarin
yakinlarimin ve hekimlerinin motivasyonlar1 iizerinde gii¢lii bir etkisi olacagi
gercegidir. Bircok potansiyel gen tedavisi hastasi olduk¢a hassas kosullarda
olacagindan, hastalarin tedaviyi goniillii sekilde, bir diger anlatimla serbest iradeleriyle
kabul ettiklerinden emin olabilmek i¢in ek Onlemler alinmasi gerektigi ileri
striilmistiir. Mahremiyetin korunmasi hususunun da gen tedavileri bakimindan
ozellikle dikkate alinmasi gerektigi belirtilmistir. Bagka yenilik¢i tedavi yontemlerinde
oldugu gibi gen tedavisinin de medya tarafindan ilgi gérmesi s6z konusu oldugundan,
kamuyu bilgilendirme ile hastalarin mahremiyetine saygi gosterme arasinda bir denge

kurmaya calisiimasi gerektigi one siiriilmektedir®.

Somatik gen tedavisine yonelik bu etik diisiincelerin, biyotip etiginin temel ilkelerinin
tiirevleri olarak goriilebilecegi belirtilmektedir. Yarar-risk kavraminin yarar saglama

ilkesiyle ilgili oldugu, gerek aydinlatilmis onam gerekse mahremiyetin korunmasinin

61 Juengst, Eric / Walters, LeRoy, “Gene Theraphy: Ethical and Social Issues”, Encyclopedia of
Bioethics, (Ed. Warren Thomas Reich), Cilt 2, 1995, s. 917; NASEM, s. 137

62 TEMIN, HOWARD M. 1990, “Safety Considerations in Somatic Gene Therapy of Human Disease
with Retrovirus Vectors”, Human Gene Therapy 1, no. 2:111-123 naklen Juengst / Walters, a.g.e., s.
917-918

83 Juengst / Walters, a.g.e., s. 918
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temelinde 6zerklik ilkesinin yer aldig1 ve hasta se¢ciminde hakkaniyet kavraminin da

adalet ilkesinin bir uygulamasi oldugu degerlendirilmektedir®,

4.2. Germline Gen Tedavisinde Etik Meseleler

Germline gen tedavisi germ hiicrelerini hedef aldigindan, yapilan genetik
degisikliklerin gelecek nesillere aktarilmast muhtemeldir. Genetik gelistirme s6z
konusu olmadikca somatik hiicreye genetik miidahale sadece miidahale edilen kisiyi
etkileyeceginden bu uygulama bakimindan etik sorun giindeme gelmezken, germ
hiicresine genetik miidahale gelecek nesli de etkileyeceginden bu kapsamda geri
doniilemezlik, 6jenik amag gibi etik sorunlarin giindeme geldigi belirtilmektedir. Bu
nedenle germline gen tedavisinin, somatik gen tedavisinden ¢ok daha biiylik risk
barmdirdig1 belirtilmektedir®.

Oncelikle, bu gibi miidahalelerin giivenliligine ve etkinligine dair endiseler dile
getirilmektedir. Onemli proteinlerin yetersiz veya asir1 iiretilmesi, bir proteinin yanlis
zamanda tiretilmesi ve fonksiyonel olmayan proteinlerin tiretilmesi gibi germline gen
tedavisi uygulamalarinin neden oldugu genetik kusurlardan kaynaklanan zararlarin s6z
konusu olabilecegi belirtilmektedir®. Ayrica, kalitsal genetik modifikasyona sebep
olan germline gen tedavisinin gelecek nesillere zarar verebilecegi ifade edilmektedir.
Baz1 genetik kusurlarin ikinci veya tigiincii nesle kadar kendini gostermeyebildigi ve
gelecek nesillerin ugrayabilecegi olast zarar1 tahmin etmenin zor oldugu ileri

stiriilmektedir®’.

Yine kalitsal genetik modifikasyonun, kendilerini ebeveynlerinin isteklerinin bir tiriinii
veya sadece bir meta olarak gorebilecek bireyler bakimindan psikolojik zararlara

neden olabilecegi belirtilmektedir. Ayrica, kalitsal genetik modifikasyonun neden

64 Juengst / Walters, a.g.e., s. 918

8 Andorno, Roberto, “Biomedicine and international human rights law: In search of global consensus”,
Bulletin of World Health Organization, Cilt 80, Say1 12, 2002, s. 959-963, s. 961; Resnik, a.g.e., s. 960
% Resnik, a.g.e., s. 963

67 Suzuki, David, and Knudtson, Peter. 1989. Genethics. Cambridge, MA: Harvard University Press
naklen Resnik, a.g.e., s. 963; Resnik, David B. / Langer, Pamela J., “Human Germline Gene Therapy
Reconsidered”, Human Gene Therapy, 12, 2001, s. 1449-1458, s. 1453
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oldugu genetik kusurlu hastalar sebebiyle sosyal ve ekonomik yiikiin artmasi, irksal ve
etnik gruplara ve engellilere®® kars: ayrimeilik ve ényargmin artmasi, geleneksel aile
yapisinin ve geleneksel lireme yontemlerinin bozulmasi ve ¢ocuklara meta olarak
muamele edilmesinin bir sonucu olarak insan yasaminin degerine sayginin azalmasi
ve insan cesitliliginin kayb1 gibi hususlar da uygulamaya karsi olarak ileri siiriilen
savunmalar arasindadir. Bununla birlikte, kalitsal genetik modifikasyonun g¢ocuklarin
zarar gormeme hakki, acik bir gelecek hakki ve arastirmaya konu olmama hakk1 dahil
olmak {izere birtakim haklarinin ihlaline sebebiyet verebilecegi de ileri

stiriilmektedir®®.

Bir bagka goriiste ise kalitsal genetik modifikasyonun, genetik bakimdan "iyiler" ile
"kotiiler" arasindaki ugurumu artirarak sosyal adaletsizlige neden olacagi ifade
edilmistir. Kalitsal genetik modifikasyonun, &jeni hareketlerinin modern bir
versiyonundan baska bir sey olmadigi, bu uygulama ile Sosyal Darwinistlerin ve
Nazilerin tiim hatalarmin tekrarlanacag da ileri siiriilen kars1 argiimanlardan biridir™.
Son olarak kalitsal genetik modifikasyonun, "Tanr1'yr oynamanin" bir sekli oldugu

yoniinde gériisler mevcuttur’?,

Bununla birlikte, kalitsal genetik modifikasyona sebep olan germline gen tedavisini
savunan gorisler de bulunmaktadir. Buna gore, kalitsal genetik modifikasyonlarin
genetik hastaliklarin yani sira bu hastaliklarla iliskili sakatlik, agr1 ve 1stirab1 6nleyerek
hastalara fayda saglayabilecegi ileri siiriilmektedir’2. Bununla birlikte, kalitsal genetik

modifikasyon ile ebeveynlerin, saglikli biyolojik cocuklara sahip olmalarinin

8 Scully, J. L. 2009. Towards a bioethics of disability and impairment. In The handbook of genetics and
society: Mapping the new genomic era, edited by P. Atkinson, P. Glasner, and M. Lock. London, U.K.:
Routledge. Pp. 367-381 naklen NASEM, s. 126

89 Kass, Leon. 1985. Toward a More Natural Science. New York: Free Press naklen Resnik, a.g.e., s.
963

0 Kass, a.g.e., naklen Resnik, a.g.e., s. 963; Detayli bilgi i¢in bkz: Buchanan, Allen ve Digerleri, From
Chance to Choice: Genetics and Justice, 2000

I Detayh bilgi igin bkz: Peters, Ted, Playing God with our Evolutionary Future, 1998, s. 491-510;
Locke, Larry G., “The Promise of CRISPR for Human Germline Editing and the Perils of ‘‘Playing
God’’”, The CRISPR Journal, Cilt 3, Say1 1, 2020, s. 27-31, s. 28-31

2 Zimmerman, Burke. 1991. “Human Germline Therapy: The Case for Its Development and Use.”
Journal of Medicine and Philosophy 16: 593-612; Berger, Edward, and Gert, Bernie. 1991. “Genetic
Disorders and the Ethical Status of Germline Therapy.” Journal of Medicine and Philosophy 16: 667-
683; Munson, Ron, and Davis, Larry. 1992. “Germline Gene Therapy and the Medical Imperative.”
Kennedy Institute of Ethics Journal 2: 137-158 naklen Resnik, a.g.e., s. 963
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saglanabilecegi belirtilmektedir’®. Bu uygulamanin yararli olduguna dair bir diger
goriis ise, genetik hastaligin sosyal ve ekonomik yiikiinii azaltarak topluma fayda
saglayabilecegi yoniindedir™®. Bir baska goriis ise, kalitsal genetik modifikasyonun
toplumdaki "iyi" genleri one ¢ikarip "koti" genleri ortadan kaldirarak insan gen

havuzuna fayda saglayabilecegini belirtmektedir’.

Uluslararasi toplum tarafindan yayimlanan 61 etik beyan incelendigi 2018 tarihli bir
aragtirmada ve incelenen beyanlarin %54’liniin kalitsal etki doguran genom
diizenlemeye izin verilmemesi gerektigini, %11’inin ise mevcut kosullar altinda izin

verilmemesini ancak olasiliklara agik olundugunu belirttigi degerlendirilmistir’®.

Ayni tarihli bir bagka aragtirmada da, 2011 ile 2016 tarihleri arasinda yayimlanan
makaleler arasindan 180 tanesinin incelenmesi sonucu germline genetik
modifikasyonun lehine veya aleyhine olan 169 adet goriisiin derlendigi belirtilmistir.
Incelenen 169 goriisiin 90 tanesinin germline genetik modifikasyonun gelecekteki
klinik uygulamalari lehine goriis icerdiginin, 79 tane goriisiin ise bu uygulamalarin
aleyhine arglimanlar barindirdiginin tespit edildigi ortaya konmustur. S6z konusu
aragtirmada ayrica, germline genetik modifikasyonuna yonelik olumlu veya olumsuz
yaklagimlarin 13 kategori altinda toplandigr belirtilmistir. Bu kategoriler; bireylerin
yasam Kkalitesi, glivenlilik, etkinlik, bir klinik ihtiyacin veya alternatifin varligi,
maliyetler, insan tiirii, sosyal adalet, kotiiye kullanim potansiyeli, 6zel menfaat,
ebeveynlerin hak ve gorevleri, kabul edilebilir siireglerle karsilastirilabilirlik,

dogmamis ¢ocugun haklar1 ve insan hayati ile onurudur’”.

8 Zimmerman, a.g.e.; Robertson, John. 1994. Children of Choice. Princeton, NJ: Princeton University
Press naklen Resnik, a.g.e., s. 963

" Harris, John. 1992. Wonderwoman and Superman: The Ethics of Human Biotechnology. New York:
Oxford University Press; Silver, Lee. 1998. Remaking Eden: How Genetic Engineering and Cloning
Will Transform the American Family. New York: Avon naklen Resnik, a.g.e., s. 963

7> Resnik, a.g.e., s. 963

76 Brokowski, Carolyn, “Do CRISPR Germline Ethics Statements Cut It?”, The CRISPR Journal, Cilt
1, Say12, 2018, s. 115-125, s. 122, Sekil 3

" van Dijke, Ivy ve Digerleri, “The ethics of clinical applications of germline genome modification: a
systematic review of reasons”, Human Reproduction, Cilt 33, Say1 9, 2018, s. 1777-1796, s. 1777
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Bireylerin yasam kalitesi baglig1 altinda ileri siiriilen olumlu goriislerde, genetik bir
hastaligin tedavi edilmesi veya hastalik riskinin azaltilmasi ile cocuga ve dolayli olarak
ebeveynlere fayda saglanacagi belirtilmis ve yeni nesillere evrimsel bir avantaj
saglanabilecegi savunulmustur. Ayrica saglik hizmeti sunucularin, saglik durumu
iyilesen hastalarla ilgilendikleri i¢in is tatminlerinin artabilecegi One siirlilmiistiir.
Germline genetik modifikasyonun beklenen basariya ulagsa bile etkilenen bireylerin
yasam kalitesini artirmayacagini savunan goriisler de tespit edilmistir. Bunlar,
ebeveyn-cocuk iliskisinde uyumsuzluga neden olabilecegi’®, aralarindaki biiyiik
farkliliklar nedeniyle ebeveynlerin ¢ocuklarini desteklemesini engelleyebilecegi ve
ebeveynleri, zorluklarin iistesinden gelme konusunda ¢ocuklarina rehberlik etmekten

alikoyabilecegi seklindedir’®.

Giivenlilik bashigi altinda yer alan savunmalarin bir kismi, spesifik modifikasyonlara
sebep olabilen CRISPR tekniginin kullanilmasi, ayni teknolojiyi kullanarak hatalarin
tersine ¢evrilmesi, teknigin daha da gelistirilmesi, hedef dis1 etkileri degerlendirmek
icin implantasyon Oncesi genetik goriintiilemenin kullanilmasi, 6ngoriilemeyen
etkilerin diigiik ihtimal oldugu genler {izerinde uygulama yapilmasi gibi stratejilere
basvurulmasi halinde germline genetik modifikasyonun c¢ocuk i¢in gilivenli
olabilecegini ileri stirmiistiir. Birtakim savunmalarda da, uygulamanin ¢ocuga ve genel
olarak insanliga yonelen olas1 faydalarinin, 6ngoriilen giivenlilik risklerini hakh
cikarabilecegi ileri siiriilmiistiir. Ayrica baz1 goriislerde, germline gen tedavisinin
cocuk i¢in bagka tekniklerden veya somatik gen tedavisinden daha giivenli olabilecegi
one strilmiistiir. Ek olarak, hamileligin sonlandirilmas: veya implantasyon Oncesi
genetik tan1 nedeniyle ortaya c¢ikabilen maternal risklerin ve psikolojik sikintinin
ortadan kaldirilabilmesi de germline genetik modifikasyonunu savunan goriisler
arasinda yer almistir. Ayrica, germline genetik modifikasyonu sayesinde hastaligin

altsoya gecmesini onlemek i¢in daha fazla tedavi veya implantasyon oncesi genetik

8 Nuffield Council on Bioethics, Ideas about naturalness in public and political debates about science,
technology and medicine: Analysis Paper, 2015, s. 87
" van Dijke ve Digerleri, a.g.e., s. 1779
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tan1 ihtiyact olmayacagindan, bu uygulamanin bireyin yasam boyu tedavi yiikiinii

azaltabilecegi sonucuna varilmistir®,

ABD Ulusal Saglik Enstitiileri'nde insan genomu diizenleme arastirmalar1 ile ilgili
komitenin baskani olan biyoetik¢i LeRoy Walters tarafindan da, genetik hastaliktan
etkilenecek gelecek neslin her seferinde somatik hiicre gen tedavisi yoluyla tedavi
edilmesi yerine, hastaliga sebep olan genlerin baslangicta altsoya gecmesini
engellemenin daha etkili bir yontem olacagi ileri siiriilmiistiir®’. Ayrica, baz1 genetik
hastaliklarin, belirli kan hiicresi tiirleri gibi belirli hiicre tiplerini veya dokularin
etkiledigi ve bu hastaliklarin somatik gen tedavisi ile tedavi edilebildigi
belirtilmektedir. Ote yandan, birden fazla dokuyu etkileyen diger genetik hastaliklarin
tedavisi i¢in somatik gen tedavisinin uygun olmayabilecegi, ¢iinkii hastaligin tiim
yonlerini hedefleyemeyebilecegi veya etkilenen dokulardaki semptomlar iyilestirmek
icin yeterli sayida hiicreye ulasmakta zorluk ¢ekebilecegi ileri siiriilmektedir. Somatik
gen tedavisinin etkinliginden siiphe duyulan bu gibi hastaliklara 6rnek olarak, birden
cok epitel dokuyu (akciger, bagirsak ve diger organlarin dokular) etkileyebilen kistik
fibrozis ve kalp kasi ile beyin gibi diger dokular dahil birden ¢ok kas tipini
etkileyebilen kas distrofileri gosterilmektedir. Germline gen tedavisi ile kusurlu genin
iyilestirilmesinin ise tiim dokularda fayda saglayabilecegi belirtilmektedir®?. Benzer
sekilde, somatik gen tedavisi Onciisii Theodore Friedmann tarafindan da, gelisimin
erken doneminde miidahale icin veya erisilemeyen hiicrelerdeki hasar1 6nlemek icin
germline tedavisine ihtiya¢ bulundugu ifade edilmistir®. Erisilebilirlik sorunu
sebebiyle bir kisinin beynindeki hiicrelerin somatik modifikasyonun kolay olmadigi,
bununla birlikte degistirilmis bir embriyonun, genetigi degistirilmis bir beyin

gelistirecegi belirtilmistir®*,

Bununla birlikte, bu uygulamanin giivenli olmadigin1 savunan goriisler de mevcuttur.

Bu dogrultuda ileri siiriilen savunmalardan biri, germline gen tedavisinin hedeflenen

8 van Dijke ve Digerleri, a.g.e., s. 1779-1787

81 |, Walters, The ethics of human gene therapy. Nature 320, 225-227 (1986) naklen Evans, a.g.e., s. 4
82 NASEM, s. 115

8 Friedmann, Theodore, “Progress Toward Human Gene Therapy”, Science, Cilt 244, 1989, s. 1275-
1281, s. 1280

8 Evans, a.g.e., s. 4
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etkileri veya hedef dis1 etkileri nedeniyle ¢ocuk ve sonraki nesiller i¢in giivenlilik
riskleri olusturabilecegine yoneliktir®. Ayrica, cocuk i¢in bash basia risk teskil eden
in vitro fertilizasyon kullanimini gerektirecegi ileri siiriilmiistiir®. Ek olarak, cocugun
psikolojik sikintiya veya sosyal damgalanmaya maruz kalmasina neden olabilecegi
belirtilmistir. Giivenlilik risklerinin tahmin edilemez olabilecegi, klinik uygulamadan
once giivenliligi saglamanin veya hedef dis1 etkileri tespit etmek i¢in implantasyon
oncesi genetik goriintiileme kullanarak giivenliligi degerlendirmenin ve uzun vadeli

takibin zor olabilecegi yoniindeki endiseler de dile getirilmistir®”.

Germline gen tedavisine yonelik goriisler iceren bir diger kategori, uygulamanin
etkinligi olarak belirtilmistir. Uygulamanin etkinligini savunanlarin, CRISPR
kullanilarak uygulamanin etkili ve verimli olabilecegini ve kolay yiiriitiilebilecegini
One silirdiigli belirtilmektedir. Ayrica etkinlik kriterinin, somatik gen tedavisi veya
implantasyon oncesi genetik tani gibi daha az etkili olabilen uygulamalar baglaminda
yorumlanmasi gerektiginin vurgulandig: ifade edilmistir. Aksi yondeki goriisler ise
teknikleri uygulamanin etkisiz, verimsiz veya zor olabilecegi, mutasyonlarin
nedeninin ¢ogu durumda bilinememesi, bir¢ok hastalifin veya 0Ozelligin
degistirilemeyecek kadar karmasik olmasi nedenleriyle germline gen tedavisinin

etkisiz olabilecegi seklindedir®®,

Bir diger kategoride ise, alternatifin bulunmamasi ya da bulunmasi tizerine kurulmus
arglimanlar bulunmaktadir. Bir alternatifin bulunmadigi, bir diger anlatimla tedaviye
ithtiya¢ duyulan bir klinik durumun oldugu ileri siiriilerek, germline gen tedavisinin bu
boslugu dolduracagi savunulmaktadir. Germline gen tedavisi ile belirli genetik
yatkinliklar1 olan ebeveynlerin biyolojik c¢ocuk sahibi olabilmesi ihtiyacinin
karsilanabilecegi One siirlilmektedir. Ayrica bu uygulamanin, implantasyon Oncesi

genetik tani dogrultusunda hastaliktan etkilendigi tespit edilen embriyolarin yok

8 NASEM, s. 122; Veatch, a.g.e., s. 157
8 NASEM, s. 113-114

8 van Dijke ve Digerleri, a.g.e., s. 1787
8 van Dijke ve Digerleri, a.g.e., s. 1787
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edilmesi veya hamilelik sonlandirma ile ilgili etik sorunlart Onleyerek mevcut

alternatiflere kiyasla daha ¢ok tercih edilebilecegi de belirtilmektedir®®.

Germline genetik diizenleme ile gerek bahsi gecen uygulamalara ahlaki bakis agilar
dogrultusunda bagvurmak istemeyen kisilere bir alternatif sunulabilecek, gerekse bu
uygulamalara bagvurmanin miimkiin olmadigr durumlarda meydana gelen klinik
ihtiya¢ karsilanabilecektir. Zira, embriyolarin tamaminin veya ¢ogunlugunun
hastaliktan etkilendigi durumlarda ya saglikli embriyo bulunmadigindan implantasyon
gerceklestirilemeyecek ya da az sayida saglikli embriyo oldugundan implantasyon
isleminin bagartya ulagsma sansi1 diisiik olacaktir. Ayn1 durum, kalitsal mutasyonlar
veya kanser tedavileri ile ¢evresel kimyasallar gibi dis etkenler sebebiyle yumurtalik
rezervinin azaldig1 durumlarda da meydana gelmekte, az sayidaki embriyo arasindan
hastaliktan etkilenmemis bir embriyo ile hamilelik olusturma sans1 diisiik olacaktir®.
Dolayisiyla germline genetik diizenlemenin, alternatif olarak gosterilen bu tedavilerin
yeterli gelemedigi noktalardaki klinik ihtiyaci karsilayabilecegi sOylenebilir. Aksi
yondeki goriisler ise alternatiflerin neredeyse her zaman mevcut oldugunu, bu sebeple

yalnizca sinirli bir klinik ihtiyaci karsilayabilecegini ileri siirmektedir®.

Maliyet bakimindan yapilan degerlendirmelerde, germline gen tedavisinin CRISPR
kullanilarak ve ticarilestirilerek diisiik maliyetli olabileceginin ifade edildigi tespit
edilmistir. Ayrica ¢ocuklarin bu uygulamayla tedavi edilmesi sayesinde yasam boyu
devam edecek tedavi masraflarinin ortadan kalkacagi ileri siirtilmiistiir. Ek olarak bazi
goriislerde, bu uygulamanin faydalarimin maliyetini hakli ¢ikardigini savunanlar
oldugu da ifade edilmistir. Aksi yondeki goriislerde ise pahali bir tedavi olmasi, tedavi

gerektiren yan etkilere neden olabilmesi ileri siiriilmiistiir®2.

8 van Dijke ve Digerleri, a.g.e., s. 1787

% NASEM, s. 113-114-115

% van Dijke ve Digerleri, a.g.e., s. 1787; National Academies of Sciences, Engineering, and Medicine,
Second International Summit on Human Genome Editing: Continuing the Global Discussion:
Proceedings of a Workshop in Brief, 2019, s. 2

%2 yan Dijke ve Digerleri, a.g.e., s. 1787
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Insan tiirii baglhig: altinda germline genetik modifikasyonu lehine olacak sekilde ileri
siiriilen goriigler, bu uygulamanin popiilasyondaki bazi hastaliklarin sikligin
azaltabilecegi veya ortadan kaldirabilecegine iliskindir. Ayrica bu uygulama ile
bireylerin topluma daha fazla katkida bulunmasinin ve bdylece tiiriin hayatta
kalmasinin saglanabilecegi ileri siiriilmiistiir. Birtakim goriisler, uygulamanin yalnizca
birey ve onun altsoyu iizerinde etki doguracagini, bu sebeple olast olumsuz etkilerin
de sinirli olacagini belirtmistir. Ayrica, genetik modifikasyonun kullaniminin yaygin
olmayacagini ve bu nedenle toplumsal etkisinin de kisitl1 olacagini ifade etmistir®®. Ek
olarak, hastaliga neden olan mutasyonun bilinen mevcut bir patojenik olmayan diziyle
degistirilmesi s6z konusu oldugundan, tedavi edici amaglarla yapilacak bu tiir kalitsal
genom diizenlemelerin insan gen havuzu iizerinde minimum etkiye sahip olmasinin
beklendigi ileri siiriilmektedir®. Olumlu yondeki gériislerin bir kismi, potansiyel
6jenik amaclarin mutlaka etik dis1 olmayacagini savunmustur. Olumsuz goriislerin bir
kism1 ise germline genetik modifikasyonun distopyalara ve tiiriimiiziin yok olmasina
yol acabilecegini savunmaktadir. Gen havuzunun ¢esitliligini azaltarak tiiriimiiziin
dayanikliliginin zayiflatilabilecegi ve yasam siiresinin uzatilmasi yoluyla nesiller arasi
dontisiimii azaltabilecegi ileri siiriilmektedir. Ayrica bu uygulamanin 6jeniye yol
acabilecegi, biyolojik ¢esitlilige ve ekosistemlere zarar verebilecegi, kiiltiirel tutumlari
ve degerleri degistirebilecegi, liremenin tibbilestirilmesini artirabilecegi, bireysel ve
toplumsal ¢ikarlar arasinda bir ¢atigsma yaratabilecegi de 6ne siiriilen olumsuz goriisler

arasindadir®.

Sosyal adalet bakimindan konu degerlendirildiginde ise germline genetik
modifikasyon 1ile genetik adaletsizligin Onlenebilecegi, dezavantajli gruplarin
uygulamaya erisimi saglanarak ayrimciligin azaltilabilecegi ileri siiriilmiistiir®. Ote
yandan, bu uygulamaya erisim i¢in bir ayricaliga sahip olunmasi gerekirse tam tersine
germline  genetik modifikasyonun esitsizlige katkida bulunabilecegi de

savunulmaktadir®”. Ayrica bu uygulamanin nesiller arasi esitsizlik ve sosyal smif

% van Dijke ve Digerleri, a.g.e., s. 1787-1788

% NASEM, s. 118

% van Dijke ve Digerleri, a.g.e., s. 1788

% Buchanan ve Digerleri, a.g.e., s. 17

% Center for Genetics and Society, Extreme genetic engineering and the human future: Reclaiming
emerging biotechnologies for the common good, 2015, s. 22
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ayrimlar yaratabilecegi de Ongoriilmektedir. Birtakim olumsuz goriislerin de, bu
uygulamanin engelliligin  kabul edilebilirligini azaltabilecegini savundugu

belirtilmektedir®.

Germline genetik modifikasyonunun olasi kétiiye kullanimina kars1 goriislerde ise bu
uygulamanin biyogiivenlik riskleri olusturmayacagi savunulmus, ayrica kotiiye
kullanim riskinin bu uygulamaya 6zgii olmadigi, kontrol edilebilecegi ve dolayisiyla
bu uygulamaya karsi bir argiiman olarak savunulamayacagi ileri siiriilmiistiir. Aksini
savunanlar ise yukarida belirtilen endiseleri dile getirmekle birlikte, insanlarin
hiikiimet tarafindan bu teknolojileri kullanmaya zorlanmasi veya sosyal normlarin

dolayl1 yoldan bunu dayatmas1 gibi meseleleri giindeme getirmistir®®.

Ozel menfaat kategorisi altinda ileri siiriilen uygulama lehine goriisler, potansiyel
zararlarin ortaya ¢ikmasii Onlemede ticari ¢ikarlarin kamu ¢ikarlariyla uyumlu
olabilecegini ileri siirmiistiir. Ote yandan 6zel menfaatlerin bu uygulamanin istismar
edilmesine yol agabilecegi, bu uygulamanin ticarilestirilmesinin somiiriiye sebep
olabilecegi, hastalardan, kliniklerden ve/veya arastirmacilardan gelen 6zel ilgi veya
baskinin erken ya da uygunsuz uygulamalara yol agabilecegi ve bu baskidan yasa

koyucularm da etkilenebilecegi konuya yénelik endiseler olarak ileri siiriilmiistiir®.

Germline genetik modifikasyonun ebeveynlerin haklart ve goérevleri bakimindan
degerlendirilmesinde ise, birtakim goriislerde bu uygulamanin ebeveynlerin lireme
Ozglrliigiiniin bir parcast oldugu ileri siiriilmekte ve potansiyel ebeveynlerin
dogmamis ¢ocuklar1 hakkinda karar verme gorevi bulundugu belirtilmektedir. Ayrica
acty1 hafifletmek icin ¢gocugun ve/veya toplumun bu teknige erisimini engellemenin
etik olmadig1 da savunulmaktadir. Diger goriisler ise bu uygulamanin ebeveynlerin
tireme Ozgiirligiiniin siirlarin astigimi belirtmis, ayrica ebeveynlerin ¢ocuklarini

deneysel tekniklerin belirsizliklerine karst korumakla yiikiimli oldugunu ve

% van Dijke ve Digerleri, a.g.c., s. 1788
% van Dijke ve Digerleri, a.g.e., s. 1788
190 van Dijke ve Digerleri, a.g.e., s. 1788
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ebeveynlerin bu teknolojiye bagvurarak miikemmel ¢ocuklara sahip olmak gibi bir

gdrevi olmadigini ifade etmistir'®L,

Kabul edilebilir siireclerle karsilastirilabilirlik bashigi altinda, germline genetik
modifikasyonunun aleyhine olacak sekilde ileri siiriilen goriisler arasinda, bu gibi
degisikliklere yalnizca doganin veya Tanri'nin sebep olabilecegi argiimani yer
almustir'®2, Insanlik iizerinde etkili oldugu sekliyle evrim siirecinin son derece basarili
oldugu ve evrimsel siirecin insanlarin anlama kapasitesinin 6tesinde oldugu ileri
stiriilmiis, bu nedenle gen diizenleme teknolojileri ile bu siirece miidahale edilmemesi

3

gerektigi savunulmustur'®. Aksi yondeki goriislerde ise, bu degisikligin dogal

olmadig1 diisiiniilse bile, dogal olmayanin yanlis oldugu anlamina gelmeyecegi
belirtilmistir'®. Ayrica, evrimsel siiregte birgok kusur bulundugu ve evrimsel siirecin
kaba kuvvetine karsin genetik modifikasyon ile optimal sonuglara ulasma sansinin
daha yiiksek oldugu ileri siiriilmiistiir’®. Benzer sekilde evrim siirecinin yavas ve
tahmin edilemez oldugu belirtilmis; ayrica ireme yoluyla insan genomunun c¢esitliligi
saglanabilmekteyse de liremenin, genetigi iyilestirebilme gibi bir sonug¢ doguramadigi

ifade edilmistir'%.

Dogmamis cocugun haklar1 kategorisinde yer alan ve germline gen tedavisini
destekleyen goriislerde ise, bu uygulamanin ¢ocugun ozgirliiglinii etkilemeyecegi
veya ¢cocugun sartli kabulii anlamina gelmeyecegi belirtilmistir. Ayrica aydinlatilmig
onam ile geligse bile ebeveynlerin her zaman cocuklari icin segimler yaptigi, bu
nedenle aksi yondeki argiimanin bu uygulamaya karsi ileri siirlilemeyecegi

savunulmustur. Aksi goriisler ise yer verilen ifadelerin tam tersini savunmustur®’.

101 van Dijke ve Digerleri, a.g.e., s. 1788

102 yan Dijke ve Digerleri, a.g.e., s. 1788

18 NASEM, s. 124; Locke, a.g.e., s. 29

104 van Dijke ve Digerleri, a.g.e., s. 1788

105 Powell R, Buchanan A. Breaking evolution’s chains: the promise of enhancement by design. In
Savulescu J, ter Meulen R, Kahane G (eds). Enhancing Human Capacities. Chichester, United
Kingdom: Wiley, 2011 naklen Locke, a.g.e., s. 29

106 Harris J. Germline modification and the burden of human existence. Camb Q Healthc Ethics
2016;25:6-18 naklen Locke, a.g.e., s. 29

197 yan Dijke ve Digerleri, a.g.e., s. 1788-1789
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Son olarak, insan hayat1 ve onuru kavramlar1 bakimindan konu degerlendirildiginde,
uygulamanin aleyhine olan goriislerde insan onurunun olumsuz yonde etkilenecegine
dair argiimanlarin ve dini kapsamdaki itirazlarin dile getirildigi belirtilmistir. Germline
gen tedavisini yasaklamaya yonelik diizenlemeler iceren uluslararasi belgelerin de
insan onuru kavrammi dayanak aldigi belirtilmektedir!®. Uluslararasi belgelerin
incelendigi boliimde s6z konusu belgelerin bu yoniine detayli sekilde deginilmistir.
Ancak uygulamay1 destekleyen goriisler, belirsiz olan insan onuru kavraminin ve dini
itirazlarin bu kapsamda argiiman olarak ileri siiriilemeyecegini belirtmistir'®®. Benzer
sekilde bu uygulamanin insan hayatin1 bir hediye veya bir firsat olarak gorme
diisiincesini zedeleyecegi de uygulamanin karsitlarinca ileri siiriilmektedir'®. Bununla
birlikte bu uygulamanin genetik hastaliklar1 ortadan kaldirma potansiyeli karsisinda
hayat1 bir hediye olarak gérme bakis agisinin zedelenmesinin makul oldugu
belirtilmektedir. Ayrica tiim hediyelerin iyi olmayabilecegi, hediye olarak ifade edilen
hayatin ayn1 zamanda sitma ve g¢igcek hastaligini da getirdigi, bu tiir olumsuz
hediyelerden ka¢inmak igin germline gen tedavisine bagvurmanin etik bir girisim

olacag ileri siiriilmiistiir'?.

Ulusal Bilim, Miihendislik ve Tip Akademisi tarafindan da germline genetigine
miidahalenin ancak; makul alternatiflerin yoklugunda, sadece ciddi bir hastalik veya
duruma neden oldugu veya giiclii bir sekilde yatkinlik olusturdugu ikna edici sekilde
gosterilen genlere miidahale ile sinirl olarak, riskler ve potansiyel yararlar hakkinda
giivenilir klinik Oncesi ve/veya klinik verilerin varlig1 halinde ve halktan gelen genis
kapsamli ve siirekli girdilerle hem saglik hem de toplumsal fayda ve risklerin siirekli

olarak yeniden degerlendirilmesi halinde kabul edilebilir olacag1 belirtilmistir'*2,

108 Hennete-Vauchez, Stephanie, “A human dignitas? Remnants of the ancient legal concept in
contemporary dignity jurisprudence”, I-CON, Cilt 9, Say1 1, 2011, s. 32-57, s. 33; NASEM, s. 125

109 yan Dijke ve Digerleri, a.g.e., s. 1789

110 Sandel MJ. The case against perfection: what’s wrong with designer children, bionic athletes, and
genetic engineering. Atlantic Monthly 2004;293:50-54,56-60,62 naklen Locke, a.g.e., s. 29

111 Kass LR. Ageless bodies, happy souls: biotechnology and the pursuit of perfection. New Atlantis
2003;1:9-28 naklen Locke, a.g.e., s. 29

112 Bartnik, Ewa, “Session III - New Scientific and Technological Developments”, 20th Anniversary of
the Oviedo Convention, Rapporteur Report, 2017, s. 23-24
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4.3. Genetik Gelistirmede Etik Meseleler

Bilim insanlar1 ve biyoetikgilerin 1980'lerin ortalarinda, ahlaki agidan ayrimin somatik
ile germline tedavisinden ziyade tedavi ile gelistirme arasinda yapilmasi gerektigini
ifade ettikleri belirtilmektedir''®, Genetik gelistirmede amag bir hastaligi 6nlemek
veya tedavi etmek olmay1p; zekanin, boyun, hastaliklara kars1 direncin veya miizikal
becerinin artirilmasi gibi baskaca sonuglar elde etmeye yoneliktir. Somatik gen
tedavisi ahlaki acidan kabul edilebilir olarak degerlendirilirken, genetik gelistirmenin

kabul edilemez oldugu savunulmustur'4.

Hastaliklarin tedavi edilmesi normal igleve geri donmek olarak tanimlanirken, bunun
dtesine ge¢menin djeni olarak adlandinldig: ifade edilmektedir'®®. “Ojeni” kelimesi
1883 yilinda Charles Darwin’in kuzeni olan bilim insani Francis Galton tarafindan
bulunmustur. Ojeni, "dogustan iyi" veya "kalitsal olarak asil" anlamina gelen Yunanca
bir kokten alinmis ve bu terimin, "daha uygun 1rklara veya kan gruplarina, daha az
uygun olana gore daha hizli iistiin gelme sansi1" vererek insan tliriinii iyilestirme
bilimini ifade etmesinin amaglandig belirtilmistir. Ojenizm hareketinden etkilenenler,
Galton’un degimiyle “istenmeyenden” kurtulmak ve “isteneni” ¢ogaltmak olan bu

anlay1s1 benimsemistir!®

. Yirminci ylizyilin baglarinda, hastaligin ve zeka geriliginin
genetik olarak aktarildigina dair ilkel baz1 kavramlarin ortaya ¢iktig1 ve bunun yalnizca
Nazi Almanyasi’nda imha kampanyalarina yol agmakla kalmayip, ABD’nin 30
eyaletinde zorunlu kisirlagtirma yasalarima da yon veren bir 6jenizm hareketine

117 Holokost ile 6jeninin sona ermedigi, sadece 1rka dayal,

onciiliik ettigi belirtilmistir
zorlayic1 ve devlet tarafindan yapilan 6jeninin sona erdigi ifade edilmektedir®,

Genom diizenleme ve genetik gelistirme ile genetik 6zelliklere dayali 6jeni endisesi

113 Fletcher, J. C. / Anderson W. F., “Germ-line gene therapy: A new stage of debate”, Law, Medicine
and Health Care, Cilt 20, Say1 1-2, 1992, s. 26-39, s. 31; NASEM, s. 146

114 Suzuki / Knudtson; Berger / Gert; Anderson, French. 1989. “Why Draw a Line?”” Journal of Medicine
and Philosophy 14: 681-693 naklen Resnik, a.g.e., s. 961; Veatch, a.g.e., s. 157

115 NASEM, s. 146

116 Kevles, Daniel J. 1995. In the Name of Eugenics: Genetics and the Uses of Human Heredity.
Cambridge, MA: Harvard University Press, s. ix - 3 naklen Kevles, Daniel J., “Eugenics”, Encyclopedia
of Bioethics, (Ed. Stephen G. Post), 3rd edition, Cilt 2 D-H, ABD 2004, s. 848

117 Veatch, a.g.e., s. 150

118 NASEM, s. 154
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de bu noktada giindeme gelmektedir. II. Diinya Savasi sonrasinda gdmiildiigli umulan
djeninin genetik miihendislik araciligiyla yeniden canlandirildig: belirtilmektedirt!®,
Hatta, genetik gelistirme sonucunda meydana gelecek “insan Otesi” bireyler ile
“normal” bireyler arasindaki etkilesimin genetik soykirim ile sonuglanabilecegini ileri

siirenler de olmustur'?,

Bununla birlikte, genetik gelistirme teknolojisi muhtemelen pahali olacagindan yoksul
ve egitimden yoksun insanlarin bu teknolojiden yararlanamayacag: ifade edilmis,
insan onurunun korunmasi i¢in devletlerin bu sosyal adaletsizligi 6nleyecek tedbirler
almas1 gerektigine isaret edilmistir. Ayrica, kisilerin egitim alaninda daha avantajli
olmasini saglayabilecek bilissel 6zelliklerinin gelistirilmesi ya da kisileri spor alaninda
daha avantajli hale getirebilecek fiziksel 6zelliklerin gelistirilmesi gibi durumlar, bu
tiir gelistirmeleri dini, ekonomik veya baskaca nedenlerle istemeyen kisileri, 6zellikle
cocuklart i¢in bu gelistirmelere bagvurmayan ebeveynleri ¢ocuklarini dezavantajli

durumda birakma bakimindan baski altinda birakabilecegi 6ne siiriilmiistiir'?.

Bununla birlikte genetik gelistirmeye yonelik bu olumsuz goriislerin aksini savunanlar
da bulunmaktadir. Insan Genom Projesi, genetik testler ve epigenetik bilgisine dair
gelismelerden Onceki zamanlarda, heniiz insan genetigine iliskin bilgi oldukca
sinirliyken, tedavi ile gelistirme arasinda keskin bir ayrim oldugu belirtilmektedir.
Ancak konuya yonelik bilgi birikiminin artmasi ile birlikte, tedavi ile gelistirme

arasindaki ayrimin belirsizlesmeye basladig1 ifade edilmistir'?2.

Tedavi hastaliklar1 6nlemeyi veya tedavi etmeyi amaclayan, gelistirme ise bunlar
disindaki sonuclara yonelen girisimler olarak tanimlanmisken, hastalik ve saglik

kavramlarindan ne anlasilacagi lizerinde durulmaktadir. Daha 6nceden bir yasam stili

119 Rifkin, Biyoteknoloji Yiizyili, s. 139.145.151.162; Pekdemir, Genetik Devrim, s. 251 naklen
Metin, Sevtap, Biyo-tip Etigi ve Hukuk, 2. bs., Istanbul 2019, s. 206

120 Annas, George J. ve Digerleri, “Protecting the Endangered Human: Toward an International Treaty
Prohibiting Cloning and Inheritable Alterations”, American Journal of Law & Medicine, Cilt 28, Say1
2-3,2002, s. 151-178, s. 162

121 Fykuyama, Francis, Our Posthuman Future, 2002, s. 61, 95; Metin, a.g.e., s. 202

122 Bvans, a.g.e., 3; Juengst, Eric T., “Can enhancement be distinguished from prevention in genetic
medicine?”, The Journal of Medicine and Philosophy 22, 1997, s. 125-142, s. 126
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ya da ruh hali olarak goriilen ancak gilinlimiizde bir hastalik olarak kabul edilen
depresyon 6rneginde oldugu gibi, bir durumun hastalik olarak kabulii donemsel olarak

degisiklik arz edebilmektedir'?®

. Ayrica, Giiney Afrika gibi glines 1sinlarina fazlaca
maruz kalinan yerlerde giines 1sinlarina karsi1 duyarliliga sebep olan kutanoz porfiriya
hastalig1 tedavi edilmesi gereken bir durum olarak degerlendirilebilecekken, bu
cevresel faktoriin az oldugu yagmurlu iklim bolgelerinde dezavantaj yaratmayabilecek
ve tedaviye gerek duyulmayabilecektir. Ayni sekilde, orak hiicre anemisinin bir
hastalik oldugu siiphesizken, bu geni tastyan kisilerin sitmaya kars1 direng gelistirdigi
belirtilmektedir. Dolayisiyla orak hiicre anemisi kendi basina dezavantajli bir durum
olmakla birlikte, sitma hastaliginin sik goriildiigii bir ¢evrede bu geni tasiyan kisiler
aynm zamanda sitma hastaligina karsi avantajli olarak degerlendirilebilecektir?,
Bununla birlikte, saglik kavraminin hastalik kavraminin zit anlamlis1 olmadigi, Diinya
Saghk Orgiiti’niin tanmimi1 uyarinca sadece hastalik ve sakatligin olmayist degil,
bedence, ruh¢a ve sosyal yonden tam iyilik hali olarak tanimlandig: belirtilmektedir.
Gelistirmenin de bu kapsamda, sadece hasta ya da sakat olmamak anlamina gelmeyen
saglikli olma halini tesvik etmeye yarayacag belirtilmektedir. Bu elestiriler 1s181inda
ahlaken kabul edilebilirlik ya da kabul edilemezlik yoniinde kesin bir kantya varmanin

miimkiin olmadig1 belirtilmektedir!?®.

Ayrica, hastaliklar1 onlemek i¢in bagisiklik sistemini giliclendiren ¢ocukluk asilari
ahlaki a¢idan kabul goriirken, genetik teknoloji araciligiyla bagisiklig gliclendirmenin
yanlis olarak kabul edilmesi elestiri konusu yapilmistir. Ayni sekilde organ nakli gibi
genetik olmayan yontemlerle yasam siiresini uzatma ahlaki olarak kabul goriirken,
ayn1 sonucun genetik yontemlerle saglanmasinin yanlis olarak degerlendirilmesi
elestirilmektedir'?®. Plastik cerrahi uygulamalar ile odaklanmay1 gelistiren ilaglarin da

gelistirmeye hizmet ettigi ileri siiriilmektedir. Zihinsel odaklanma igin ilag

123 Resnik, a.g.e., s. 961
124 Metin, a.g.e., s. 200

125 Resnik, a.g.e., s. 961
126 Resnik, a.g.e., s. 961
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kullanilirken, zihinsel odaklanma i¢in genetik modifikasyonun da aymi kefede yer

almasi gerektigi belirtilmektedir'?’.

Bazi ¢agdas transhlimanistler tarafindan, insan viicudunun kusurlu olduguna, ¢ilinkii
insanin kolayca hastalanabildigine, ¢ok fazla uykuya gereksinim duyduguna, ¢esitli
biligsel sinirlamalara sahip olduguna ve sonunda oOlecegine dikkat cekildigi
belirtilmektedir. insan tiiriinii hastaliklara kars1 daha direncli, daha ahlakl1 ve daha zeki
hale getirmenin faydali olacag1 one siiriilmektedir'?®. Filozof John Harris tarafindan
da, giivenliligi saglandig1 takdirde kendimiz veya yakinlarimiz i¢in yararli olacak

genetik gelistirmeye erisebilmemizin ahlaki bir zorunluluk oldugu ifade edilmistir!?°,

Bununla birlikte, bilim kurgu filmlerinde ongoriilen distopik evrenlerin hayatin
gercegi olacagina dair ileri siiriilen teorilerin gergeklesme imkani bulunmadigi ve s6z
konusu endiselerin yersiz oldugu da ifade edilmektedir. Zira, ¢oklu genler ve ¢evresel
etkenler arasindaki karmasik etkilesimlerden ortaya cikan zeka gibi Ozelliklerin
yapilacak genetik miidahaleler ile diizenlenemeyecegi belirtilmektedir’*°. Dil
kullanim1 veya diger 6nemli biligsel becerilerin gelisiminde rol oynayan herhangi bir
gen olmadi81, bu becerilerin ¢ok sayida genin sonucu oldugu belirtilmektedir. Ote
yandan, insanlarda germline genetigini diizenleme hakkindaki arastirmalarin, bir dizi
genetik hastalikla iliskili olan tek genlere yonelik oldugu ifade edilmektedir. insan
gelistirme kavramma konu edilen ve genetik diizenleme yontemleriyle
gelistirilmesinden ¢ekinilen oOzellikler ise, ¢oklu genleri ve c¢oklu epigenetik
mekanizmalar1 igeren karmasik gelisimsel ve molekiiler siireglerin sonucudur. Bu
sebeple, tek genlerde kiigiik degisiklikler yaparak zeka gibi 6zelliklerde degisiklik

131

yapilamayacag1 belirtilmektedir*>*. Genetik¢i Bartnik tarafindan da, gelistirmek

istenebilecek cogu oOzellik monogenik olmadigindan gelistirme halinin olas1

127 Evans, a.g.e., . 5

128 Hughes, J. 2004. Citizen cyborg: Why democratic societies must respond to the redesigned human
of the future. Cambridge, MA: Westview Press naklen NASEM, s. 123

129 Harris, John, Enhancing Evolution: The ethical case for making people better, 2007, s. 35

130 Daley George Q. ve Digerleri, “After the Storm — A Responsible Path for Genome Editing”, The
New England Journal of Medicine, 380, 2019, After the Storm — A Responsible Path for Genome
Editing | NEJM (son erigim tarihi: 07.05.2022)

181 Cwik, Bryan, “Moving Beyond ‘Therapy’ and ‘Enhancement’ in the Ethics Of Gene Editing”, Camb
Q Healthc Ethics, 28(4), Ekim 2019, s. 695-707, s. 699-700
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olmadigina ve gen diizenleme yoluyla genetik iyilestirme konusundaki endiselerin

132

abartilmamasi gerektigine dikkat ¢ekilmistir~>“. Bununla birlikte, kiigiik diizenlemeler

yoluyla karmasik bilimsel davranislar haricinde bazi 6zellikleri gelistirmeye yonelik

egilimler yaratmanim miimkiin olabilecegi de belirtilmektedir'*.

4.4. Genetik Testlerde Etik Meseleler

Insanlarin hangi hastaliklara yatkin oldugunun belirlenebilmesini, olas1 fiziksel ve
ruhsal bozukluklarin dogum Oncesinde saptanabilmesini saglayan, genetik
hastaliklarin tan1 ve tedavisini miimkiin kilmasi beklenen genetik testler, tiim
insanligin yararma yeni umut ve olanaklar saglarken, diger yandan geleneksel
toplumsal degerler, etik ve hukuk agisindan ¢oziilmesi gereken pek c¢ok sorunu

giindeme tasimaktadir'3*,

Genetik test alanindaki geligsmelerin, kisilerin mahremiyet hakkini ihlal edecegi ve
ayrimciliga yol agacagi yoniinde endiselere sebep oldugu belirtilmektedir. Sigorta
sirketlerinin genetik testi dayatabilecegi veya yardimlari azaltip primleri artirabilecegi

bu endiseler arasinda dile getirilmistir'®

. Genetik destek gruplarinin iiyeleri {izerinde
yapilan bir arastirmada katilimcilarin %22'si, kendilerinin veya ailelerinin saglik
sigortast taleplerinin ailedeki genetik Ozellikler sebebiyle reddedildigini

136 Ulusal Genetik Danigmanlar Dernegi Kansere Ozel Ilgi

diistindiiklerini belirtmistir
Grubu iiyeleri arasinda yapilan bir ankette de genetik ayrimcilik korkusu, gelecekte

sigortalanamama endisesi, ¢ocuklarmin ayrimeciliga ugramast korkusu ve mevcut

132 Bartnik, a.g.e., s. 24

133 Cwik, a.g.e., s. 701; He Jiankui isimli aragtirmaci tarafindan CCRS5 geninin silinmesi ile
gerceklestirilen germline genetik diizenlemenin, hafiza ile baglantili oldugu belirtilen CCR5 geninin
yoklugunun hedeflenen HIV virlisiine karst bagisiklik disinda hafizayr giiclendirmeye ve felg
sonrasinda iyilesmeye yonelik etkileri olduguna dair bkz: Regalado, Antonio, “China’s CRISPR Twins
Might Have Had Their Brains Inadvertently Enhanced”, MIT Technology Review, 2019,
https://www.technologyreview.com/2019/02/21/137309/the-crispr-twins-had-their-brains-altered/ (son
erigim tarihi: 07.05.2022); Joy Mary T. ve Digerleri, “CCRS is a Therapeutic Target for Recovery After
Stroke and Traumatic Brain Injury”, Cell, 176, 2019, s. 1143-1157

134 Goneng, Fulya llgin, “Genetik Analizler ve Hukuki Sorunlar”, Saglhk Diisiincesi ve Tip Kiiltiirii
Dergisi, Say1 29, Aralik-Ocak-Subat 2013-2014, s. 32-33, s. 32

135 Metin, a.g.e., s. 188-189

136 | apham, E. V. ve Digerleri, “Genetic Discrimination: Perspectives of Consumers”, Science, Cilt
274, Ekim 1996, s. 621-624, s. 622
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yasalarin onlar1 ayrimciliga karsi korumakta yetersiz kalacagi endisesi sebebiyle
genetik teste tabi tutulacak katilimcilarin %68'inin sigorta sirketlerine fatura kesmedigi
ve %26'sinin bir takma ad kullandig1 ortaya konmustur'®’. Ayrica genetik testler
dogrultusunda igverenlerin de, genetik 6zellikleri dolayisiyla is kaybi1 yasama riski
bulunanlar1 ya da bu sebeplerle fazla saglik sigortasi masrafi doguracak veya hastalik
sebebiyle fazla rapor kullanmasi gerekebilecek adaylari calistirmama egilimi
gosterebilecekleri ileri siiriilmektedir'®. Yine genetik destek gruplarinmn iiyeleri
lizerinde yapilan arastirmada da katilimecilarin %13, kendilerinin veya aile
tiyelerinden birinin genetik durumu nedeniyle ise alinmadigini veya isten ¢ikarildigini

belirtmistir!3®.

Genetik teste iliskin etik sorunlar yalnizca sigorta ve istthdam alanlarinda giindeme
gelmekle kalmamistir. Genetik test sonucu elde edilen genetik bilgi kisiye 6zeldir ve
bireyin kimligi ile dogrudan iliskilidir. Ancak testin sonucunda elde edilen bireye ait
genetik bilgi, ayn1 zamanda bireyin tiim ailesini de etkileyebilir}*’. Bu noktada hem
bireyin hem de ailesinin genetik testin sonuglari hakkinda bilgilendirilmesi ya da
bilgilendirilmemesi sorunlar1 ortaya ¢ikmakta ve genetik danigmanlik siireci giindeme

gelmektedir.

Genetik damigsmanlik, genetik bilgiye dayali dinamik bir psiko-egitim siirecidir.
Danigmanlar ile danisanlar arasinda kurulan bu iliskide danisanlara, teknik ve olasiliga
dayal1 genetik bilgileri kisisellestirmeleri, 6zerkliklerini saglamalar1 ve uyum saglama
yeteneklerini gelistirmeleri i¢in yardim edilmektedir. Amag, danisanlarin psikolojik
sikintilarin1 en aza indirmek ve kisisel kontrollerini artirarak genetik bilgiyi kisisel

olarak anlaml bir sekilde kullanmalarini saglamaktir*4:,

137 Matloff ET, Shappell H, Brierley K, et al. What do you do? Specialists’ perspectives on cancer
genetic testing, prophylactic surgery, and insurance discrimination. J Clin Oncol 2000;18:2484-92
naklen Fulda / Lykens, a.g.e., s. 144

138 Fulda / Lykens, a.g.e., s. 144

139 Lapham ve Digerleri, a.g.e., s. 623

140 Fulda / Lykens, a.g.e., s. 144

141 Biesecker, Barbara B. / Peters, Kathryn F., “Process Studies in Genetic Counseling: Peering Into the
Black Box”, American Journal of Medical Genetics (Semin. Med. Genet.), 106, 2001, s. 191-198, s.
194
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Etkili bir genetik danigmanlik i¢in géz 6niinde bulundurulmasi gereken etik ilkeler ve
insani degerler bulundugu belirtilmektedir. Bunlar; 6zerklik, yarar saglama ve zarar
vermeme, dogruluk ve gizlilik olarak belirtilmistir'#2. Bununla birlikte cesitli kiiltiirel

ve etnik etkenlerin de genetik danismanlik siirecinde dikkate alinmasi gerektigi ifade
edilmektedir'®,

Ozerklik ilkesi geregince danisanin, kendisini ilgilendiren bir konu hakkinda herhangi
bir baski altinda kalmadan, bir diger anlatimla danigsman tarafindan yonlendirilmeden
serbest iradesiyle karar vermesi gerektigi ongoriilmektedir. Bu nedenle danismanlarin
tarafsiz ve yonlendirici olmayan danismanlik saglayarak karar verme siirecinde
danisanlarina destek olmalar1 gerekmektedir. Bu amaca ulasmak i¢in danigsmanlarin,
bireylerin genetik testlerin potansiyel sonuclarini1 kavramalarini saglamak i¢in ¢esitli
teknikler kullanmasi ve danisanlarin 6zerk karar verebilmesine olanak tanimalari

gerektigi belirtilmektedir'#4,

Bununla birlikte, serbest irade ile karar verebilmesi igin daniganin, ilgili hastalik
hakkinda bilgilendirilmis olmasi ve tiim olast segeneklerden haberdar olmasi
gerekmektedir. Genetik danigmanlarin bu siirecte kisinin 6zerkligini etkileyebilecek
yonlendirici davraniglarda bulunmamasi1 gerekmektedir. Genetik danigsmanlarin da
miimkiin oldugunca "Tanr1 rolii oynamakla" suglanmaktan kag¢inmak istedikleri
belirtildiginden 6zerklige saygi konusunda herhangi bir sorunla karsilasilmayacagi
sOylenebilir. Ancak danigmanin, danisanin verecegi kararin dogru olmadigina inandig1
bazi durumlarda etik ikilem s6z konusu olmaktadir'®®. Dogacak cocuklari tercih
ettikleri cinsiyette olmadiginda veya renk korliigii gibi hafif bir genetik hastalikta

ebeveynlerin hamileligin sonlandirilmasina bagvurdugu durumlar ya da tam tersine

142 Murray Jr, Robert F., “Genetic Counseling, Ethical Issues In”, Encyclopedia of Bioethics, (Ed.
Stephen G. Post), 3rd edition, Cilt 2 D-H, 2004, s. 948; Wertz, Dorothy C. ve Digerleri, “Medical
Geneticists Confront Ethical Dilemmas: Cross-cultural Comparisons among 18 Nations”, Am. J. Hum.
Genet. 46, 1990, s. 1200-1213, s. 1200

143 Palmer, Shane. 1992. “Guiding Principles, Resolutions, Clarify Stance.” Perspectives in Genetic
Counseling: Newsletter of the National Society of Genetic Counselors 14(1):1, 4-5 naklen Murray,
a.g.e., s. 948

144 Oduncu, Fuat S., “The role of non-directiveness in genetic counseling”, Medicine, Health Care and
Philosophy, 5, 2002, s. 53-63, s. 53

145 Murray, a.g.e., s. 948
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Trizomi 18 gibi hizla kétiilesen, 6liimciil seyirli ve kisinin ac1 ¢cekmesine yol acan bir
hastaligin varligina karsin hamileligin sonlandirilmamasi gibi durumlar buna 6rnek
gosterilmektedir. Bu gibi durumlarda pek ¢ok genetik danismanin, yapilan se¢imlerin
bariz bi¢gimde yanlis oldugunu ve daha yonlendirici sekilde danigsmanlik verilmesi

gerektigini diisiinecegi belirtilmektedir!4®

. Yonlendirmeme ilkesinin hi¢bir durumda
ihlal edilmemesi gerektigi kanaatinde olan danismanlarin ise, en azindan
danisanlarinin bu karar1 almalarmin altinda yatan duygusal ve psikolojik nedenleri
incelemeleri, hem danisanlart hem de altsoylar1 etkileyecek yarar ve zararlarin
degerlendirilmesi konusunda danisanlarina yardimci olmalari ve yarar saglama ilkesi
1s1ginda  yonlendirmeye basvurmaksizin  kararin  yeniden gbézden gecirilmesi

konusunda danisanlarini tesvik etmeleri gerektigi belirtilmektedir!*’.

Yarar saglama ve zarar vermeme ilkeleri de genetik danismanlik saglarken dikkate
alinmas1 gereken etik ilkelerdendir. Baz1 durumlarda, danisan igin yararli olan karar,
cocuk i¢in zararli olabilmektedir. Yukaridaki ornekte oldugu gibi kisilerin kendi
biyolojik ¢ocuklarini diinyaya getirme istekleri bakimimdan kendilerinin lehine olan
karar, ciddi bir hastalik ile diinyaya gelecek ¢ocuk icin yarar teskil etmeyebilir.
Bununla birlikte, yarar ve zarar kavramlar kisilerin 6znel degerlendirmelerine bagh
oldugundan, danisanin veya danigmanin ortak bir paydada bulusmasinin zor
olabilecegi de belirtilmektedir. Bu tartisma bakimindan tip etigi geleneginde, ¢atisma
durumunda zarar vermeme ilkesinin yarar saglama ilkesinden {istlin tutulmasi

gerektigi onerilmektedir“®,

146 \/eacth, a.g.e., s. 153

147 K essler, Seymour. 1979. “The Genetic Counselor as Psychotherapist.” In Genetic Counseling: Facts,
Values and Norms, pp. 187-200, ed. Alexander M. Capron, Mare Lappe, Robert F. Murray, Jr., Tabitha
M. Powledge, Summer B. Twiss, and Daniel Bergsma, National Foundation-March of Dimes Birth
Defects Original Article Series, 15(2). New York: Alan R. Liss; Yarborough, Mark; Scott, Joan A; and
Dixon, Linda K. 1989. “The Role of Beneficence in Clinical Genetics: Nondirective Counseling
Reconsidered.” Theoretical Medicine 10(2): 139-159 naklen Murray, a.g.e., s. 949; Yonlendirici
olmama ilkesinin yetersizligine ve alternatiflere dair onerilen yaklagimlar igin bkz: White, Marry
Terrell, ““Respect for Autonomy” in Genetic Counseling: An Analysis and a Proposal”, Journal of
Genetic Counseling, Cilt 6, Say1 3, 1997, s. 297-313; Weil, Jon, “Psychosocial Genetic Counseling in
the Post-Nondirective Era: A Point of View”, Journal of Genetic Counseling, Cilt 12, Say1 3, 2003, s.
199-211; Jamal, Leila ve Digerleri, “An Ethical Framework for Genetic Counseling in the Genomic
Era”, J Genet Couns., 29(5), Ekim 2020, s. 718-727

148 Murray, a.g.e., s. 949
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Genetik danigmanlikta dikkate alinmasi gereken en 6nemli ilkelerden biri digeri de
dogruluktur. Ilgili genetik hastalik hakkinda danisana her tiirlii gerekli bilgi dogru
olarak verilmelidir. Danigsanin yarar saglama ilkesi dogrultusunda karar verebilmesi,
konu hakkinda dogru sekilde bilgilendirilmesine baglidir. Bu ilkenin, danigman ile
danigan arasindaki giiven iliskisinin de dayanagi oldugu ileri siiriilmektedir. Ancak
bazi hallerde genetik danismanlarin bu ilkeyi ihlal etmek i¢in hakli sebepleri olabildigi
belirtilmektedir*®. Bu sebepler genellikle, bilginin verilmesi halinde kisinin veya
ailesinin zarar gorebilecegi durumlar olarak belirtilmektedir®, Bununla birlikte,
danisanlar arasinda da bir azinligin, 6zellikle tedavisi olmayan bir hastalikla ilgili

bilgilenmemeyi tercih ettikleri belirtilmektedir®®L.

Genetik danisman, genetik damigsmanlik siirecinde danisanina dair edindigi genetik
bilgileri gizli tutmak zorundadir. Gizlilik ilkesinden kaynaklanan bu zorunluluk,
genetik danismanlik stirecinde bazi ikilemlere yol agabilmektedir. Zira, genetik
biliminin dogasi geregince genetik danigsman, yalnizca danisan hakkinda degil,
danisanin ailesine dair genetik bilgileri de O6grenmek durumunda kalmaktadir.
Danisanda kalitsal bir hastalik oldugu 6grenildiginde diger aile iiyelerinin de genetik

bir hastalik riski altinda olduklar1 sonucu dogmaktadir!®2

. Burada genetik danigsmanin,
danisaninin mahremiyetine saygi gosterme yiikiimliiliigii ile bagh oldugu kadar diger
aile tiyeleri bakimindan zarar vermeme ilkesini de dikkate almasi gerektigi ileri

stiriilmektedirt®.

Bu ikilem bakimindan dikkate alinan iki etik yaklagim bulunmaktadir: yararcilik ve

154 ve

bireycilik. Yararcilar, bireyin iyiliginden ¢ok toplumun iyiligini tesvik etmekte
risk altinda olan birden fazla kisi varsa, bu kisilerin bilgilendirilmesi gerektigini ileri
stirmektedir. Risk altindaki aile bireylerinin bilgilendirilmesi sayesinde, tibbi

miidahale yoluyla hastaligin 6nlenmesi, tedavi edilmesi, siddetinin azaltilmasi,

149 Murray, a.g.e., s. 949

150 Wertz ve Digerleri, 1990, s. 1200

151 Murray, a.g.e., s. 950

152 Murray, a.g.e., s. 950-951

158 Fulda / Lykens, a.g.e., s. 146

15 Adnan Giiriz, Faydac1 Teoriye Gore Ahlak ve Hukuk, Ankara, Ankara Universitesi Hukuk
Fakiiltesi Yaylari, 1963, s. 2, 33, 36, 48. naklen Metin, a.g.c., s. 57
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semptomlarin baglamasinin geciktirilmesi gibi yontemlere bagvurulmasi; planlama ve
yasam tarzi degisiklikleri ile yasam kalitesinin artirilmasi veya genetik hastaligin
altsoya gecmesinin Onlenmesi i¢in ¢ocuk sahibi olmaktan vazgecilmesi ya da en
azindan bu durumun farkinda olarak ¢ocuk sahibi olunmasi gibi hayati etkileyen

155 Ozerklik kavramini en

kararlar alinmasina firsat taniyabilecegi ifade edilmektedir
yiiksek ahlaki deger olarak goren bireyciler ise, aile iiyelerinin bilgilendirmek
konusundaki kararin yine bireye ait oldugunu ileri siirmektedir. Danisan ile danisman
arasindaki giiven iligkisinin de burada onem arz ettigi belirtilmektedir. Bireyciler
ayrica, insanlarin genetik Ozellikleri nedeniyle damgalanma korkusu yasamadan

hayatlarina devam etmeleri gerektigini savunmakta®®

ve genetik bir hastalik teshisi
konan bireylerin, genellikle toplumun diger {iyeleri, hatta aileleri ve arkadaslari
tarafindan ayrimeciliga ugradiginin altin1 ¢izmektedir. Ayrica bireyciler, aile liyelerinin
bilmeme / bilgilendirilmeme hakkinin varligini da giindeme getirmektedir. Genetik
testler kisinin hayatin1 degistirecek kararlar almasina neden olabileceginden, genetik
bir hastaliga dair risklerini bilmeyen aile liyesinin daha mutlu bir hayat yasayabilecegi

ileri stirtilmektedir®’.

Genel olarak, gizlilik ilkesi uyarinca danigsman bu bilgileri ancak danisanin rizasi
oldugu hallerde diger aile {iyeleri ile paylasabilmektedir. Ancak riza aranmaksizin,
tictincti kisilerin zarar gérmesini 6nlemek amaciyla gizlilik ilkesinin ihlal edilebilecegi
de belirtilmektedir. Tedavisi bulunan bir genetik hastalik hakkinda risk altindaki aile
tiyelerinin bilgilendirilmesi ve bdylece hastaligi dnleme veya tedavi olma imkaninin
bu kisilere saglanmasi gerektigi ileri siiriilmektedir. Ayn1 zamanda, tedavi edilemez
bir hastalik hakkinda da aile iiyelerinin bilgilendirilebilecegi savunulmaktadir. Tedavi
edilme imkani olmadigindan onlenebilecek bir zararin da olmadig1r ve bu sebeple
gizlilik ilkesini ihlal etmek i¢in hakli bir sebep bulunmadigi ileri siirtilmektedir. Ancak
tedavi edilemez bir hastalifi oldugunu o6grenecek kisinin bu bilgi dogrultusunda
hayatina yon verme imkani veya bu bilgiyi 6grenen ¢ifte implantasyon oncesi genetik

tani ile hastalig1 teshis edip dogumu gergeklestirip gergeklestirmeme konusunda karar

15 Fulda / Lykens, a.g.e., s. 145
1%6 Metin, a.g.e., s. 188
157 Fulda / Lykens, a.g.e., s. 145
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alabilme imkani taninmasi veya gelisen bilim ve teknoloji sebebiyle daha sonraki
donemlerde tedavinin mevcut hale gelebilecegi gercegi de gizliligin ihlali igin yeterli

argiimanlar olarak savunulmaktadir®®®,

Etik meseleler lizerine 18 farkli iilkeden toplam 677 genetik¢inin katilimiyla yapilan

bir arastirmada®®®

, mahremiyetin korunmas1 ylikiimliiliigii ile genetik hastalik riski
altindaki aile iyelerini uyarma yiikiimliiligi arasinda meydana gelen catismada
izlenecek yol bakimindan katilimcilar {izerinde anket gerceklestirilmistir. Hastanin
bilgilerin paylasilmasina riza gostermedigi bu Ornekte, genetikcilerden olusan
katilimcilarin yaridan fazlasi risk altindaki aile tiyelerini uyarmayi tercih edeceklerini
belirtmistir. Bilgi vermeyi tercih eden katilimcilarin da yariya yakini, aile tiyeleri bilgi

talebinde bulunmasa bile bilgilendirme yapacaklarini ifade etmistir.

4.5. Cinsiyet Seciminde Etik Meseleler

Genetik testler ile iligkili olarak ortaya ¢iktigi belirtilen bir diger etik sorunun ise,
implantasyon Oncesi genetik test aracilifiyla cinsiyet se¢me noktasinda giindeme
geldigi belirtilmektedir. Bu uygulamada, implantasyon oncesinde teste tabi tutulan
embriyolar arasindan tercih edilen cinsiyette olanlarin secilmesi ile hamilelik

gerceklestirilmektedirt®C.

Hamilelik Oncesi cinsiyet se¢imini ahlaki agidan kabul edilebilir kilan temel argiiman,
cinsiyete bagli bir genetik hastaligin mevcudiyetidir. Hemofili veya Duchenne tipi kas
hastalig1, cinsiyetin erkek olmasi durumunda goriilebilmektedir. Dolayisiyla bu risk
altindaki ebeveynlerin, kiz cocuk tercih etmeleri anlasilir goriilmektedir'®®. Onceki
kadar kabul gormemekle birlikte cinsiyet seciminin mesruluguna dair ileri siiriilen bir
diger argiiman ise aile dengesi veya aile planlamasi olarak ifade edilmektedir. Buna

gore halihazirda erkek cocuklari olan bir ¢iftin aile dengesine dair 6znel tercihleri

%8 Murray, a.g.e., s. 950-951; Fulda / Lykens, a.g.e., s. 146

159 Wertz ve Digerleri, 1990, s. 1208- 1209

160 Metin, a.g.e., s. 192- 193

161 Golpinar, Selmin / Arda, Berna, “Tibbi Etik Acisindan "Dogum Oncesinde Cinsiyet Belirlenmesi",
T Klin T1ibbi Etik, 2-3, 1995, s. 85-89, s. 87
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dolayisiyla bir de kiz cocuk sahibi olmay1 istedikleri hal buna Ornek olarak

gosterilmektedir®?,

Bununla birlikte, cinsiyet se¢imi uygulamasinin basarisiz olmasi halinde de,
hamileligin sonlandirilmasi veya istenmeyen cinsiyetteki ¢ocugun diinyaya gelmesi
gibi yeni sorunlar ortaya ¢ikabilmektedir. Ek olarak, cinsiyet se¢iminin mesrulugunu
kabul sonrasinda Ojeni hareketini akillara getirecek sekilde baska 6zelliklerin

secilmesinin giindeme gelebilecegi bir diger etik mesele olarak ortaya atilmistir'®,

162 Kabul edilebilirligine dair bkz: Metin, a.g.e., s. 195-196
163 Golpmar / Arda, a.g.e., s. 88
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IKINCI BOLUM
INSAN UZERINDE GENETIK MUDAHALELERE ILiSKIN
ULUSLARARASI BELGELER

Baz1 hiikiimetler arasi1 kuruluslar 1990’larin sonlarinda biyotip alanina 6zgii genel
standartlar gelistirmeye baslamistir. Ozellikle UNESCO (Birlesmis Milletler Egitim,
Bilim ve Kiiltiir Kurumu) ve Avrupa Konseyi, bu siirecte 6n saflarda yer almstir.
Her iki kurulus da, biyotip alanindaki uygulamalar ve arastirmalar ile ilgili insan
haklar1 konusunda uluslararas1 fikir birligi olusturabilmek icin ciddi caba sarf
etmistir'®. Bununla birlikte Avrupa Birligi tarafindan konuya iliskin hazirlanan

diizenleme de mevcuttur.

Dogrudan genetik miidahaleler hakkinda diizenleme igeren iki ayri insan haklar
sOzlesmesi bulunmaktadir. Bunlardan ilki, Biyoloji ve Tibbin Uygulanmasi
Bakimindan Insan Haklar1 ve Insan Haysiyetinin Korunmasi Sozlesmesi: Insan
Haklar1 ve Biyotip Sozlesmesit®® (

Temel Haklar Sarti*%(**Sart”)’dir!®’.

“Biyoetik Sozlesmesi”), digeri ise Avrupa Birligi

Bunlarla birlikte, baglayicilik teskil etmemekle beraber konuya dair 6nemli ilkeleri
ortaya koyan UNESCO bildirgeleri de 6nem arz etmektedir'®®. 1990’larin sonundan

bu yana UNESCO, biyoetik {izerine {i¢ farkli uluslararasi hukuk belgesi olusturmustur.

169 (

Bunlar; 1997 tarihli Insan Genomu ve Insan Haklar1 Evrensel Bildirgesi!® (“Insan

164 Andorno, Roberto, Principles of international biolaw: Seeking common ground at the intersection of
bioethics and human rights, Bruylant, 2013, s. 13-14; Honnefelder, Ludger, “Bioethics and Human
Genetics: Consensus Formation in Europe”, Philosophisches Seminar der Universitat Bonn, Lehr und
Forschungsbereich Il, s. 3

165°20.04.2004 tarihli ve 25439 sayili Resmi Gazete; Sozlesmenin resmi metinleri igin bkz:
https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail &treatynum=164 (son erigim
tarihi: 01.05.2022)

166 Avrupa Birligi Temel Haklar Sarti, https://sbb.gov.tr » wp-content » uploads » 2018/11, pdf (son
erigim tarihi: 01.05.2022)

167 Yotova, Rumiana, “Report on Regulation: The Regulation of Genome Editing and Human
Reproduction Under International Law, EU Law and Comparative Law”, Haziran 2017, s. 3

1688 Andorno, 2002, s. 959; Honnefelder, a.g.e., s. 3

169 Insan Genomu ve Insan Haklar Evrensel Bildirgesi,
https://www.unesco.org.tr/Home/Page/4597slug=%C4%B0nsan-Genomu-ve-%C4%B0nsan-
Haklar%C4%B1-Evrensel-Bildirgesi (son erigim tarihi: 01.05.2022)
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Genomu Bildirgesi”), 2003 tarihli Insan Genetik Verileri Uluslararas1 Bildirgesil’®
(“Genetik Veriler Bildirgesi”) ve 2005 tarihli Biyoetik ve Insan Haklar1 Evrensel
Bildirgesi*’* (“Biyoetik Bildirgesi”)’dir. Bu bildirgelerin hepsi UNESCO'ya iiye olan

tiim iilkeler, dolayisiyla da diinyadaki tiim iilkeler tarafindan kabul edilmistir!’2.

Once UNESCO bildirgeleri, ardindan da sirastyla Avrupa Birligi Temel Haklar Sart:

ve Biyoetik Sozlesmesi hakkindaki detayli degerlendirmelere asagida yer verilmistir.

170 Insan Genetik Verileri Uluslararasi Bildirgesi,

https://www.unesco.org.tr/Pages/457/73/%C4%B0nsan%20Genetik%20Verileri%20Uluslararas%C4
%B1%C2%A0Bildirgesi (son erigim tarihi: 01.05.2022)

Re Biyoetik ve Insan Haklar1 Evrensel Bildirgesi,
https://www.unesco.org.tr/Pages/460/73/Biyoetik%20ve%20%C4%B0nsan%20Haklar%C4%B1%20
Evrensel%20Bildirgesi (son erigim tarihi: 01.05.2022)

172 Andorno, 2013a, s. 14
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5. UNESCO INSAN GENOMU VE INSAN HAKLARI
EVRENSEL BILDIiRGESI

Bilimsel gelismelere verilecek hukuki ve etik cevaplarin evrensel diizeyde olmasi
gerektigi anlayisinda olan UNESCO’nun, Uluslararasi Biyoetik Komitesi tarafindan
insan haklar1 ve genetik iizerine 1993 senesinde hazirlanmaya baslayan'’® Insan
Genomu ve insan Haklar1 Evrensel Bildirgesi'™, 11 Kasim 1997 tarihinde gerceklesen
29’uncu UNESCO Genel Konferansi’nda kabul edilmistir!”. Insan Genomu
Bildirgesi’nin temel amaci, gelecek nesillerin kimligini ve fiziksel biitiinliigiini
tehlikeye atacak sekilde insan genomunun koétiiye kullanilmasini engellemek olarak

belirtilmektedirl’,

Insan Genomu Bildirgesi’nin baslangic kisminda bildirgenin, cesitli uluslararas
belgelerin'’” yanmi sira UNESCO’yu insan haklarina ve temel ozgiirliiklere saygi

cercevesinde, biyoloji ve genetik alanlarindaki bilimsel ve teknik gelismelerin

173 Harmon, a.g.e., s. 24

174 Insan Genomu ve Insan Haklar Evrensel Bildirgesi,
https://www.unesco.org.tr/Home/Page/459?slug=%C4%B0nsan-Genomu-ve-%C4%B0nsan-
Haklar%C4%B1-Evrensel-Bildirgesi (son erigim tarihi: 01.05.2022)

5 «Universal  Declaration on the Human Genome and Human Rights”,
https://en.unesco.org/themes/ethics-science-and-technology/human-genome-and-human-rights ~ (son
erisim tarihi: 01.05.2022)

176 Andorno, 20134, s. 14

T UNESCO Anayasasi, 10 Aralik 1948 tarihli Insan Haklar1 Evrensel Bildirgesi, 16 Aralik 1966 tarihli
Ekonomik, Sosyal ve Kiiltiirel Haklar1 ile Medeni ve Siyasi Haklara iligkin Birlesmis Milletler
Uluslararas1 Sézlesmeleri, 9 Aralik 1948 tarihli Soykirim Sugunun Onlenmesi ve Cezalandirilmasina
dair Birlesmis Milletler S6zlesmesi, Her Tirlii Irk Ayrimmin Ortadan Kaldirilmas: konusundaki 21
Aralik 1965 tarihli Birlesmis Milletler Uluslararas1 Sozlesmesi, Zihinsel Engelli Kisilerin Haklarina
Iliskin 20 Aralik 1971 tarihli Birlesmis Milletler Bildirgesi, Engellilerin Haklarina iliskin 9 Aralik 1975
tarihli Birlesmis Milletler Bildirgesi, Kadinlara Kars1 Her Tiirlii Ayrimeiligin Ortadan Kaldirilmasina
dair 18 Aralik 1979 tarihli Birlesmis Milletler S6zlesmesi, Sugtan ve Giiclin Kotiiye Kullanilmasindan
Magdur Olanlar igin Adaletin Temel Ilkeleriyle ilgili 29 Kasim 1985 tarihli Birlesmis Milletler
Bildirgesi, 20 Kasim 1989 tarihli Birlesmis Milletler Cocuk Haklar1 S6zlesmesi, Engelli Kisilere Firsat
Esitligi Saglanmasi Hakkinda 20 Aralik 1993 tarihli Birlesmis Milletler S6zlesmesi, Bakteriyolojik
(Biyolojik) ve Toksinli Silahlarin Gelistirilmesi, Yapimi1 ve Stoklanmasinin Yasaklanmasi ve Bunlarin
Imhasina iliskin 16 Aralik 1971 tarihli Sézlesme, Egitimde Ayrimcihiga Karsi 14 Aralik 1960 tarihli
UNESCO Sézlesmesi, Uluslararas: Kiiltiirel Isbirligi ilkelerine dair 4 Kasim 1966 tarihli UNESCO
Bildirgesi, Bilimsel Arastirmacilarin Statiisii konusundaki 20 Kasim 1974 tarihli UNESCO Tavsiye
Karar, Itk ve Irk¢1 Onyargilar Konusundaki, 27 Kasim 1978 tarihli UNESCO Bildirgesi, Istihdam ve
Meslek ile ilgili Ayrimeilik Hakkindaki 111 sayili ve 25 Haziran 1958 tarihli Uluslararasi Calisma
Orgiitii (ILO) Sozlesmesi, Bagimsiz Ulkelerde Yerli ve Kabile Halklar1 ile ilgili 169 say1li ve 27 Haziran
1989 tarihli ILO So6zlesmesi, 5 Haziran 1992 tarihli Birlesmis Milletler Biyolojik Cesitlilik S6zlesmesi
ile fikri miilkiyet alanindaki genetik uygulamalarmi ilgilendirebilecek uluslararasi belgeler.
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sonuclar ile ilgili etik diislinceleri ve bunlarla baglantili eylemleri desteklemek ve

gelistirmekle yiikiimlii kilan ilgili kararlar'’®

dikkate aliarak hazirlandig
belirtilmistir. Ayrica, insan genomu konusundaki arastirmalarin ve bunlarin
uygulamalarinin, bireylerin ve biitiin insanligin saglik kosullarin iyilestirilmesi
yoniindeki goriis agisim1 biiylik Olgiide genislettigini kabul ederek; ancak bu
aragtirmalarin ayn1 zamanda, genetik Ozelliklere dayali her tirlii ayrimciligin
yasaklanmasinin yani sira, insan onuruna, Ozgiirliigiine ve haklarina tam saygi

gostermesi gerektigini vurgulayarak bildirgenin hiikiimlerinin ilan ve kabul edildigi

vurgulanmigtir.

Insan Genomu Bildirgesi 7 boliimden ve 25 maddeden olusmaktadir. Bildirgede
oncelikle insan genomunun tanimina yer verilmistir. Bildirge’nin 1’inci maddesinde
yer alan bu tanim dogrultusunda insanligin mirasi ve insanlik ailesinin temel birligi
olarak tanimlanan insan genomunun, insan onuru ve ¢esitliligi kavramlarinin da

dayanagi oldugu belirtilmistir.

Insan genomu kavramindan sonra 2°nci maddede insan onuru kavraminin 6zelliklerine
yer verilmis ve genetik 6zelliklerinden bagimsiz olarak herkesin haklarina ve onuruna
sayg1 gosterilmesi gerektigi, insan onuru kavraminin bireylerin genetik 6zelliklerine
indirgenmemesini ve insanlarin benzersizlik ve cesitliligine saygi gosterilmesini
zorunlu kildig1 ifade edilmistir. Ayn1 boliimde yer alan 4’iincii maddede ise, insan

genomunun parasal kazang konusu yapilamayacagi diizenlenmistir.

Ilgili kisilerin haklarmi diizenleyen ikinci béliimiin 5’inci maddesinde, insan
genomunu etkileyecek bir arastirma, tedavi veya tani girisiminin ancak olasi risk ve
yararlarin 6nceden titizlikle degerlendirilmesi halinde yapilabilecegi; her durumda
kisiden aydinlatilmis onam alinmasi gerektigi, bu miimkiin degilse alinacak onay ve
yetkinin yasaya uygun olarak ve kisinin yarar1 dogrultusunda alinmasi1 gerektigi;
bireylerin genetik inceleme ve bunun sonuclar1 hakkinda bilgi sahibi olmak veya

olmamak konusundaki kararlarina saygi gosterilmesi gerektigi; onam verme

178 22 C/ Kararmnin 13.1 maddesi, 23 C/ Kararinin 13.1 maddesi, 24 C/ Kararmm 13.1 maddesi, 25 C/
Kararlarinin 5.2 ve 7.3 maddeleri, 27 C/ Kararinin 5.15 ve 28/C Kararlarinin 0.12, 2.1 ve 2.2 maddeleri.
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yeterliligine sahip olmayan bir kisinin genomunu etkileyecek bir arastirmaya
katilmasinin ancak dogrudan yarar olmas1 halinde yapilabilecegi ve bunun istisnalari

diizenlenmistir.

Takip eden altinct maddede genetik ayrimcilik yasagi dile getirilmis, yedinci maddede
genetik verilerin gizliligine dair diizenlemeye yer verilmis ve sekizinci maddede ise
kisinin, genomuna etki eden bir girisim sebebiyle maruz kaldigi zararin tazmin

edilmesini isteme hakki oldugu diizenlenmistir.

Boliimiin son hiikmii olan dokuzuncu maddede ise, riza ve gizliligin korunmasi
ilkelerine zorlayict nedenlerle, uluslararasi hukuk ve uluslararasi insan haklar
hukukunun sinirlar1 iginde ve ancak kanun ile smirlamalar getirilebilecegi
diizenlenerek, aydinlatilmis onam ve gizlilik ilkeleri bakimindan o6ngoriilebilecek

hukuka uygun sinirlamalar genis bir kapsamda ele alinmistir.

Insan genomu iizerinde arastirma konulu {i¢iincii béliimiin ilk maddesi olan 10’uncu
maddede ise, insan genomu ile ilgili 6zellikle biyoloji, genetik ve tip alanlarinda
yiiriitiilecek higbir arastirma ya da uygulamanin; insan haklarina, temel 6zgiirliiklere
ve insan onuruna gosterilen saygidan daha istiin olmayacagi diizenlemesine yer
verilmistir. Bu dogrultuda, insan genomuna yonelik arastirma veya uygulamalarda
insan onuruna saygi ilkesinin 6n planda tutulacagi 6zellikle ifade edilmistir. 12°nci
maddede ise herkesin, biyoloji, genetik ve tip alanlarindaki insan genomuna yonelik
gelismelere erisim hakki bulundugu ve bu gelismelerin, bireylerin ve tiim insanligin
sagligini iyilestirmek amacina yonelik olacagi belirtilmistir. Bu dogrultuda bahse konu
boliimiin genel anlamda insan onuru ve insan haklarmin bilim karsisindaki
uistiinltigiine iligkin ilkeleri ortaya koydugu ve saglik hizmetlerine adil erisim hakkini

diizenledigi anlagilmaktadir.

Insan Genomu Bildirgesi’nin bilimsel arastirmanin yiiriitiilmesine dair kosullari
belirledigi dordiincii boliimiinde genel olarak, etik ve sosyal etkilerinden dolay1 insan
genomu hakkinda yiiriitiilecek arastirmalarda dikkate alinmasi gereken ilkeler,

sorumluluklar, tedbirler, etik kurulun gerekliligi ve arastirma sonuglarinin barisei
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olmayan amagclarla kullanilmasint engelleme gibi birtakim yiikiimliiliikler

diizenlenmistir.

Dayanisma ve uluslararasi is birligine yonelik hiikiimler iceren besinci boliimde 6zetle
tilkelerin, genetik hastaligi olan veya buna yatkinligi olan bireylere, ailelerine ve
topluluklara gosterilecek dayanismayi desteklemesi gerektigini ve genetik kokenli
hastaliklarin, Ozellikle nadir olanlarinin ve ek olarak endemik hastaliklarin
belirlenmesi, 6nlenmesi ve tedavisine yonelik arastirmalar1 desteklemesi gerektigini
belirtmistir. Devaminda iilkelerin, bu bildirgede 6ngoriilen ilkelere saygi ¢ercevesinde
insan genomu, insan cesitliligi ve genetik arastirmalara yonelik bilimsel bilgilerin
uluslararas1 yayilimini desteklemeye devam etmesi ve Ozellikle sanayilesmis ve
gelismekte olan iilkeler arasinda bilimsel ve kiiltiirel is birligini gelistirmeye caba
gostermesi gerektigi ifade edilmistir. Gelismekte olan iilkeler bakimindan uluslararasi
is birligi i¢in iilkelerin; insan genomu ile ilgili arastirmalara bagl risk ve yararlarin
degerlendirilmesi ve kdotiiye kullanimimin onlenmesi, 6zel sorunlar1 da goz onilinde
tutularak gelismekte olan iilkelerin insan biyolojisi ve genetigi ile ilgili aragtirma
yapabilme kapasitelerinin gelistirilmesi ve giiclendirilmesi, ekonomik ve sosyal
ilerlemeyi herkesin yararina desteklemek i¢in, gelismekte olan iilkelerin bilimsel ve
teknolojik arastirmalarin ilerlemelerinden yararlanmasimin saglanmasi ve biyoloji,
genetik ve tip dallarinda bilimsel bilgi ve verilerin serbestge aligverisinin 6zendirilmesi

seklindeki amaglara yonelen tedbirleri desteklemesi gerektigi belirtilmistir.

Bildirgedeki ilkelerin tanitim ve tesviki ile ilgili diizenlemelerin yer aldig: altinci
boliimde ise iilkelere, biyoetik egitiminin tesviki suretiyle bu bildirgede ongdriilen
prensipleri hayata gecirmek icin uygun Onlemleri alma gorevi yliklenmistir.
Devaminda da, biyoloji, genetik ve tip bilimlerindeki arastirmalar ve bunlardan
kaynaklanan uygulamalarin ortaya ¢ikarabilecegi insan onurunun korunmasiyla ilgili
temel sorunlar hakkinda toplumun ve bireylerin sorumluluk bilincinin artmasi i¢in
gerekli onlemlerin alinmasi ve gesitli fikir akimlarinin 6zgiirce ifade edilebilmesi i¢in

uluslararasi agik tartigma ortamlarinin desteklenmesi gerektigi diizenlenmistir.
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Bildirgenin uygulanmasina yonelik hazirlanan yedinci ve son bdliimde ise iilkelere, bu
bildirgede Ongoriilen ilkelerin tesviki ve uygulanmasini saglamak igin bazi
yiikiimliiliikler getirilmistir. Bu bolimde bulunan 24’tincii maddede yer alan
diizenlemede, miidahaleye konu kisinin altsoyunu etkileyen germline gen tedavisi

insanlik onuruna aykir bir uygulama olarak degerlendirilmistir.

Insan Genomu Bildirgesi’nin, bilimdeki, dzellikle de genetik dalindaki gelismelerin
dramatik ve endise verici hizina kars1 bir cevap oldugu degerlendirilmektedir!’®. Bir
bildirge olarak uluslararas1 hukuka gore onaylanmais bir s6zlesmenin baglayici giiciine
sahip degilse de, anlasmaya varan iiye devletler tarafindan bir niyet beyani olarak
belirli asgari standartlara diinya ¢apinda baglilik i¢in 6nemli bir itici giicii temsil ettigi

ifade edilmektedir'e®,

6. UNESCO INSAN GENETIK VERILERI ULUSLARARASI
BIiLDIiRGESI

Insan Genetik Verileri Uluslararas1 Bildirgesi'®!, 16 Ekim 2003 tarihinde gerceklesen

UNESCO Genel Konferansi’'nin 32’nci oturumunda kabul edilmistir. Cesitli

182

uluslararas1 belgeler'®? goz 6niinde bulundurularak ve &zellikle Insan Genomu

Bildirgesi’nin diinya ¢apinda gordiigii ilgi, uluslararas: topluluktan aldig: giiclii destek

179 Harmon, a.g.e., s. 31

180 Honnefelder, a.g.e., s. 3

181 Insan Genetik Verileri Uluslararasi Bildirgesi,
https://www.unesco.org.tr/Pages/457/73/%C4%B0nsan%20Genetik%20Verileri%20Uluslararas%C4
%B1%C2%A0Bildirgesi (son erigim tarihi: 01.05.2022)

182 10 Aralik 1948 insan Haklar1 Evrensel Bildirgesi; 16 Aralik 1966 Ekonomik, Sosyal ve Kiiltiirel
Haklar Birlesmis Milletler Uluslararas: S6zlesmesi ve Bireysel ve Politik Haklar Birlesmis Milletler
Uluslararas: Sézlesmesi; 21 Aralik 1965 Her Tiirlii Irk Ayrimcihiginin Kaldirilmas: Birlesmis Milletler
Uluslararast Anlasmasi; 18 Aralik 1979 Kadinlara Kars1 Her Tiirli Ayrimcihgin Kaldirilmas: Birlesmis
Milletler Uluslararasi Anlasmasi; 20 Kasim 1989 Cocuk Haklar1 Birlesmis Milletler Uluslararas:
Anlasmast; 26 Temmuz 2001 Genetik Gizlilik ve Ayrimcilik yapilmamas: 2001/39 sayili ve 22 Temmuz
2003 Genetik Gizlilik ve Ayrimcihik Yapilmamas: 2003/232 sayili Birlesmis Milletler Ekonomik ve
Sosyal Konsey Kararlari; 25 Haziran 1958 Is Verme ve Is Sahalarinda Ayrimcilikla ilgili Diinya
Calisma Orgiitii Anlasmas1 (No:111); 2 Kasim 2001 UNESCO Kiiltiirel Cesitlilik Evrensel Bildirgesi;
1 Ocak 1995°te kabul edilen Diinya Ticaret Organizasyonu Anlasmasi’na eklenen Fikri Miilkiyet
Haklar’nin Ticaretle Tlgili Yonleri Sozlesmesi (TRIPs); 14 Kasim 2001 Halk Saghg1 ve Fikri Miilkiyet
Haklar1 TRIPs Anlagsmasi’na dair Doha Bildirgesi ile Birlesmis Milletler ve Birlesmis Milletler’e bagh
kurumlar tarafindan benimsenmis diger insan haklar1 belgeleri.
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ve buna bagli olarak iiye devletlerde yasama, yonetmelik, norm ve standartlar ile etik
ilke ve kilavuzlarin hazirlanmasina yon veren etkisi sebebiyle bu bildirgenin izinde
hazirlandig1 belirtilen Genetik Veriler Bildirgesi’nin 6nséziinde bildirgenin amacina
yer verilmistir. Buna gore bildirgenin amaci; esitlik, adalet ve dayanigsma geregince,
insan genetik verilerinin elde edilmesi, islenmesi, kullanim1 ve saklanmasi1 sirasinda
insan haklarinin, temel 6zgiirliikklerin korunmasini ve insan onuruna gereken sayginin

gosterilmesini saglamak olarak belirtilmistir.

Genetik Veriler Bildirgesi’nin giris kisminda, bireylerle ilgili genetik yatkinliklarin
habercisi ve onceden teshis edebilmenin hassas yapisi nedeniyle insan genetik
verilerinin, genel tibbi bilginin bir pargast olmakla birlikte 6zel bir statiiye sahip
oldugu belirtilmistir. Ayrica genetik verilerin aile tizerinde, ¢ocuklar1 da kapsamak
tizere diger nesillere kadar uzanan ve hatta bazi durumlarda tiim toplulugu etkileyen
bir konumda oldugunun, bireyler ve topluluklar i¢in kiiltiirel 5Gnem arz edebileceginin
ve biyolojik orneklerin toplandigi zaman igerisinde onemi hemen anlasilamayan

bilgiler igerebileceginin farkinda olundugu ifade edilmistir.

Devaminda, insan genetik verilerinin elde edilmesi, islenmesi, kullanimi ve
saklanmasinin yasam bilimleri, tibbi uygulamalar ve tip dis1 amaglar i¢in ¢ok biiyiik
bir 6neme sahip oldugunu géz oniinde tutmakla birlikte bunlarin ayn1 zamanda insan
hak ve temel o&zgiirliiklerinin goézetilmesi ve uygulanmasi ile insan onurunun
sayginhginin korunmasi bakimindan potansiyel risk yarattiginin bilincinde olundugu
belirtilmistir. Bu dogrultuda bireyin refah ve ¢ikarinin, toplum ve bilimin ¢ikarinin
ontinde gelmesi gerektigine isaret ederek; insan genetik verilerinin elde edilmesi,
islenmesi, kullanimi ve saklanmasi asamalarinin, bireyin gizliligini, giivenligini ve
arastirma ozgiirligiinii kapsamak iizere, 6zellikle diisiince ve ifade 6zgiirliigd, insan
haklar1 ve temel 6zgiirliikler ve insan onurunun sayginliginin korunmasinin yani sira
sorumluluk, dayanmsma, adalet ve esitlik ilkeleriyle Insan Genomu Bildirgesi’nde
belirtilmis olan ilkeleri tekrar tasdik ederek Genetik Veriler Bildirgesi’nin kabul

edildigi ifade edilmistir.

50



Genetik Veriler Bildirgesi 6 boliimden ve 27 maddeden olusmaktadir. Bildirgenin
genel hiikiimleri diizenleyen birinci boliimiiniin ilk maddesinde, bildirgenin amag ve
kapsamina yer verilmistir. Buna goére bildirgenin amaglari, insan genetik verilerinin
elde edilmesinde, islenmesinde, kullaniminda ve saklanmasinda arastirma, diistince ve
ifade Ozgiirliigiinii de dikkate alarak bu alanda yapilacak uygulamalarin dogru
isleyebilmesi i¢in temel ilkeleri olusturmak seklinde ifade edilmistir. Ayn1 maddede
bildirgenin kapsaminin ise, insan genetik ve proteomik verileri ile biyolojik
orneklerinin elde edilmesi, islenmesi, kullanimi ve saklanmasini igerdigi
diizenlenmistir. Suglarin arastirilmasi, tespiti ve dava stiregleri ile ebeveynlik testleri

bu bildirgenin kapsaminin diginda birakilmistir.

Bildirgenin 3’iincii maddesinde, bireyin genetik Ozelliklerine indirgenmemesi
gerektigini vurgulayan diizenleme yer almistir. Bildirgenin 4’iincii maddesinde ise
insan genetik verilerinin 6zel konumunun; bireylerin genetik yatkinliklar1 hakkinda
tahminde bulunmay1 saglayabilmesi, baz1 durumlarda s6z konusu kisinin ait oldugu
tiim topluluk iizerinde ve nesiller boyu aile ve ¢ocuk i¢in dnemli bir etkiye sahip
olabilmesi, toplandig1 zaman diliminde 6nemi anlagilamayan bilgiler i¢erebilmesi ve
bireyler ve topluluklar i¢in kiiltiirel bir 6neme sahip olabilmesi 6zelliklerinden
kaynaklandig1 agiklanmistir. Maddenin devaminda, insanin genetik verilerine gereken
0zenin gosterilmesi ve bu verilerle biyolojik drnekler igin uygun diizeyde bir koruma

saglanmasi gerektigi vurgulanmistir.

Bildirgenin 5’inci maddesinde ise insan genetik verilerinin hangi amaglarla elde
edilebilecegi, islenebilecegi, kullanilabilecegi ve saklanabilecegi diizenlemesi yer
almaktadir. Bunlar; tarama testleri ve dngorii amacli (prediktif) testler de dahil olmak
tizere tam ve saghk hizmetleri, epidemiyolojik, 6zellikle topluma dayali genetik
calismalar1 igeren tibbi ve diger bilimsel galismalarla antropolojik ve arkeolojik
calismalar, madde 1(c) hiikiimlerini goz 6niinde bulundurarak adli tip, hukuk, ceza
davalar: ve diger davalar ile insan Genomu Bildirgesi ve uluslararasi insan haklari

hukukuyla uyumlu diger amaglar olarak sayilmistir.
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Bildirgenin 7°nci maddesinde ayrimcilik ve asagilama yasagia dair diizenlemelere
yer verilmistir. Buna gore insan genetik verilerinin; insan haklarini, temel 6zgiirliikleri
veya bir bireyin insanlik onurunu ihlal edecek ya da bir bireyin, ailenin, toplulugun
veya toplumun asagilanmasina yol acabilecek amaglara hizmet edecek sekilde

kullanilmamast i¢in her tiirlii ¢abanin sarf edilmesi gerektigi diizenlenmistir.

Omek toplamaya iliskin ikinci boliimde oncelikle onama, onam veremeyecek
durumdaki kisilere ve kimlik bilgileri geri doniisiimsiiz sekilde yok edilmis veriler
haricindeki veriler bakimindan onamin geri alinmasima iliskin diizenlemelere yer
verilmistir. Ayn1 boliimde yer alan 10’uncu maddede, arastirma sonuglar1 hakkinda
bilgilendirilme veya bilgilendirilmeme hakki diizenlenmistir. Genetik danismanlik
konusunun diizenlendigi 11’inci madde ise genetik danismanligin ydnlendirici
olmamasi, kiiltiirel bakimdan uyarlanmis ve ilgili kisinin menfaatleriyle uyumlu

olmasi gerektigi hiikiim altina alinmistir.

Bildirgenin 14’iincii maddesi mahremiyet ve gizlilige iliskindir. Maddede, genetik
bilgilerin gizliliginin korunmasi i¢in gayret gosterilmesi; kisinin onami veya kamu
menfaatine aykir1 bir durum olmadikg¢a kimligi belirlenebilen verilerin ifsa edilmemesi
ve bu verilere 6zellikle isverenler, sigorta sirketleri, egitim kurumlar1 ve aileler gibi
tictincti kisilerin erisiminin engellenmesi; verilerin kullanildig: bir arastirmaya katilan
kisinin mahremiyetinin korunmasi; bilimsel arastirmalar i¢in toplanan verilerin normal
sartlarda kimligi belirlenebilen kisiler ile iligkilendirilmemesi; aragtirmalar icin
toplanan veriler ve biyolojik drneklerin ancak arastirma igin gerekli ise ve kisinin
mahremiyeti ile s6z konusu bilgilerin ve biyolojik o6rneklerin gizliligi i¢ hukuk
geregince korundugu durumlarda kisinin kimligi ile baglantili kalmasi; verilerin
toplanma ve islenme amaci ve siireci disinda, kiginin tanimlanmasina izin verecek
sekilde saklanmamas1 gerektigi diizenlenmistir. Takip eden 15’inci maddede, insan
genetik verileri ve biyolojik drneklerden sorumlu olan kisiler ve kurumlarin bu
orneklerin islenmesi ve bilgilerin dogrulugu, giivenilirligi, niteligi ve giivenligi icin
gerekli Onlemleri almasi gerektigi hiikiim altina alinmigtir. Bildirgenin kalan
boliimlerinde ise verilerin kullanimina, saklanmasina ve tanitim ile uygulamaya dair

diizenlemelere yer verilmistir.
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Insan Genomu Projesi’nin tamamlandig1 y1l kabul edilmis olan'®® Genetik Veriler
Bildirgesi, yeni ve alisiilmamis ilkelerin genel bir anlatimla ifade edilip istisnai
diizenlemelerin tilkelerin i¢ hukukuna birakilmasi ve genetik verilerin tibbi verilerden
daha 6zel bir statiiye sahip oldugunun belirtilmesi agilarindan elestirilmistir. Ancak
bildirgenin, kapsadig: alanlarda diinya ¢apinda insan haklarmin korunmasi i¢in bazi

ilkeler belirleme amacinin bu haliyle 6vgiiye deger oldugu da degerlendirilmistir'®*.

7. UNESCO BIYOETIK VE INSAN HAKLARI EVRENSEL
BIiLDIiRGESI

Biyoetik ve Insan Haklar1 Evrensel Bildirgesi*®®, Ekim 2005 tarihinde UNESCO Genel
Konferansi’'nda oybirligi ile kabul edilmistir. Biyoetik Bildirgesi’nin 6nséziinde
bildirgenin, tip, yasam bilimleri ve insanlara uygulanan diger ilgili teknolojilerin
ortaya ¢ikardigi etik konularina iliskin hususlarda insan onuru, insan haklar1 ve temel
ozgilirliikklere saygi gosterilmesini 6ngéren kurallar1 ve ilkeleri saglamlastirdig:

belirtilmistir.

Giris kisminda da bildirgenin, bilim ve teknoloji uygulamalarindaki hizh
ilerlemelerden kaynaklanan etik sorunlarin, insan onuru ve insan haklari ile temel
ozgiirliiklere sayg1 ¢ercevesinde incelenmesi gerektiginin farkinda olarak, insan
Haklar1 Evrensel Bildirgesi, Insan Genomu ve Insan Haklar1 Evrensel Bildirgesi,
Uluslararas1 Insan Genetik Verileri Bildirgesi’ni animsayarak ve Avrupa Konseyi
Insan Haklar1 ve Biyotip Szlesmesi: Biyoloji ve Tibbin Uygulanmasi Ag¢isindan insan

Haklar1 ve Insan Onurunun Korunmas Sozlesmesi ve tiim Ek Protokolleri ile biyoetik

183 |_anglois, Adele, “The UNESCO Bioethics Programme: A Review”, New Bioeth., 20(1), 2014, s. 3-
11,s. 4

184 Abbing, Henriette D.C.R., “International Declaration on Human Genetic Data”, European Journal of
Health Law, 11(1), 2004, s. 93-107, s. 93-94

185 Biyoetik ve Insan Haklar1 Evrensel Bildirgesi,
https://www.unesco.org.tr/Pages/460/73/Biyoetik%20ve%20%C4%B0nsan%20Haklar%C4%B1%20
Evrensel%20Bildirgesi (son erigim tarihi: 01.05.2022)
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alanindaki baskaca uluslararas1 ve bdlgesel belgeler'®® dikkate alinarak hazirlandig

belirtilmistir.

Birlesmis Milletler bildirgelerinin bolgesel 6lgekteki belgelerden bahsetmesi olagan
bir durum olmadigindan, bildirgenin baslangi¢ kisminda Avrupa Konseyi tarafindan
hazirlanan Biyoetik S6zlesmesi’ne yapilan acik atfin dikkate deger bir durum oldugu
belirtilmektedir. Dolayisiyla Avrupa Konseyi’nin biyoetige yonelik olan bu kapsamli

yaklagimmin UNESCO bildirgesini de etkilediginin anlagildig1 ifade edilmektedir'®’.

Bildirge 5 boliimden ve 28 maddeden olusmaktadir. Genel hiikiimlerden olusan ilk
bolimde kapsam ve amaglara yer verilmistir. Buna gore bildirgenin kapsami, ilgili
sosyal, hukuk ve ¢evre boyutlar1 da dikkate alinarak tip, yasam bilimleri ve insanlar
tizerinde uygulanan diger teknolojiler konusundaki etik hususlar1 ele olmak olarak
aciklanmustir. Bildirgenin amaci ise; devletlere, biyoetik alaninda yasama, politika ve
diger araglarin olusturulmasi igin rehberlik edecek evrensel ilkeler ve prosediirler
olusturulmasi, insan onuruna saygi ve insan haklarinin korunmasinin gelistirilmesi,
arastirma ve gelistirmelerin  etik ilkeler ¢ercevesinde gerceklestirilmesinin

saglanmasi ve insan haklar1 ve temel Ozgirliikleri ile insan onuruna saygi

186 16 Kasim 1945 tarihinde kabul edilen UNESCO Anayasasi, 16 Aralik 1966 tarihli Ekonomik, Sosyal
ve Kiiltiirel Haklar ile Medeni ve Siyasi Haklara iliskin Birlesmis Milletler Uluslararas1 Sozlesmeleri,
Her Tiirli Irk Ayrimimnin Ortadan Kaldirilmasi konusundaki 21 Aralik 1965 tarihli Birlesmis Milletler
Uluslararasi Sozlesmesi, Kadinlara Kars1 Her Tiirlii Ayrimciligin Ortadan Kaldirilmasina dair 18 Aralik
1979 tarihli Birlesmis Milletler S6zlesmesi, 20 Kasim 1989 tarihli Birlesmis Milletler Cocuk Haklar1
Sozlesmesi, 5 Haziran 1992 tarihli Birlesmis Milletler Biyolojik Cesitlilik S6zlesmesi, Engelli Kisilere
Firsat Esitligi Saglanmasi Hakkinda 1993 tarihli Birlegsmis Milletler Genel Kurullari, Bilimsel
Aragtirmacilarin Statiisii konusundaki 20 Kasim 1974 tarihli UNESCO Tavsiye Karari, Irk ve Irkei
Onyargilar Konusundaki 27 Kasim 1978 tarihli UNESCO Bildirgesi, Simdiki Nesillerin Gelecek
Nesillere Kargt Sorumluluklari konusundaki 12 Kasim 1997 tarihli UNESCO Bildirgesi, 2 Kasim 2001
tarihli UNESCO Evrensel Kiiltiirel Cesitlilik Bildirgesi, Bagimsiz Ulkelerde Yerli ve Kabile Halklart
ile ilgili 169 Say1 ve 27 Haziran 1989 tarihli ILO Sézlesmesi, 3 Kasim 2001 tarihinde yiiriirliige giren
Gida ve Tarim Amagh Bitki Genetik Kaynaklar1 Uluslararasi Sézlesmesi, 1 Ocak 1995 tarihinde
yiiriirliige giren ve Diinya Ticaret Orgiitii’nii kuran Marakes Sozlesmesi ekindeki Fikri Miilkiyet
Haklarinin Ticari sisteminin uzmanlik kurumlari tarafindan benimsenen diger ilgili uluslararasi belgeler
ile 1964 yilinda benimsenen ve 1975, 1983, 1989, 1996 ve 2000 yillarinda diizenlenen Diinya Tip
Birligi’nin Insan Deneklerle ilgili Tibbi Arastirmalar i¢in Etik Ilkeler Helsinki Bildirgesi ve 1982°de
kabul edilen ve 1993 ve 2002’de diizenlenen Uluslararasi Tibbi Bilimler Kurulunun insan Deneklerle
ilgili Biyotip Arastirmalarinin Etik Esaslar1 gibi biyoetik alanindaki uluslararasi ve bélgesel davranig
kurallar1 ve esaslari.

187 NYS, Herman, “Towards an International Treaty on Human Rights and Biomedicine? Some
Reflections Inspired by UNESCQO's Universal Declaration on Bioethics and Human Rights”, European
Journal of Health Law, 13, 2006, s. 5-8, s. 8; Andorno, 20133, s. 15
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duyulmasinin alt1 ¢izilerek bilimsel arastirma o6zgiirligi ile bilimsel ve teknolojik
gelismelerden elde edilen yararlarin 6neminin taninmasi, tibbi, bilimsel ve teknolojik
gelismelere esit erisimin saglanmasi, simdiki nesiller ve gelecek nesillerin ¢ikarlarinin
korunmasi ile biyogesitliligin korunmasinin insanligin ortak bir sorunu oldugunun

vurgulanmasi seklinde ifade edilmistir.

Ilkelere iliskin diizenleme igeren 3 ila 17°nci maddelerde ise sirasiyla; insan onuru ve
insan haklari, yarar ve zarar, 6zerklik ve bireysel sorumluluk, onam, onam verme
ehliyeti olmayan kisiler, hassasliga ve kisisel biitiinliige saygi, mahremiyet ve gizlilik,
esitlik, adalet ve hakkaniyet, ayrimcilik yapmama ve damgalanmama, kiiltiirel
cesitlilik ve ¢ok seslilige saygi, dayanisma ve isbirligi, sosyal sorumluluk ve saglik,
yararlarin paylasilmasi, gelecek kusaklarin korunmasi, ¢evre, biyosfer ve biyolojik
cesitliligin korunmasi hiikiimleri yer almaktadir. Devam eden boliimlerde ise ilkelerin
uygulanmasina ve bildirgenin tanitimina iliskin diizenlemeler ile son hiikiimler yer

almaktadir.

Diger biyoetik belgeleri ile benzer sekilde Biyoetik Bildirgesi’nde de, insan onuru

8 bireyin bilim ve toplum

kavramina belgenin bir ¢ok yerinde yer verilmig®
karsisindaki iistiinliigii*®® ve ayrimeilik yasagi'®® diizenlenmistir. Genetik yapi da dahil
olmak tizere biyotiptaki gelismeler karsisinda gelecek neslin korunmasi konusunda
gerekli 6zenin gosterilmesi gerektigi de hem amaglara iliskin 2°’nci maddenin (g)
bendinde, hem de gelecek nesillerin korunmasina iliskin 16’nc1 maddede hiikiim altina

alinmustir.

Biyotip Bildirgesi’nin arka planina, ilkelerine ve uygulanmasina yonelik UNESCO
tarafindan yayimlanan belgede ise gelecek kusaklarin korunmasi diizenlemelerinin
insanli@in gelecegi icin 6nem arz ettigi ve Ozellikle genetik bilimi alaninda hizla
gelisen yeni teknolojilerin gelecek nesilde istenmeyen sonuglar dogurabilecegi

diisiincesiyle hazirlandig1 ifade edilmistir. Ozellikle germline genetiginde degisikligi

188 Baslangig kisminda, 2’nci maddenin (c) ve (d) bentlerinde, 3’{incii maddenin 1’inci fikrasinda, 10,
11 ve 12’nci maddeler

189 3.2°nci madde

190 11”inci madde
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hedefleyen tedavilerin gelecek nesilde beklenmeyen ve istenmeyen etkiler
dogurabilecegi belirtilerek, karar verme siirecinde sadece kendimizin degil, global
toplulugun ve gelecek nesillerin de goz Oniinde bulundurulmasi gerektigi

vurgulanmistir!®?,

8. AVRUPA BIRLIGIi TEMEL HAKLAR SARTI

Koéln Zirvesi’nin sonug bildirgesinde, Avrupa Birligi’nin geldigi asamada birlik
diizeyinde uygulanan temel haklarin bir sartta toplanmak suretiyle acikliga
kavusturulmasimin gerekliligi vurgulanmis ve 3-4 Haziran 1999 tarihlerinde
gerceklestirilen Koln Zirvesi’nin bu direktifi dogrultusunda siirdiiriilen galismalar, 7
Aralik 2000 tarihinde Avrupa Birligi Temel Haklar Sarti*®?’min imzalanmasiyla
sonuglanmistir. Sart, Avrupa Topluluklar1 Resmi Gazetesinin C serisinin 364’lincli

sayisinda, 18 Aralik 2000 tarihinde yayimlanmustir.

Avrupa Birligi Temel Haklar Sarti’'nda yer alacak haklarin belirlenmesinde esas
alinacak belgeler; Avrupa insan Haklar1 Sozlesmesi, iiye devletlerdeki ortak anayasal
gelenekler, Avrupa Sosyal Sart1 ve Iscilerin Sosyal Haklarma Dair Topluluk Sart1
olarak belirlenmistir'®3. Sart 7 béliimden ve 54 maddeden olusmaktadir. Sart’mn
boliimleri sirasiyla; sayginlik, 6zgiirliikler, esitlik, dayanigsma, vatandas haklari, adalet

ve genel hiikiimler olarak adlandirilmistir.

Sart’in insan genomuna miidahale ile iligkilendirilebilen diizenlemesi, Sart’in
sayginliga iliskin boliimiinde yer alan Kisisel biitiinliik hakkina dair 3’{incii
maddesidir'®. Tlgili maddenin ilk fikrasinda, herkesin fiziksel ve zihinsel biitiinliigiine

sayg1 gosterilmesini isteme hakki oldugu belirtilmistir. Devam eden fikrada ise, tip ve

191 Takayuki Morisaki, “Article 16: Protecting Future Generations”, (Ed. Henk A. M. J. ten Have /
Michéle S. Jean), The UNESCO Universal Declaration on Bioethics and Human Rights: Background,
Principles and Application i¢inde (243-245), 20009, s. 244

192 Avrupa Birligi Temel Haklar Sarti, https://sbb.gov.tr » wp-content » uploads » 2018/11, pdf (son
erigim tarihi: 01.05.2022)

193 Metin, Yiiksel / Kaygisiz, Ummiihan, “Avrupa Birligi’nde Temel Haklarin Korunmasi ve Lizbon
Antlagmasi’nin Getirdigi Yenilikler”, S.D.U. Hukuk Fakiiltesi Dergisi, Cilt I, Say1 1, 2011, s. 125-158,
s. 132

19 Yotova, a.g.e. s. 6
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biyoloji alanlarinda 6zellikle gozetilmesi gereken hususlar; ilgili kisinin kanunlarda
belirlenen wusullere gore aydinlatilmis onaminin  alinmasi, 6zellikle insan
seleksiyonunu amaglayan iistiin gen yaratma uygulamalarinin yasaklanmasi, insan
viicudunun ve boliimlerinin parasal kazang kaynagi haline getirilmesinin yasaklanmasi
ve insan klonlanmasinin yasaklanmasi olarak hiikiim altina alinmigtir. Sart’in
yorumlanmasina iligkin hazirlanan belgede, Sart’in 3’iincii maddesinde yer alan
ilkelerin halihazirda Biyoetik S6zlesmesi’nde de yer aldigi ve Sart’in, bu ilkelerden

baska ilkeler benimseme amaci tasimadig1 belirtilmistir'®.

Sart’in yukarida yer verilen maddesi genetik miidahale kapsaminda ele alindiginda,
rizas1 olmayan kisinin genetigine miidahale edilemeyecegi, aksi takdirde bu durumun
fiziksel biitiinliigiin ihlali teskil edecegi belirtilmektedir. Ote yandan bu madde, Sart’in
yasam hakkini diizenleyen 2’nci maddesi kapsaminda yasamin dogum ile basladig:
kabulii ile birlikte degerlendirildiginde, Sart’in genetik midahale yasaginin,
dolayisiyla da kisisel biitiinlik korumasinin embriyo ve gelecek nesli kapsamadigi

yorumlanmaktadir®

. Yukarida yer verilen maddenin 1°nci fikras1 hakkinda Sart’in
yorumunda da, Biyoetik Sozlesmesi’nde yer alan genetik miihendislige veya yasal
olmayan arastirmalara karst embriyonun korunmasi ilkesi ile altsoy genini
degistirmeye yonelik yasagin, kisisel biitiinliigli koruma hakkini dogmamis ¢ocuklara
ve hatta gelecek nesle kadar genislettigi ifade edilmistir. Bu durumun ise, Sart’in,
korumanin dogumla basladigina iliskin 2’nci maddesi ile farklilik gosterdigi

belirtilmistir'®’.

Sart’in 3’ilincii maddesinin 2’nci firkasinda ise, listiin gen yaratma uygulamalarinin ve
ozellikle insan seleksiyonunu amacglayan uygulamalarin yasak oldugu belirtilerek,
insan genomuna yapilacak miidahalelerin sinirlarina  yer verilmistir. lgili
diizenlemede, {stlin gen yaratma uygulamalari yasaklanarak, genetik

miihendisligindeki gelismelerin dogurdugu baslica endiseler arasinda gosterilen

1% Nowak, Manfred, “Article 3 — Right to the integrity of the person”, Commentary of the Charter of
Fundamental Rights of the European Union, (Derl. EU Network of Independent Experts on
Fundamental Rights), Haziran 20086, s. 37

1% Yotova, a.g.e., s. 6-7

197 Nowak, a.g.e., s. 39
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genetik gelistirme sonucu Ojenik uygulamalar bakimindan kesin bir yasaklama
getirildigi goriilmektedir. Sart’in yorumunda, Nazi Almanyasi’nda ya da daha yakin
tarihte Bosna Hersek’te gerceklesen etnik temizlik politikas1 gibi 6jenik uygulamalara

yonelik yasaklanmanm, Biyoetik S6zlesmesi’nde yer almadig1 belirtilmistir'®,

Sart’in aymrimcilik yasagina iligkin 21°nci maddesinin 1’inci fikrasinda ise genetik

ozelliklere dayali her tiirlii ayirimeiligin yasak oldugu agik sekilde diizenlenmistir.

Avrupa Birligi Temel Haklar Sarti, ilan edildigi 7 Aralik 2000 tarihinden Lizbon
Antlasmas1®nin yiiriirliige girdigi tarih olan 1 Aralik 2009 tarihine kadar hukuki
baglayicilik kazanmamistir?®. Lizbon Antlasmasi ile birlikte Avrupa Birligi Temel

201>

Haklar Sart1, Avrupa Birligi Antlagsmasi“*’nin 6’nc1 maddesinin 1’inci fikrasina gore

202 Bu kapsamda Avrupa

antlagsmalar ile ayn1 hukuki degerde kabul edilmistir
Birligi’nin kurucu s6zlesmelerinden biri olarak Avrupa Birligi Temel Haklar Sarti, bir
catisma halinde i¢ hukuktaki yasal diizenlemeden iistiin tutulma ve Avrupa Birligi’ne
iiye iilkeler bakimmdan baglayici olma 6zelligine sahiptir?®. Bu kapsamda Sart ile

hiikiim altina alinan diizenlemelerin 6nem arz ettigi anlasilmaktadir.

Ote yandan Avrupa Birligi’nin halk saghig: alaninda 6zel bir yetkinligi olmadig1 i¢in
genetik modifikasyon ile ilgili ¢ok az diizenlemeye yer verebildigi ve bu sebeple ne
kadar ilerici olsa da Sart’in, liye iilkeler bakimindan genetik miidahaleyi diizenleme

konusunda sinirl1 bir potansiyele sahip olabildigi s6ylenmektedir?®,

1% Nowak, a.g.e., s. 40

199 Lizbon Anlagmasi; https://eur-lex.europa.eu/legal-
content/EN/TXT/?uri=uriserv%3A0J.C_.2007.306.01.0001.01. ENG&toc=0J%3AC%3A2007%3A30
6%3ATOC#d1e585-1-1 (son erigim tarihi: 12.05.2022)

200 Metin / Kaygisiz, a.g.e., s. 134

201 Avrupa Birligi Antlagmast, chrome-
extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https://www.ab.gov.tr/files/pub/antlasmalar.pdf  (son
erigim tarihi: 12.05.2022)

202 Metin / Kaygisiz, a.g.e., s. 136

203 Yotova, a.g.e., S. 5

204 Yotova, a.g.e., s. 8
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9. BIYOETIK SOZLESMESI

Biyoetik ve biyotip alaninda uluslararasi diizeyde?® baglayicilik teskil eden ilk

206 plan Biyoloji ve Tibbin Uygulanmasi Bakimindan insan Haklari ve insan

belge
Haysiyetinin Korunmasi Sozlesmesi: insan Haklar1 ve Biyotip Sézlesmesi?®’, 4 Nisan
1997 tarihinde imzaya acilmistir. Tiirkiye nin imzaya acilma tarihinde imzaladig1?%®
Biyoetik S6zlesmesi’nin TBMM tarafindan 3 Aralik 2003 tarih ve 5013 sayili kanun
ile onaylanmasi uygun bulunmus ve sdzlesme, onaylandigi 16 Mart 2004 tarihi
itibariyle Tiirk Anayasasinin?®® 90’1nc1 maddesi uyarinca i¢ hukukumuzun bir parcasi

haline gelmistir?'°

. Yine Tiirk Anayasasinin ilgili maddesi uyarinca kanun hiikmiinde
sayilan Biyoetik Sozlesmesi temel hak ve 6zgiirliiklere iliskin oldugundan, kanunlarin
aynt konuda farkli hiikiimler igermesi nedeniyle ¢ikabilecek uyusmazliklarda

sOzlesme hiikiimlerinin esas alinmasi gerekecektir.

Baglayicilik teskil etmesi sebebiyle s6zlesme, kendisine taraf olan tilkeleri baglamakta

ve onlara gesitli yiikiimliiliikler getirmektedir. Ulkeler, sézlesmeyi i¢ hukuklarma dahil

etmek ve sozlesme hiikiimlerine sayg1 gdstermekle yiikiimliidiir?*.

205 Bolgesel diizeyde oldugunu savunan goriisler icin bkz: Andorno, 2013a, s. 15; Yotova, a.g.e., s. 3-4
206 de Wachter, Maurice A.M., “The European Convention on Bioethics”, Hastings Center Report,
27(1), 1997, s. 1; Winter, Stefan F., “The Cornerstones for a Prohibition of Cloning Human Beings laid
down in the Convention on Human Rights and Biomedicine”, European Journal of Health Law, 4, 1997,
s. 73-77,s. 74; Metin, a.g.e., s. 361

207 20.04.2004 tarihli ve 25439 sayilhi Resmi Gazete; Sozlesmenin resmi metinleri icin bkz:
https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail &treatynum=164 (son erigim
tarihi: 01.05.2022); Tiirkiye Cumhuriyeti Hiikiimeti, “Biyoloji ve Tibbin Uygulanmasi Bakimindan
Insan Haklar1 ve Insan Haysiyetinin Korunmasi Sézlesmesi : Insan Haklar1 ve Biyotip Sozlesmesi”nin
36 nc1 maddesi uyarinca, Sozlesmenin 20 nci maddesinin, muvafakat verme yetenegi olmayan
kimselerden kendisini yenileyen dokularin alimmasini miimkiin kilan 2 numarali bendinin, 2238 sayili
Organ ve Doku Alinmasi, Saklanmasi, Asilanmasi ve Nakli Hakkinda Kanunun 5 inci maddesiyle uyum
halinde olmamasi nedeniyle, isbu madde fikrasini uygulamamak hakkini sakli tutar.

208 «“Chart of signatures and ratifications of Treaty 164", https://www.coe.int/en/web/conventions/full-
list?module=signatures-by-treaty&treatynum=164 (son erisim tarihi: 02.05.2022)

2091982 Anayasasi

210 Katoglu, Tugrul, “Tiirk Hukukunun Bir Pargas1 Olarak Avrupa Konseyi insan Haklar1 ve Biyotip
Sozlesmesi”, AUHFD, Cilt 55, Say1 1, 2006, s. 157-193, s. 157

211 Metin, a.g.e., s. 361
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9.1. Biyoetik Sozlesmesi’nin Hazirlanma Siireci

Biyoloji ve tibbin uygulanmasi kapsaminda s6z konusu olan insan haklarimi
uluslararasi seviyede diizenleyen ve onaylayan tilkeler bakimimdan uyulmasi gerekli
ilkeler barindiran bu hukuki belgenin hazirlanmasi, 1980’lerin basinda glindeme

gelmistir?'?,

Avrupa Konseyi Parlamenter Meclisi, 1982 yilinda 934 sayili Tavsiye Karari’ni
olusturarak genetik miihendislik olarak adlandirilan yeni teknolojik gelismenin
dogurdugu kamuoyu endisesinden haberdar olundugunu, bu kapsamda genetik
mithendislik yontemlerinin gelecek nesiller de dahil olmak iizere insan {izerinde
uygulanmasinin yasal zeminini ortaya koyacak nitelikte bir Avrupa sozlesmesi
hazirlanmasini, yerel diizenlemelerin de buna uyumlu hale getirilmesini ve uluslararasi
diizeyde benzer anlagmalar i¢in ¢alisilmasini tavsiye etmistir. Bunun yani1 sira Tavsiye
Karari’nda, Avrupa insan Haklar1 Sézlesmesi ile korunan yasam hakki ve insan onuru
kavraminin yapay olarak degistirilmemis bir genetik yapiyr miras alma hakkina da
isaret ettigi, genetik hastaliklarin tedavisi i¢in biiylikk umut vaat eden genetik
miihendisligin uygulama alanini tiimiiyle ortadan kaldirmamak sartiyla bu hakkin da

Avrupa Insan Haklar1 Sézlesmesi gergevesinde taninmasi gerektigi belirtilmistir?3,

Istanbul’da 1990 yilinda gergeklestirilen konferansta, Avrupa Konseyi Genel
Sekreteri’nin Onerisi lizerine Avrupa Adalet Bakanlari tarafindan biyoetik hakkindaki

214 Kararda, daha sonradan siirekli hale gelecek olan

3 numarali Karar olusturulmustur
gecici bir biyoetik komitesi kurulmasi ve bu komitenin, gelisen biyotip bilimi

kapsaminda insanin korunmasina dair ortak genel standartlari belirleyen ve iiye

212 Raposo, Vera, “The convention of human rights and biomedicine revisited: Critical assessment”,
The International Journal of Human Rights, Cilt 20, Say1 8, 2016, s. 1277-1294, s. 1277

213 “Recommendation 934 (1982): Genetic Engineering”, https://assembly.coe.int/nw/xml/XRef/Xref-
XML2HTML -en.asp?fileid=14968&lang=en2 (son erisim tarihi: 02.05.2022); Katoglu, a.g.e., s. 160
214 «“Resolution No. 3 on bioethics”, Texts of the Council of Europe on bioethical matters VVolume II,
(Derl. Directorate General | — Human Rights Directorate Human Rights Policy and Development
Department Bioethics Unit Council of Europe), 2014, s. 102
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olmayan iilkelere de agik olan bir ger¢eve sdzlesme hazirlanabilmesinin olasiliklarini

irdelemekle gorevlendirilmesi tavsiye edilmigtir?®®.,

Avrupa Konseyi Parlamenter Meclisi’nin 1991 tarihli 1160 sayili1 Tavsiye Karari’nda
da yukarida acgiklanan ilk adimlar dogrultusunda hazirlanacak sézlesmenin, genel
ilkeler igeren bir ana metin ile genetik teknoloji ve insan genomu iizerinde ¢alismalar,
klinik arastirma, organ nakli gibi 6nemli konularda ek protokollerden olusan, insan
haklar1 ve Avrupa Konseyi’nin 6nceki ¢aligmalarini dikkate alan bir ¢erceve sézlesme

seklinde hazirlanmasi tavsiye edilmistir?®,

Komitenin hazirladigi taslak metin, 1994 yilinda kamuya ve Avrupa Konseyi

Parlamenter Meclisi’ne sunulmustur?!/

. Avrupa Konseyi Parlamenter Meclisi ve basta
Almanya, Avusturya ve Fransa olmak iizere iiye tilkelerden gelen -elestiriler
dogrultusunda revize edilen sézlesme metni, 19 Kasim 1996 tarihinde Bakanlar
Komitesi tarafindan kabul edilmis ve 4 Nisan 1997 tarihinde imzaya agilmistir®8,
Sozlesmenin baglayicilik kazanmasi i¢in gerekli 5 onaylama da, 1 Aralik 1999

tarihinde gergeklesmistir.ng

Biyoetik Sozlesmesi bugiine kadar 36 iilke tarafindan imzalanmis ve bu iilkelerden 29

tanesi sozlesmeyi onaylayarak kendileri bakimindan baglayicilik teskil etmesini

215 Council of Europe, Explanatory Report to the Convention for the protection of Human Rights and
Dignity of the Human Being with regard to the Application of Biology and Medicine: Convention on
Human Rights and Biomedicine, 1997, s. 2; Katoglu, a.g.e., s. 160

216 Katoglu, a.g.e., s. 160; “Recommendation 1160 (1991): On The Preparation of a Convention On
Bioethics”, Texts of the Council of Europe on bioethical matters Volume 11, (Derl. Directorate General
I — Human Rights Directorate Human Rights Policy and Development Department Bioethics Unit
Council of Europe), 2014, s. 30

217 Honnefelder, a.g.e., s. 3; Raposo, a.g.e., s. 1278; Kamuya sunulan ilk metin 1994 tarihli taslak
olmakla birlikte, kamuya sunulmayan daha eski veya sonraki taslaklar i¢in bkz: Convention on the
Protection of Human Rights and Dignity of the Human Being with regard to the Application of Biology
and Medicine: Convention on Human Rights and Biomedicine (Ets N°164): Preparatory Work on the
Convention Addendum I, (Derl. Directorate General of Legal Affairs), 2000

218 Honnefelder, a.g.e., s. 3; de Wachter, a.g.e., s. 1, 13; Andorno, Roberto, “The Oviedo Convention:
A European Legal Framework at the Intersection of Human Rights and Health Law”, Journal of
International Biotechnology Law, Cilt 2, 2005, s. 133-143, s. 134; Katoglu, a.g.e., s. 160-161; Raposo,
a.g.e., s. 1278

219 de Wachter, a.g.e., s. 14; Andorno, 2005, s. 134; Raposo, a.g.e., s. 1278
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220

saglamiglardir*=”. Avrupa Konseyi’'ne iiye iilkelerin ¢ogunlugunun imzaladig1 ve bir

kisminin ayni zamanda onayladigt bu sozlesmeyi Almanya ve Avusturya’nin
toplumsal tartismalar sebebiyle giiniimiizde halen imzalamadig1 belirtilmektedir®?.
Sozlesmeyi imzalayan ve onaylayan iilkeler onaylama tarihi sirasiyla; Slovakya, San
Marino, Yunanistan, Slovenya, Danimarka, Ispanya, Giircistan, Romanya, Cekya,
Portekiz, Macaristan, Estonya, Kibris, Litvanya, Moldova, Bulgaristan, Hirvatistan,
Tiirkiye, Izlanda, Norveg, Bosna Hersek, Isvicre, Kuzey Makedonya, Finlandiya,
Letonya, Karadag, Sirbistan, Arnavutluk ve Fransa’dir. Onaylamamakla birlikte
sozlesmeyi imzalayan iilkeler ise yine tarih sirasiyla; italya, Liiksemburg, Hollanda,

Isvec, Polonya, Ukrayna ve Andora’dir??,

Biyoetik So6zlesmesi, Avrupa Konseyi’ne iiye olmayan iilkelere de acik olarak
hazirlanmis??®, bdylece Avrupa smirlarini asan diizeyde ortak bir biyoetik anlayisi
olusturmak amaclanmistir’®*. Nitekim sozlesmenin hazirlanmas: siirecine Amerika
Birlesik Devletleri, Kanada, Avustralya, Japonya, Meksika gibi Avrupa iilkesi
olmayan {ilkeler de katilim saglamistir. Ancak hazirlik siirecine dahil olan bu
iilkelerden hicbiri s6zlesmeyi halihazirda imzalamamistir. Bunun altinda yatan

sebebin, sdzlesmenin Avrupai karakterinden kaynaklandig ileri siiriilmektedir??,

9.2. Biyoetik Sozlesmesi’nin Hazirlanma Amaci

Avrupa Konseyi Parlamenter Meclisi’nin 1991 tarihli 1160 sayili Tavsiye Karari’nda,

biyoloji, biyokimya ve tip alanindaki uygulamalarin ¢6ziilmesi gereken global

220 “Chart of signatures and ratifications of Treaty 164”, https://www.coe.int/en/web/conventions/full-
list?module=signatures-by-treaty&treatynum=164 (son erisim tarihi: 03.05.2022)

221 Honnefelder, a.g.e., s. 3

222 «“Chart of signatures and ratifications of Treaty 164", https://www.coe.int/en/web/conventions/full-
list?module=signatures-by-treaty&treatynum=164 (son erigim tarihi: 03.05.2022)

223 Katoglu, a.g.e., s. 161

224 MANUEL, C., HAIRON, D., AUQUIER, P., REVIRON, D., GIOCANTI, D., TERRIOU, P.,
PELLISSIER, V., SAN MARCO J.L., “Is the Legislation of European States in Keeping with the Recent
Convention on Human Rights and Biomedicine?”, European Journal of Health Law, Vol. 6, 1999,
Kluwer Law International, s. 55 naklen Katoglu, a.g.e., s. 161

225 Raposo, a.g.e., s. 1282
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sorunlar yarattig1 ve biyoetik denilen yeni bir disiplinin dogmasina sebep oldugu ifade

edilmistir??®,

Ortak standartlar iceren uluslararasi bir s6zlesme hazirlanmasina zemin hazirlayan
belli bashi durumlar; gerek biyotip alanindaki hizli gelismeler sebebiyle karsilasilan
hukuki sorunlarin artmasi ve iilke bazindaki diizenlemelerin bu sorunlar1 ¢ézmekte
yetersiz kalmasi, gerekse Avrupa iilkeleri arasindaki yasal diizenleme farkliliklarinin
giderilmesi ve boylece saglik turizminin istenmeyen sekilde gelismesinin énlenmesi

olarak ifade edilmistir?®’.

Biyoetik Sozlesmesi’nin baslangi¢ kisminda da amag; biyoloji ve tibbin kotiiye
kullanilmasmin insan onurunu tehlikeye sokacak eylemlere neden olacaginin
bilinciyle, biyoloji ve tibbin uygulanmasinda uluslararasi is birligine ihtiyag
duyuldugu vurgulanarak, insan onuru ve bireyin temel hak ve ozgiirliikklerinin
korunmasi igin gerekli tedbirlerin alinmasi amaciyla bu sozlesme metninin

hazirlandig1 ifade edilmistir.

Sozlesme taslaginin hazirlanmasi ile gorevlendirilen komite ve onun ¢alisma grubu
nezdinde yapilan tartigmalar1 ve delegeler tarafindan ileri siiriilen goriis ve onerileri
iceren aciklayic1 raporda da, Avrupa Konseyi’nin tip ve biyolojideki gelismeler
sonucunda insanliin karsisina ¢ikan sorunlar ile ilgilendigi belirtilmis ve bilimin,
nasil kullanildigina gore degisen aydinlik ve karanlik sonuglari olabilecegine

deginilmistir??®,

Bilim ve aragtirmalarin hizla kiiresellesmesinin, biyoetik alaninda bazi ortak ilkelerin

229

kabul edilmesini zorunlu kildigi belirtilmektedir“~”. Bir sinirlama araci veya biirokratik

engel gibi goziikse de biyoetigin rolii, bilimdeki gelismelere eslik etmek ve temel

226 Recommendation 1160, s. 29

227 Quintana, Octavi, “International bioethics? The role of the Council of Europe”, Journal of Medical
Ethics, 19, 1993, s. 5-6, s. 5; de Wachter, a.g.e., s. 1; Andorno, 2002, s. 959.; Schotsmans, Paul T.,
“Integration of Bioethical Principles and Requirements into European Union Statutes, Regulations and
Policies”, Acta Bioethica, Cilt 11, Say1 1, 2005, s. 37-46, s. 40; Raposo, a.g.e., s. 1277

228 Agiklayict Rapor, s. 1

229 Andorno, 2002, s. 959
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230

haklar1 destekleyip korumaktadir®". Biyoetik Sozlesmesi de, biyoloji ve tibbin

uygulanmasina iliskin temel konulardaki biyoetik ilkeleri ya da bu ilkeleri konu alan

ahlak felsefesi tartismalarini hukuk diinyasina aktarmistir?3!,

9.3. Biyoetik Sozlesmesi’nin Yapisi

Biyoetik Sozlesmesi, 14 boliimden ve 38 maddeden olugmaktadir. Birinci bolimde
genel hiikkiimler, ikinci boliimde kisi 6zerkliginin 6nemini vurgulayan onam ve onam
bakimindan 6zellik teskil edebilecek hallere iliskin maddeler, ti¢iincii boliimde ise 6zel
yasam ve bilgilendirme hakkina iligkin diizenleme yer almaktadir. S6zlegsmenin insan
genomu baslikli dordiincii bolimiinde; ayrim yapmama, genetik teshise yonelik testler,
insan genomu lzerinde miidahaleler ve cinsiyet secememe basliklarini tasiyan
maddeler bulunmaktadir. Besinci bdliimde bilimsel arastirmaya iliskin hiikiimler;
altinc1 boliimde nakil amaglariyla canli vericiden organ ve doku alinmasina iliskin
maddeler ve yedinci boliimde de ticari kazang yasagi ve insan viicudundan alinmis
parcalar iizerinde tasarrufa iliskin dlizenlemeler yer almaktadir. Sozlesme
hiikiimlerinin ihlaline dair hiikiimlere sekizinci bdliimde, bu sézlesme ve diger
hiikiimler arasindaki iliskiye dokuzuncu bodliimde, kamuoyu tartismasina onuncu
boliimde, s6zlesmenin yorumlanmasi ve izlenmesine iligskin diizenlemelere on birinci
boliimde, protokoller ile ilgili diizenlemeye on ikinci béliimde, sozlesmede degisiklik
yapilmasi konusuna on {i¢iincii béliimde ve son hiikiimlere on dérdiincii boliimde yer

verilmistir.

Sozlesmenin baslangic kisminda sézlesmeyi imzalayan iilkelerin, ¢esitli uluslararasi
belgeleri?®? géz oniinde bulundurarak ve Avrupa Konseyi’nin amacinin insan haklar:

ve temel 0zgiirliiklerin idamesi ve daha da gergeklestirilmesi oldugunu dikkate alarak;

230 Quintana, Octavi, “Session | — Keynote Speeches”, 20th Anniversary of the Oviedo Convention,
Rapporteur Report, 2017, s. 5

231 Katoglu, a.g.e., s. 158

232 10 Aralik 1948 tarihinde Birlesmis Milletler Genel Kurulu tarafindan ilan edilen Insan Haklari
Evrensel Beyannamesi, 4 Kasim 1950 tarihli insan Haklar1 ve Temel Ozgiirliiklerin Korunmasi
So6zlesmesi, 18 Ekim 1961 tarihli Avrupa Sosyal Sarti, 16 Aralik 1966 tarihli Uluslararas1 Medeni ve
Siyasi Haklar Sozlesmesi ve Uluslararast Ekonomik, Sosyal ve Kiiltiirel Haklar S6zlesmesi, 28 Ocak
1981 tarihli Kisisel Verilerin Otomatik Islenmesine Kars1 Bireylerin Korunmasi Sézlesmesi, 20 Kasim
1989 tarihli Cocuk Haklar1 Sézlesmesi.
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insan onurunu giivence altina almanin 6nemini kabul ederek; biyoloji ve tip alanindaki
gelismelerin kotliye kullanilmasinin insan onurunu tehlikeye sokabilecegi bilinciyle
ve bu gelismelerin simdiki ve gelecek kusaklarin yarar i¢in kullanmasi gerektigi

fikrini onaylayarak sozlesmeye konu diizenlemeleri kabul ettigi aciklanmaktadir.

Sozlesmenin genel hiikiimler boliimiinde yer alan amag¢ ve konuya yonelik 1’inci
maddesinde, sozlesmenin taraflarinin tiim insanlarin haysiyetini ve kimligini
koruyacaklari, biyoloji ve tibbin uygulanmasinda ayirim yapmadan herkesin
biitiinliigline ve diger hak ve oOzgiirliiklerine saygi gosterilmesini giivence altina
alacaklar belirtilmistir. Devaminda, sézlesme taraflarinin bu sézlesme hiikiimlerinin
yirtirliige sokulmasi bakimindan kendi i¢ hukuklarinda gerekli tedbirleri alacaklari
diizenlenmistir. S6zlesme bu yoniiyle biyoloji ve tibbin uygulanmasini, insan onuru ve
insan haklar1 merkezine yerlestirmektedir®®. Zira biyotip ile ilgili uluslararasi
belgelerin en ayirt edici 6zelliklerinden birinin, “insan onuru” kavramina atfettikleri
onem oldugu ileri siiriilmektedir?®*. Biyoetik Sozlesmesi de insan onuru kavramina
daha s6zlesmenin adinda yer vererek, bu kavramin sézlesmenin yapi taslarindan biri
olduguna isaret etmistir. S6zlesmenin amag ve konusuna iligkin diizenlemesi de ayni

dogrultuda kaleme alinmistir.

Yine genel hiikiimler boliimiinde yer alan 2’nci maddede, insanin ¢ikar1 ve refahinin,
bilim ve toplumun ¢ikarmnin stiinde tutulacagi diizenlenmistir. Bu madde ile de
sOzlesme, bilim ve toplumun yarar1 i¢in bireyin risk altina girebilecegi durumlari
engellemekte, bilimsel gelismenin Oniine gegme veya ¢ogunlugun yararma olani
yapmama anlamina gelse dahi bireyin menfaatini ve refahin1 her zaman 6n planda
tutmay1 Ongérmektedir. Boylece, ekonomik verim ya da bilimsel ilerleme gibi
sebeplerle insanin arag¢ olarak kullanilmasi kabul gérmemekte ve insan onuru

korunmaktadir?®.

233 Metin, a.g.e., s. 364
234 Andorno, 2002, s. 960
25 Andorno, 2005, s. 137
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Insanmn bilim ve toplum karsisindaki &nceligi, insan onuruna saygi ilkesinin dogrudan
bir sonucudur ve bireyin, bilimin yarar1 i¢in ara¢ haline gelmemesi gerektigi anlamina
gelmektedir. Ciinkii bilim mutlak bir amag degil, insana hizmet etmek i¢in aractir. Bu
ilkenin kokenleri biyomedikal arastirmaya dayanmaktadir ve ilk defa, Diinya Tip
Birligi tarafindan kabul edilen, goniilliiler lizerinde tibbi arastirmalara iligkin Helsinki
Bildirgesi’nde formiile edilmistir. Kuskusuz bir toplum i¢inde yasamak, yurttaglarin
kapasitelerine ve kisisel tercihlerine gore bir sekilde ortak yarara katkida
bulunmalarini zorunlu kilmaktadir. Ancak demokratik toplumlarda insanlarin toplum
ya da bilim ugruna yagamadigi, toplumsal ya da bilimsel ¢ikarlarin sinirlarini fazlasiyla

asan kendi amaglarina sahip oldugu ileri siiriilmektedir?°.

Genel hiikiimler bolimiinde yer alan 3’tincii maddede ise s6zlesmenin taraflarinin,
kullanilabilir kaynaklari ve saglik hizmetlerine duyulan ihtiyact gbéz Oniinde
bulundurarak, kendi egemenlik alanlarinda uygun nitelikteki saglik hizmetlerinden
adil bir sekilde yararlanilmasin1 saglayacak oOnlemleri alacaklari hiikiim altina
alinmistir. Dolayisiyla saglik hizmetlerinden adil sekilde yararlanma hakki
diizenlenmistir. Bu maddenin; en temel sosyal, ekonomik ve kiiltiirel haklardan biri
olan “tibbi bakim hakki” ile iliskili oldugu ifade edilmektedir. Kaynaklarin kithig:
meselesini sakli tutmakla birlikte maddenin, evrensellesme arzusuna ragmen Avrupa
saglik sistemi temelinde dayanigmayi esas alan ve piyasa merkezli Amerikan saglk

anlayisindan farkli bir yaklasimda kaleme alindig belirtilmektedir?®’.

Genel hiikiimler boliimiiniin mesleki standartlara yonelik son maddesinde ise, saglik
alaninda gergeklestirilecek arastirma dahil herhangi bir miidahalenin, ilgili mesleki
yiikiimliiliikler ve standartlara uygun olarak yapilmasi gerektigi diizenlenmistir. Bu
madde ile bir tibbi miidahalenin sézlesmeye uygunlugunun 6n sartinin diizenlendigi

ifade edilmektedir?®. Tibbi miidahalelerin mesleki yiikiimliiliiklere ve standartlara

2% Andorno, 20133, s. 20-21
237 Metin, a.g.e., s. 365
238 Metin, a.g.e., s. 366
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uygun yapilmasi, kaliteli saglik hizmetlerinin saglanmasi hakki agisindan da 6nem arz

etmektedir?®®,

Sozlesme genel ilkeleri ortaya koyacak gergeve bir sozlesme seklinde tasarlanmigsa
da, devam eden yillarda baz1 6zellikli konularin daha detayli diizenlemelerini igeren
ek protokoller hazirlanmistir. Bu ek protokoller imzaya agilma tarihleri itibariyle
sirastyla; 1998 tarihli insan Kopyalanmasinin Yasaklanmasina iligkin Protokol, 2002
tarihli Insan Kaynakli Organ ve Doku Nakline iliskin Protokol, 2005 tarihli
Biyomedikal Arastirmaya iliskin Protokol ile 2008 tarihli Saglik Amaglh Genetik Teste
lliskin Protokol’diir. Tiirkiye bu protokollerden, Insan Kopyalanmasmin
Yasaklanmasina iliskin Protokol’iiniin onaylanmasini 7009 sayili ve 14.03.2017 tarihli

kanun ile uygun bulmustur?4,

9.4. Biyoetik Sozlesmesi’ne Yonelik Elestiriler

Biyoetik Sozlesmesi’ne yonelik ileri siiriilen elestiriler arasinda, s6zlesmenin genel
kabul gormemis olmasi yer almaktadir. Biyoetik Sozlesmesi’nin uluslararasi hukuk
kapsaminda yiikiimliiliikkler dogurdugundan bahsedebilmek icin, biyotip alaninda
gelismis olan ve bdylece sozlesmenin hiikiimlerinden 6zellikle etkilenecek olan
iilkelerin sozlesmeye taraf olmasi gerektigi ileri siiriilmektedir. Bu dogrultuda
teknolojik agidan gelismis iilkeler olan Birlesik Krallik, Almanya, isve¢, Hollanda,
Rusya, Italya, Belgika ve Avusturya’nin Biyoetik S6zlesmesi’nin tarafi olmamasinin,
bu sozlesmenin Avrupa’da genel kabul gérmemis oldugunu gosterdigi ve bdylece
uluslararas1 teamiil hukuku anlaminda baglayiciligindan s6z edilemeyecegi

savunulmaktadir?*!,

Bununla birlikte, Biyoetik Sozlesmesi taraf iilkeler agisindan bir yiikiimlilik
dogurmasina ragmen, Avrupa Insan Haklari Sozlesmesi bakimindan oldugu gibi

Avrupa Insan Haklar1 Mahkemesi’nin gorev alaninda degildir. Dolayisiyla Biyoetik

239 Sert, Giirkan, Uluslararas1 Bildirgeler ve Tip Etigi Agisindan Hasta Haklari, 2. bs., 2019, s. 72
240 03.04.2017 tarihli ve 30027 say1li Resmi Gazete
241 Yotova, a.g.e., s. 4
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Sozlesmesi hiikiimlerinin ihlal edildigi gerekgesiyle ihlale konu islem veya eylemin
Avrupa Insan Haklar1 Mahkemesi 6niine getirilmesine imkan bulunmamaktadir. Bu

kapsamda sozlesmenin yaptirim mekanizmasinin eksik oldugu ileri siiriilmektedir.

Biyoetik Sézlesmesi bakimindan Avrupa Insan Haklar1 Mahkemesi’nin tek rolii,
29’uncu maddede ongoriildiigii tizere sdzlesmenin yorumuna iliskin hukuki sorunlar
hakkinda goriis bildirmektir. Bu dogrultuda Biyoetik S6zlesmesi’nin ihlali, ancak ayni
zamanda Avrupa Insan Haklar1 Sézlesmesi’nin de ihlali séz konusuysa Avrupa insan
Haklar1 Mahkemesi’ne konu olabilecektir?*?. Ote yandan, Avrupa Insan Haklari
Mahkemesi’nin birtakim kararlarinda Biyoetik Sozlesmesi’ne atif yaptigi ve atif
yapilan kararlardan bir kisminin, Biyoetik S6zlesmesi’ne taraf dahi olmayan iilkelere
yonelik oldugu ifade edilmektedir?*®. Hatta bir kararinda Avrupa Insan Haklari
Mahkemesi, Biyoetik S6zlesmesi bakimidan gorevine ve sdzlesmeye dair goriislerine

yer vermistir®*4,

242 Raposo, a.g.e., s. 1281; Metin, a.g.e., s. 363

243 Raposo, a.g.e., s. 1281; So6z konusu kararlar igin bkz: Glass v. Birlesik Krallik, Basvuru No:
61827/00, Karar Tarihi: 09.03.2004; Vo v. Fransa, Bagvuru No: 53924/00, Karar Tarihi: 08.07.2004;
Evans v. Birlesik Krallik, Bagvuru No: 6339/05, Karar Tarihi: 10.04.2007; M.A.K. ve R.K. v. Birlesik
Krallik, Bagvuru No: 45901/05 ve 40146/06, Karar Tarihi: 23.03.2010; R.R. v. Polonya, Bagvuru No:
27617/04, Karar Tarihi: 26.05.2011; S.H. ve digerleri v. Avusturya, Basvuru No: 57813/00, Karar
Tarihi: 03.11.2011; V.C. v. Slovakya, Basvuru No:18968/07, Karar Tarihi: 08.11.2011; N.B. v.
Slovakya, Basvuru No: 29518/10, Karar Tarihi: 12.06.2012; Mouvement Raélien Suisse v. Isvigre,
Basvuru No: 16354/06, Karar Tarihi: 13.07.2012; Costa ve Pavan v. 1talya, Basvuru No: 54270/10,
Karar Tarihi: 28.08.2012; Petrova v. Letonya, Bagvuru No: 4605/95, Karar Tarihi: 24.06.2014;
Konovalova v. Rusya, Basvuru No: 37873/04, Karar Tarihi: 09.10.2014; Radu v. Moldova Cumhuriyeti,
Bagvuru No: 50073/07, Karar Tarihi: 15.04.2014; Elberte v. Letonya, Bagvuru No: 61243/08, Karar
Tarihi: 13.01.2015; M.S. v. Hirvatistan, Bagvuru No: 75450/12, Karar Tarihi:19.02.2015; Lambert ve
Digerleri v. Fransa, Bagvuru No: 46043/14, Karar Tarihi: 05.06.2015; Bataliny v. Rusya, Bagvuru No:
10060/07, Karar Tarihi: 23.07.2015; Parrillo v. ftalya, Basvuru No:46470/11, Karar Tarihi: 27.08.2015;
Bouyid v. Belgika, Bagvuru No: 23380/09, Karar Tarihi: 28.09.2015; Dubska ve Krejzova v. Cek
Cumbhuriyeti, Bagvuru No: 28859/11 ve 28473/12, Karar Tarihi: 15.11.2016; Lopes De Sousa Fernandes
v. Portekiz, Bagvuru No: 56080/12, Karar Tarihi: 19.12.2017; Nedescu v. Romanya, Bagvuru No:
70035/10, Karar Tarihi: 16.01.2018; L.R. v. Kuzey Makedonya, Basvuru No: 38067/15, Karar Tarihi:
23.01.2020; Vaviicka ve digerleri v. Cek Cumhuriyeti, Bagvuru No: 47621/13, 3867/14, 73094/14,
19298/15, 19306/15 ve 43883/15, Karar Tarihi: 08.04.2021; Grazulevicitité v. Litvanya, Bagvuru No:
53176/17, Karar Tarihi: 14.12.2021; Botoyan v. Ermenistan, Bagvuru No: 5766/17, Karar Tarihi:
08.02.2022,
https://hudoc.echr.coe.int/eng#{%22documentcollectionid2%22:[%22GRANDCHAMBER%22,%22
CHAMBER%22]} (son erisim tarihi: 05.05.2022)

244 “Biyotip ve genetik bilimi alaminda Avrupa Insan Haklari Sozlesmesi'ni tamamlayan Oviedo
Sozlesmesi (Biyoetik Sozlesmesi), bu alanda Avrupa standartlarmm olusturmayr amaglamaktadwr [31].
Bundan iki sonu¢ ¢ikar. Ilk olarak, Avrupa Insan Haklar: Mahkemesi (“Mahkeme”), Oviedo
Sozlesmesi’nde (bu sozlesmenin 29 uncu maddesi) belirtilen hak, ozgiirliik ve yiikiimliliiklerin ve
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Biyotip alaninda, 6zellikle de genetik bilimindeki gelismeler sebebiyle ihlal edilme
tehlikesi ile kars1 karsiya kalabilecek insan onuru kavrami?*® Biyoetik S6zlesmesi’nin
genelinde ve insan genomuna miidahaleye iliskin diizenlemeler 6zelinde insanin
kimligi ve biitiinliigii kavramlari ile birlikte 6ne ¢ikmaktadir. Ancak s6zlesmenin yapi
taglarindan biri olan bu kavramin neyi ifade ettigine dair sdzlesmede herhangi bir

aciklama yer almamaktadir.

Insan onuru kavrammin arkasindaki temel diisiince, insanlarn; yas, cinsiyet, fiziksel
veya ruhsal beceriler, etnik kdken, din, politik goriis, sosyo-ekonomik statii veya

bagkaca 6zel bir durum gozetilmeden kosulsuz sekilde saygi gérmeyi ve temel haklara

sahip olmay1 hakkettigidir®*®. Onur kavram insana duyulan sayginin 6zel bir ifade
bi¢imidir ve insana sirf var oldugu igin saygi duyulmas: gerektigini ifade eder®"’.

Kant’1n deyimiyle de insan onuru, insanin ara¢ degil amag olarak kabul edilmesidir?,

Dolayisiyla insani bir arag, nesne haline getiren ve sahip oldugu degeri inkar eden
biitiin yaklasimlarin insan onuruna aykirilik teskil edecegi belirtilmektedir?®®, Tiirk
Anayasa Mahkemesi de 1966 yilinda verdigi bir kararda insan onurunu su sekilde

tanimlamistir®®;

dolayistyla embriyoya, ozellikle de insan onuruna aykiri genetik miihendisligi tekniklerine karsi
saglanan korumanin “yeterliliginin” yorumlayicisi ve garantériidiir. Yukarida bahsedilen sorun gibi
“tedavi edici” teknikler ile “normal ozelliklerin gelistirilmesini” amaclayan teknikler arasindaki
ayrimn her zaman net olmamasi, Mahkeme tarafindan dikkatli bir gézetim ihtiyacini artirmaktadir.

ITkinci olarak, Oviedo Sozlesmesi ve protokollerinin ¢ok sayida devlet tarafindan onaylanmas,
Avrupa’da bu sézlesmenin ve protokollerinin hiikiimleri bakimindan artan bir fikir birligi olustugunun
giiclii bir gostergesidir...”, Parrillo v. Italya, Basvuru No:46470/11, Karar Tarihi: 27.08.2015,
https://hudoc.echr.coe.int/eng#{%22languageisocode%22:[%22ENG%22],%22appn0%22:[%224647
0/11%22],%22documentcollectionid2%22:[%22GRANDCHAMBER%22],%22itemid%22:[%22001-
157263%22]} (son erigim tarihi: 05.05.2022)

245 Macklin, Ruth, “Dignity is a Useless Concept”, British Medical Journal, Cilt 327, 2003, s. 1419-
1420, s. 1419

246 Andorno, Roberto, “The Dual Role of Human Dignity in Bioethics”, Med Health Care and Philos,
16, 2013, s. 967-973, s. 968

247 Dogan, Ilyas, “Alman Qgretisinde Insan Onuru ve Giincel Sorunlar Hakkinda Kisa Bir Giris”, Selguk
Universitesi Hukuk Fakiiltesi Dergisi, Cilt 13, Say1 2, 2005, s. 51-59, s. 53

248 Kant I. Grundlegung zur Metaphysik der Sitten. [Foundations of the Metaphysics of Morals.] Berlin:
Akademie-Ausgabe, 1911. In German.naklen Andorno, 2002, s. 960

249 Bagceci (Tacir), Hamide, “Biyotip Hukuku Baglaminda Insan Onuru Kavramma Giincel Bir Bakis
ve Insan Gelistirme Uygulamalar1 Karsisinda Insan Onurunun Korunmas1”, YUHFD, Cilt XV, Say1 2,
2018, s.1-52,5. 6

20 Anayasa Mahkemesi’nin 28.06.1966 tarihli, E. 1963/132, K. 1966/29 sayil karar
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13

.. insan haysiyeti kavrami, insanmin ne durumda, hangi sartlar altinda bulunursa
bulunsun sirf insan olusunun kazandirdigi degerin taninmasini ve saytlmasint anlatir.
Bu oyle bir davranis ¢izgisidir ki, ondan asagi diisiince, muamele ona muhatap olan
insam, insan olmaktan ¢ikarir. Insan haysiyeti kavramini, toplumlarin kendi gorenek
ve geleneklerine ve topluluk kurallarina gore saygiya deger olabilmesi icin bir insanda

bulunmasini zorunlu goérdiikleri niteliklerle karistirmamak gerekir...”.

Ote yandan insan onuru kavramu farkli yorumlanabilmektedir. Bir goriise gore insan
onuru, insanin, kendisinden gelebilecek saldirilara karsi dahi korunmasini ifade
etmekteyken®?; diger goriise gore insanin 6zerkligine saygi gosterilmesidir®®?. Ilk
goriistin, Avrupa’da da baskin olan goriis oldugundan, Biyoetik S6zlesmesi’ne yon
veren goriis oldugu belirtilmektedir. Kisi iradesinin géz ardi edildiginin, germline gen
tedavisine izin vermeyen 13’iincii madde, dnceden aciklanmis isteklere uyulacagini
degil de bu isteklerin “gdz 6niinde bulundurulacagini” belirten 9’uncu madde ve insan
bedeninden ticari kazang saglamayi yasaklayan 21’inci maddeden anlasilabildigi

belirtilmektedir?2,

Bununla birlikte, Biyoetik S6zlesmesi’nde géz 6niinde bulundurulan insan onurunun,
aslinda bireyden ziyade insanlik onuruna isaret ettigi de belirtilmektedir®®*. Insanlik
onuru kavraminin; germline genetigine miidahale, klonlama gibi insan tiiriiniin
kimligine ve biitiinliigline tehdit olarak degerlendirilen teknolojilere iliskin oldugu
belirtilmektedir?®®. Nitekim agiklayici raporda da s6zlesmenin, gelismelerin cogunun
genetik hakkinda olmasi sebebiyle, birey ve toplumla iligkili diizenlemelere ek olarak
gelecek nesilleri de kapsayan, bir diger anlatimla tiim insan tiriini ilgilendiren

diizenlemeler icerdigi belirtilmistir?>®.

1 Baggeci (Tacir), a.g.e., s. 14

252 Honnefelder, a.g.e., s. 4

253 Raposo, a.g.e., s. 1283

24 Bageeci (Tacir), a.g.e., s. 17

25 Andorno, 2013b, s. 970

2% Aciklayict Rapor, s. 4; Andorno, 2002, s. 962
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Biyoetik Sozlesmesi'ne dair ileri siiriilen elestirilerden bir digeri ise, s6zlesmenin
cergeve bir sozlesme olmasidir. Biyoetik Sozlesmesi’nin hazirlanma siirecine dair
yukaridaki agiklamalar gosterdigi iizere sozlesme, yalnizca bazi konulara iliskin genel
ilkeleri ortaya koyacak sekilde kaleme alinmistir. Agiklayici raporda da, s6zlesmenin
yalnizca biyoloji ve tibbin uygulanmasi bakimindan siiregelen ve gelismekte olan
alanlar kapsaminda insan haklar1 ve insan onurunun korunmasi hakkinda genel
gergeveyi ortaya koydugu, baskaca standartlar ve daha detayli agiklamalarin ek

protokollere konu olacagi belirtilmistir?’

. Ancak sozlesmenin cergeve niteligi
tagimasinin, gercekten yararli ve igse yarar bir ara¢ olup olmadigi sorusunu da
beraberinde getirdigi belirtiimektedir?®®.Ote yandan ortaya ¢ikan sézlesme metninin,
iilkelerden onay alabilme hedefiyle bu sekilde hazirlandig: ileri siiriilmektedir. Zira
kuzeyde laik anlayisin glineyde ise agirlikli olarak Katolik inancin baskin oldugu

Avrupa’da, halen sozlesmeye konu edilen alanlarda fikir ayriligr yasandigi

belirtilmektedir?®°,

Tiim bu elestirilere ragmen, biyotip alaninda genel ilkeler olusturmanin hafife

260

alinmamas1 gerektigi belirtilmekte™ ve bu denli hassas alanlarda baglayic1 bir

sozlesme olusturulmasi, Avrupa Konseyi’nin basaris1 olarak goriilmektedir??.
Aralarinda sosyo- kiiltiirel yap1 ve inang farkliliklar1 olan Avrupa iilkelerinin hukuklari
arasinda da homojenlik olmayisi, genel ilkelerden ziyade daha detayli ¢6ziimler igeren
bir sézlesme yapilabilmesini engellemistir ve bu sartlar altinda sézlesmenin baska

sekilde hazirlanmasinin miimkiin olmadigi ileri siiriilmektedir?®2,

9.5. Biyoetik S6zlesmesi Kapsaminda insan Genomuna Yonelik Hiikiimler

Biyoetik Sézlesmesi’nin “Insan genomu” bashgini tasiyan dérdiincii bdliimiinde yer

alan 11 ila 14’{inci maddelerde sirasiyla; ayrim yapmama, genetik teshise yonelik

257 Agiklayicr Rapor, par.7

2% Metin, a.g.e., s. 362

259 Raposo, a.g.e., s. 1278

260 Andorno, 2002, s. 960

%1 Andorno, 2005, s. 143

262 Andorno, 2002, s. 962; Raposo, a.g.e., s. 1280
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testler, insan genomu fiizerinde miidahaleler ve cinsiyet secememe ile ilgili

diizenlemeler yer almaktadir.

Bahse konu boliime iliskin olarak agiklayici raporda, tipta ilag kullanimina yonelik
alan disinda genetik test ve gen tedavisi olarak adlandirilan baskaca alanlar da
bulundugu belirtilmistir. Genetik test, kiginin genetik mirasini dogrudan veya dolayl
olarak analiz ederek kisideki kalitsal hastaligin veya buna yatkinligin tespit edilmesini
ya da siiphenin ortadan kaldirilmasini amaglayan tibbi inceleme olarak tanimlamistir.
Gen tedavisinin amaci ise, kalitsal hastaliklara yol agabilecek genetik mirasin
diizeltilmesi olarak ifade edilmistir. Bununla birlikte gen tedavisinin iki farkl tiirii
oldugundan bahsedilmistir. Bunlardan ilki, somatik hiicredeki genetik bozulmalari
diizeltmeyi 6ngoren ve sadece tedavi edilen kiside etki doguran somatik gen tedavisi
olarak belirtilmistir. Digerinin ise, tek islevi genetik bilgiyi gelecek nesle aktarmak
olan germ hiicre iizerinde gen tedavisi uygulanmasi oldugu ifade edilmistir. Gen
tedavisi ile gen analizi arasindaki farkin ise, analizde genin yapisinin ve hastaligin
semptomlart ile iligkisinin incelendigi, genetik mirasin degisiklige ugratilmasinin s6z

konusu olmadig1 belirtilmistir?®,

S6zlesmenin insan genomu ile iliskili diizenlemeler iceren boliimiinde yer alan

maddedeler sirasiyla asagida incelenmistir.

9.5.1. Ayrim Yapmama

Biyoetik Soézlesmesi’nin 11’inci maddesinde, genetik kalitim nedeniyle ayrimcilik
uygulanmasinin yasak oldugu diizenlemesine yer verilmistir. Goriildiigi tizere ilgili
maddede, bireylerin genetik yapilar1 sebebiyle ayrimciliga maruz birakilmamasi

yoniinde bir yasak ongoriilmiistiir. Bu maddede 6ngoriilen yasaklamanin, sézlesmenin

283 Agiklayict Rapor, s. 12
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yapi taglarindan biri olan insan onurunu koruma ilkesinin dogrudan bir sonucu oldugu

ileri siiriilmektedir?®*,

Maddenin diizenlenme amacina yonelik olarak agiklayici raporda, insan genomuna
dair bilgi birikiminin hizla artmasmin hastaliklarin 6nlenmesi ve tedavilerin
gelismesine olumlu katki saglamasinin yani sira; bir genetik hastaligin ya da hastaliga
yatkinligin 6grenilmesini saglayan genetik testlerin ayn1 zamanda bir tercih ve ayrim
aract haline gelebilecegi belirtilmistir. Bu kapsamda genetik kaliim nedeniyle
ayrimcilik yasaginim diizenlendigi bu madde ile, Avrupa insan Haklar1 S6zlesmesi nin
14’lincti maddesinde dngoriilen cinsiyet, 1rk, renk, dil, din gibi kavramlar nedeniyle
ayrimcilik yapilamayacagini iceren listeye kisinin genetik mirasinin da eklenmesi
saglanmigtir. Bununla birlikte agiklayici raporda, burada kastedilen ayrimciligin
haksiz ayrimcilik olarak degerlendirilmesi gerektigi; bir diger anlatimla, genetik
ozellikleri nedeniyle dezavantajli durumda olanlar lehine bir denge kurmak amacryla
uygulanabilecek olumlu tedbirler bakimindan yasak s6z konusu olmadigi ifade

edilmistir®®®.

Ek olarak, Biyoetik So6zlesmesi’nde yer alan hak ve koruyucu hiikiimlerin
kullanilmasinda kamu giivenligi, su¢un 6nlenmesi, kamu sagliginin korunmasi veya
baskalarinin hak ve 6zgiirliiklerinin korunmasi i¢in kanun tarafindan 6ngoriilen ve
demokratik bir toplumda gerekli olan kisitlamalarin getirilebilecegi hiikmd,
sOzlesmenin 26’nc1 maddesinin 2’°nci fikrasinda ongoriildiigi lizere ayirim yapmama
diizenlemesi bakimindan istisna teskil etmektedir. Dolayisiyla belirtilen kisitlama
halleri 6ne siiriilerek ayrimcilik yasaginin esnetilmesi veya ortadan kaldirilmasi

miimkiin degildir.

9.5.2. Genetik Teshise Yonelik Testler

Genetik test araciligiyla kiside var olan veya kisinin yatkin oldugu bir hastaligin erken

teshis edilebilmesinin saglanmasi kimi zaman hayat kurtarici olabilecekse de; 6zellikle

264 Honnefelder, a.g.e., s. 6
285 Agiklayict Rapor, s. 12-13
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etkin bir tedavisi bulunmayan ve hayati tehlike arz eden bir hastaligin veya hastaliga
yatkinligin teshis edilmesi durumunda bu bilgiyle hayatina devam etmek zorunda
kalan kisi i¢in genetik testin sonuglarinin faydadan ¢ok zarar getirmesi s6z konusu

olabilecektir.

Genetik teshise yonelik testlerin faydalari ile ortaya c¢ikardigi bu gibi sorunlara
Biyoetik Sozlesmesi’nde yer verilmekle birlikte, hassasiyet teskil eden bu konunun
bir¢ok cevaplanmasi gereken soru barindirmasi ve daha detayl diizenlemeye ihtiyac
duymas1 sebebiyle bu konuda ayrica ek protokol hazirlanmistir. Belirtilen

diizenlemeler asagida detayl sekilde aciklanmistir.

9.5.2.1. Biyoetik Sozlesmesi’nde Yer Alan Diizenleme

Biyoetik Sozlesmesi’nin 12°nci maddesinde, genetik hastaliklarin teshisine, kisinin
hastaliga neden olan bir geni tasidigini ya da kisinin hastaliga yatkinligini belirlemeye
yonelik testlerin, yalnizca saglik amaciyla veya bu amagla yapilan bilimsel arastirma
icin ve uygun genetik damismanlik saglanmasi kosullariyla gerceklestirilebilecegi

diizenlenmistir.

Madde metninden anlasildig1 iizere, genetik testlerin gerceklestirilebilmesi i¢in testin
saglik amacina yonelik olmast ve uygun genetik danismanlik saglanmasi
gerekmektedir. Tibbi bir miidahale olmasi sebebiyle kisinin genetik teste tabi
tutulmaya riza gostermesi de gerekmektedir. Fakat, saglik disindaki bir amag icin
gerceklestirilmek istenen genetik testin, kisi buna riza gosterse dahi hukuka aykir
kabul edilecegi belirtilmektedir?®®. Kisinin kendi gelecegini tayin hakkina genetik
testler bakimindan getirilen bu kisitlamaya, sézlesmede yer alan bagka bir uygulamada

rastlanilmadig1 6ne siiriilmektedir?®’.

2686 Agiklayict Rapor, s. 14
27 Honnefelder, a.g.e., s. 6

74



Aciklayic1 raporda, genetik alanindaki gelismelerin; Kistik fibrozis, hemofili,
Huntington hastalig1 gibi major tek gen hastaliklari i¢in belirli genleri tagiyanlarin ve
ayrica kalp hastalifi, kanser ve Alzheimer gibi hastaliklarin yasamin ilerleyen
zamanlarinda ortaya ¢ikma riskini artiran genleri tagiyanlarin her zamankinden daha
kesin bir sekilde tespit edilmesini miimkiin kildig1 belirtilmistir. Ancak, genetik
testlere yonelik birtakim problemlerin bu uygulamalara yonelik profesyonel
standartlar gelistirilmesini zorunlu kildig1 ifade edilmistir. Zira belirli bir anormal
genin tespit edilmesi, mutlaka tasiyicinin bu hastaliga yakalanacagini gostermedigi
gibi; yasamin ilerleyen safhalarinda ortaya ¢ikabilecek hastaliklarin genetik yapi
disinda ¢evre, yasam sekli gibi faktorlerden de etkilenmekte oldugu ifade edilmistir.
Ayrica, etkin bir tedavisi olmayan genetik bir hastalik s6z konusuysa, genetik test
sonucunu bilme hakki kadar bilmeme hakkinin da 6nem arz ettigi belirtilmektedir.
Dahasi, genetik hastaliklar1 belirlemeye yonelik testlerin teste tabi tutulan kisinin yani
sira onun ailesi ve altsoyu bakimindan da etkilerinin giindeme geldigi ifade

edilmektedirZ8,

Tip ve biyoloji alanindaki gelismelerin, 6zellikle genetik aragtirmalarin insan saglhig:
bakimindan tasidigi 6nemin tartisilamayacagi; bununla birlikte genetik arastirma
sonuclarindan beklenen ticari yarar ve maddi menfaatlerin, genetik analizler

konusunda duyulan kaygilar1 daha da artirdig1 6ne siiriilmektedir?®.

Aciklayici raporda da genetik testin, bir ise alim ya da sigorta sozlesmesi gibi ilgili
kisiden ziyade iiclincli kisilerin yararina, ticari menfaat i¢in kullanmasi riski
bulundugundan uygulamalarin saglik amaciyla sinirli olarak yapilmasi gerektiginin
diizenlendigi belirtilmistir?’®. Sadece tibbi uygulamaya ve hastalik kavramina bagh
olarak genetik testlerin kullaniminin, istthdam ve sigorta iligkileri ile ticarilesme
durumundan korunabilmeyi saglayacag: ongériilmektedir?’:. Bu dogrultuda, sigorta
sirketinin kisiyi genetik test yaptirmaya zorlayamayacagi, boyle bir istegi reddeden

kisinin poligesinin de bundan etkilenmemesi gerektigi belirtilmektedir. Ancak, genetik

268 Aciklayici Rapor, S. 6
289 Goneng, a.g.e., s. 32

210 Agiklayict Rapor, s. 14
271 Honnefelder, a.g.e., s. 8
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yatkinlik nedeniyle ¢alisma ortaminin bireyin sagligi iizerinde olumsuz sonuglar
dogurabilecegi durumlarda, c¢alisma kosullarini iyilestirme amaci sakli kalmak

kaydiyla genetik testlerin teklif edilebilecegi ifade edilmistir®’.

Aciklayict raporda ayrica, ilgili maddenin bu haliyle, gelecekteki ¢ocugun ciddi
hastaliklara yol acacak kalitsal 6zellikler tasiyip tasimadigini 6grenmek amaciyla
embriyo lizerinde teshis amagl girisimlerde bulunulmasi bakimindan herhangi bir

simirlandirma 6ngdrmedigi belirtilmektedir?”.

Ote yandan, haklarm ve koruyucu hiikiimlerin kullanilmasina, kamu giivenligi, sugun
Onlenmesi, kamu sagliginin korunmas: veya bagkalarinin hak ve ozgiirliikklerinin
korunmasi i¢in kanun tarafindan dngoriilen ve demokratik bir toplumda gerekli olan
kisitlamalar getirilebilecegini 6ngéren Biyoetik Sozlesmesi’nin 26’nct maddesi,
genetik teshise yonelik testleri konu alan bahse konu maddeyi bu kisitlamalardan ayri
tutmamugtir. Dolayisiyla her ne kadar genetik testlerin yalnizca saglik amaciyla ve
genetik danismanlik saglayarak yapilabilecegi diizenlenmisse de, 26’nc1 maddede
sayllan 0zel durumlarmm varligi halinde bu koruyucu hiikiimler dikkate
alinmayabilecektir. Dolayisiyla genetik testler bakimindan yapilan diizenleme mutlak

bir koruma igermemektedir.

9.5.2.2. Biyoetik Sozlesmesi’ne Ek Protokol’de Yer Alan Diizenleme

Saglik amaciyla yapilacak genetik testler hakkinda ayrica ek protokol diizenlenmistir.
Saglik Amagl Genetik Teste Iliskin Insan Haklari ve Biyotip Sozlesmesine Ek
Protokol ("Ek Protokol”)?"4, 27 Kasim 2008 tarihinde imzaya agilmis ve gerekli bes
onaylamanin saglanmasi ardindan nihayet 01 Temmuz 2018 tarihinde yiirtirliige
girmistir. Ek Protokol’ii imzalayan ve onaylayan iilkeler ilk onaylayandan baslamak

lizere sirasiyla; Slovenya, Moldova Cumhuriyeti, Karadag, Norveg, Portekiz ve

272 Aciklayicr Rapor, s. 14

213 Aciklayicl Rapor, s. 14

214 Saglik Amagl Genetik Teste Iliskin insan Haklar1 ve Biyotip Sozlesmesi'ne Ek Protokol,
https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail &treatynum=203 (son erisim
tarihi: 05.05.2022)
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Cekya’dir. Goriildiigii gibi Ek Protokol heniiz Tiirkiye tarafindan onaylanmamus, hatta

imzalanmamistir?™,

Ek Protokol 11 béliimden ve 28 maddeden olusmaktadir. Ek Protokol’iin baslangi¢
kisminda, insanligin ortak paylasimi olan genomun insanlar arasinda karsilikl1 bir bag
olusturdugunu ve kiigiik farkliliklarin her insanin bireyselligine katkida bulundugunu
hatirlatarak; ayni aile liyeleri arasinda var olan 6zel bagi1 vurgulayarak; tip bilimindeki
ilerlemenin  hayat kurtarmaya ve hayat kalitesini iyilestirmeye katkida
bulunabilecegini gbéz Oniinde bulundurarak protokoliin hazirlandig1 belirtilmistir.
Takiben genetigin, ozellikle genetik testlerin saglik alanina sagladig1 yarari kabul
ederek; saglik alanindaki genetik hizmetlerin, topluma sunulan saglik hizmetlerinin
ayrilmaz bir parcast oldugunu ve uygun kalitede genetik hizmetlere adil erisim
saglanmast gerekliligini géz oniinde bulundurarak; genetik testlerin olasi uygunsuz
kullanimuyla ilgili var olan endiselerin de farkinda olarak; insan onuruna saygi ilkesini
ve Ozellikle genetik Ozelliklere dayali olanlar olmak iizere her tiirlii ayrimciligin
yasaklandigini yeniden teyit ederek; saglik amacli genetik testlerle ilgili olarak bireyin
hak ve ozgiirliikleri ile insan onurunu korumak icin gerekli dnlemleri almaya karar

vererek protokolde yer alan ilkeler lizerinde anlagildig: belirtilmistir.

Ek Protokol’iin “Konu ve amag” baslikli 1’inci maddesinde taraflarin, 2°’nci madde
uyarinca protokol kapsamindaki testlerle ilgili olarak tiim insanlarin onurunu ve
kimligini koruyacag1 ve ayrim gozetmeksizin herkesin biitlinliigline ve diger hak ve
temel Ozgiirliiklerine saygi gosterilmesini garanti edecegi diizenlenmistir. “Kapsam”
baslikl1 2°’nci maddede ise, bu protokol kapsaminda dikkate alinan genetik testlerin,
saglik amaciyla yapilan ve bir kimsenin, kalitsal veya dogum oncesi gelisim sirasinda
edinilmis genetik Ozelliklerini tanimlamay1 hedefleyen, insan kaynakli biyolojik
orneklerin analizini de igeren testler oldugu ifade edilmistir. Maddenin devaminda bu
protokoliin, insan embriyosu veya fetiisii lizerinde gergeklestirilen genetik testleri ve
arastirma amacl genetik testleri kapsam dis1 biraktigr belirtilmistir. Maddede gecen

analiz kavraminin; kromozom analizi, DNA veya RNA analizi ya da bu yontemlerle

275 «“Chart of signatures and ratifications of Treaty 203>, https://www.coe.int/en/web/conventions/full-
list?module=signatures-by-treaty&treatynum=203 (son erigim tarihi: 05.05.2022)
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elde edilenlere esdeger bilgilerin elde edilmesini saglayan herhangi bir diger elementin

analizini ifade ettigi belirtilmistir.

Ek Protokol’iin 3’{lincii maddesinde insanin onceligi ilkesine, 4’iincli maddesinde ise
genetik Ozelliklere dayali ayrimcilik yasagina yer verilmistir. Ek Protokol’lin 5’inci
maddesinde genetik hizmetlerin kalitesine, 6’nc1 maddesinde klinik faydaya ve 7’nci
maddesinde de, saglik amacl bir genetik testin ancak kisisellestirilmis tibbi gézetim

altinda gerceklestirilebilecegine ve bu kuralin istisnasina dair diizenleme yapilmistir.

Bilgilendirme ile genetik danismanligin diizenlendigi 8’inci maddede, genetik teste
tabi tutulacak kisiye testin amaci, dogasi, sonuglari hakkinda 6nceden uygun bilgiler
verilecegi belirtilmistir. Maddenin devaminda da, Biyoetik S6zlesmesi’nin 12’nci
maddesinde belirtildigi gibi ilgili kisiye uygun genetik danmismanlik saglanacagi,
danigsmanligin sekli ve kapsaminin, iireme tercihleriyle ilgili olas1 sonuglar da dahil,
test sonuglarina ve bu sonuglarin kisi veya aile liyeleri i¢in dnemine gore tanimlanacagi
ve genetik danismanlik hizmetinin yonlendirici olmayan sekilde verilecegi

diizenlenmistir.

Ek Protokol’iin 9’uncu maddesinde, aydinlatilmis onamin varligi halinde genetik
testin gerceklestirilebilecegi ve onamin istendigi zaman geri alinabilecegi
diizenlenmis, takip eden maddelerde ise onam verme ehliyeti bulunmayan kisilere dair

hiikiimlere yer verilmistir.

“Aile liyelerinin yarari i¢in testler” baglikli altinci béliimde yer alan 13’iincii maddede
ise onam verme ehliyeti bulunmayan kisilerin, aile tiyelerinin yarari bulunmasi halinde
ve maddede belirtilen kosullar saglandigi takdirde teste tabi tutulabilecegi
diizenlenmistir. Belirtilen kosullar testin, ilgili aile liyelerinin saglig1 i¢in onleyici,
tanisal veya tedavi edici bir yarar elde etmelerine ya da iiremeye dair bilingli bir tercih
yapmalarina olanak vermesi; Ongdriilen yararin bu test haricindeki bir yolla elde
edilememesi; teste tabi tutulan kisinin girisim dolayisiyla maruz kalacag risk ve ytikiin
minimal olmasi; test sonuglarindan beklenen yararin, test sonuglarinin toplanmasi,

islenmesi ve iletilmesinden dogabilecek 6zel hayata yonelik riske gore agir basmast;
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onam verme ehliyeti bulunmayan kiginin temsilcisine veya kanunla 6ngoriilen bir
makama, kisiye veya kurulusa yetki verilmesi; onam verme ehliyeti bulunmayan
kisinin kapasitesi ol¢iisiinde yetkilendirme siirecine dahil edilmesi ve itiraz1 bulunmasi

halinde testin ger¢eklestirilmemesi olarak ifade edilmistir.

Ayni boliimde yer alan 14’lincii maddede, daha dnceden bagka bir amacla edinilen
biyolojik materyalin ait oldugu kisiye makul c¢abaya ragmen ulasilamamasi
durumunda, yararin bagka yolla elde edilememesi ve testin de ertelenemeyecek halde
olmas1 kosullar1 da mevcutsa, aile iiyelerinin yarar1 i¢in ilgili materyal ilizerinde
genetik test yapilabilecegi diizenlenmistir. Olmiis birinden alinan biyolojik materyal
tizerinde aile iiyelerinin yarari i¢in genetik test yapilmasinin kosullari ise 15’inci

maddede hiikiim altina alinmastir.

Ek Protokol’lin 6zel hayat ve bilgi alma hakkini diizenleyen yedinci boliimiinde ise
oncelikli olarak, herkesin 6zel hayatina saygi gosterilmesi ve 6zellikle de bir genetik
testten elde edilen kisisel verilerinin korunmasi gerektigi hiikiim altina alinmistir.
Devaminda, ilgili kisinin genetik testten elde edilen veriler hakkinda bilgi alma hakki
oldugu, bununla birlikte kisinin bilgi almama hakkina da sayg1 gosterilmesi gerektigi
ifade edilmis ve bilgi alma veya almama hakki hususunda istisnai duruma iligkin
diizenlemeye yer verilmistir. Son olarak, yapilan genetik testin sonug¢larimin ilgili
kisiden baska diger aile tiyelerinin saglik durumlarin da ilgilendirmesi halinde, teste

tabi tutulan kisinin konu hakkinda bilgilendirilmesi gerekecegi diizenlenmistir.

Bunlar disinda Ek Protokol’de, saglik amacli genetik tarama programlart (m. 19),
kamunun bilgilendirilmesi (m. 20), sézlesme ile protokol arasindaki iliski (m. 21),
daha genis koruma (m. 22), protokoliin yeniden degerlendirilmesi (m. 23), imza ve
onay (m. 24), yirirliige girme (m. 25), katilim (m. 26), fesih (m. 27) ve bildirim (m.

28) konularindaki hiikiimler yer almaktadir.
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9.5.3.insan Genomu Uzerinde Miidahaleler

Biyotip alaninda uluslararas1 arenada fikir birligine varilan konular arasinda, altsoyun

216 Biyoetik ve

genetigini degistiren miidahalelerin yasaklanmasi bulunmaktadir
biyotip alaninda uluslararasi diizeyde baglayicilik teskil eden ilk belge olan Biyoetik
Soézlesmesi’nde de bu konular, “insan genomu tizerinde miidahaleler” baslikli 13 {incii

maddede diizenlenmistir.

Sozlesmenin agiklayici raporunda bilimdeki gelismelerin, 6zellikle de insan genomuna
ve bu alandaki uygulamalara iliskin artan bilgi birikiminin olumlu yanlar1 olmakla
beraber pek ¢ok sorun ve korku da yarattigi belirtilmistir. Bu alandaki gelismelerin
insanlik i¢in biiyiik fayda saglayacagi ongoriilmekle birlikte, bu gelismelerin kotiiye
kullanilmasinin sadece bireyi degil, insan tiirlinii tehlikeye atabilecegi ifade edilmistir.
Gen diizenlemenin yol actig1 en biiylik korkunun ise, belirli ve ihtiya¢ duyulan
karakteristik Ozelliklere sahip birey ve insan topluluklari yaratma imkani olmasi
belirtilmis ve 13’lincii madde diizenlenirken, bu korkular1 ¢esitli agilardan

yanitlamanin amaglandig1 ifade edilmistir®’’.

Sozlesmenin Kasim 1992°de hazirlanan, kamuya sunulmayan ilk taslak metni uyarinca
ilgili maddenin ilk hali, “Insan genomuna yapilacak bir miidahale yalmzca tedavi
amaciyla ve germline genetigine bir miidahale olmadigi siirece yapilabilir.”
seklindedir. Eyliil 1993 tarihli revize edilmis metinde ise maddede, tedavi gayesine ek
olarak teshis amaciyla yapilacak miidahalelerin de uygun bulundugu ve germline
genetigine miidahale olmamasi ifadesi ile amacin bdyle bir miidahaleyi kapsamamasi
ifadesi arasinda kalindig1 goriilmiistiir. 1994 Ocak tarihli metinde ise madde, “Insan
genomuna yapilacak bir miidahale yalnizca tedavi veya teshis amaciyla ve germline

’

genetigine miidahale etme amaci tasimadigt siirece yapilabilir.” seklinde
degistirilmistir. Kamuya sunulan 1994 tarihli taslak metinde ise komitenin, maddenin
son haline ek olarak ayrica, miidahale amaglar1 arasina onleme gayesini de ekledigi

goriilmiistiir. 26 Subat — 1 Mart 1996 tarihli taslak metinde ise, “/nsan genomunu

276 \Winter, a.g.e., s. 74; Andorno, 2002, s. 960; Katoglu, a.g.e., s. 175
217 Agiklayicr Rapor, s. 14
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degistirmeye yonelik bir miidahale yalnizca énleme, teshis ve tedavi amaglariyla ve
altsoyun genetik karakterinde degisiklik yapmayr amaglamamasi halinde yapilabilir.”
seklinde degisiklik yapilmistir. Madde bu haliyle 30 olumlu, 3 ¢ekimser oy almistir.
4-7 Haziran 1996’da hazirlanan son taslak metinde ise madde, s6zlesmedeki son halini
almistir’’®. Buna gére sdzlesmede yer alan haliyle ilgili maddede, insan genomunu
degistirmeye yonelik bir miidahalenin yalnizca 6nleme, teshis ve tedavi amaglariyla
ve herhangi bir altsoyun genomunda degisiklik yapmayir amaglamamasi1 halinde

gerceklestirilebilecegi diizenlemesine yer verilmistir.

Goriildiigii iizere, insan genomunu degistirmeye yonelik bir miidahale yapilabilmesi,
madde metninde belirtilen iki kosulun saglanmasi halinde miimkiindiir. Ik olarak,
yapilacak miidahalenin yalnizca dnleme, teshis veya tedaviye yonelik olmasi; ikinci
olarak da bu miidahalenin altsoyda genetik degisiklik yapma amaci tasimamasi, yani

sadece somatik hiicrelerde degisiklik amaglanmasi gerekmektedir.

Bununla birlikte s6z konusu maddeye, Biyoetik S6zlesmesi’nin 26’nc1 maddesinin
2’nci fikrasi uyarinca kamu giivenligi, sugun 6nlenmesi, kamu sagliginin korunmasi
veya bagkalarmin hak ve 6zgiirliiklerinin korunmasi i¢in kanun tarafindan 6ngoriilen
ve demokratik bir toplumda gerekli olan kisitlamalarin uygulanamayacagi
belirtilmistir. Bir diger anlatimla ilgili madde, mutlak koruma saglanan

dizenlemelerden biridir.

9.5.3.1. Somatik Hiicre Gen Tedavisi Bakimindan Yasal Diizenleme

Biyoetik Sozlesmesi’nin ilgili maddesinde somatik hiicrelere uygulanacak genetik
miidahalenin; oOnleme, teshis veya tedaviye yonelik olmak kosulu ile
gergeklestirilebilecegi belirtilmistir. Ag¢iklayici raporda da madde metninde belirtildigi
gibi, insan genomunu degistirmeyi amaglayan her tiirlii miidahalenin her haliikarda
Onleme, teshis veya tedavi amaci tagimasi gerektigi agiklanmais, bir diger anlatimla bir

hastaliga iliskin olmayan genetik bir o6zelligin degistirilmesini amaclayan

278 Hazirlik Calismast, s. 1-138
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miidahalelerin yasak oldugu belirtilmistir?”®. Bu kapsamda, tibbi gereklilik olmayan
durumlarin, bir diger anlatimla insan gelistirme / genetik yiikseltme kapsaminda
degerlendirilen uygulamalarin sézlesmeye aykiri olacagir diizenlenmistir. Taslak
metne iliskin hazirlanan agiklayici raporda da benzer agiklamaya yer verilmis ve 6rnek
olarak bir hastaliga isaret etmeyen davramigsal oOzelliklerin degistirilemeyecegi

gosterilmistir?®,

9.5.3.2. Germline Gen Tedavisi Bakimindan Yasal Diizenleme

Biyoetik Sozlesmesi’nin  13’lincii  maddesinde, insan genomuna yapilacak
miidahalenin altsoyda genetik degisiklik yapma amaci tagimamasi gerektigi
belirtilmistir. Dolayisiyla bu madde ile soézlesme, germline gen tedavisini

yasaklamistir.

Taslak metnin agiklayict raporunda da, bu metnin hazirlandigi donemdeki bilimsel
bilgi birikiminin bu gibi bir miidahalenin sonraki nesilde dogurabilecegi tiim etkileri
bilmeye imkan vermedigi, bu sebeple herhangi bir istisnai hal 6ngérme imkani
olmadigindan maddenin belirtilen sekilde diizenlendigi belirtilmistir?®!. Bununla
birlikte 13’{incii maddenin somatik hiicrede tedavi amagli yapilan ancak germline
genetiginde istenmeyen yan etkiler dogurabilecek miidahaleleri dislamadig:
belirtilmis; ornek olarak da ayn sekilde lireme sistemine etkisi olabilecek radyoterapi

ya da kemoterapi gibi kanser tedavileri gosterilmistir?®,

Bir goriis, altsoyun genetik yapisinda degisiklige sebep olacak miidahalelerin yasak
olmasimin altinda yatan sebebin, altsoyun 6zerkligi oldugunu ileri siirmektedir. Zira
yapilacak miidahale altsoy bakimindan sonu¢ dogurmakta ancak kendilerini etkileyen
bu genetik miidahale icin altsoydan onay alinamamaktadir. Ote yandan, tedavi

amaciyla yapilan bir genetik miidahalenin hastalia sebep olan geni diizeltmeye

219 Aciklayicr Rapor, s. 90

280 Hazirlik Calismasi, s. 70

281 Hazirlik Calismasi, s. 70

282 Aciklayic1 Rapor, s. 15; Yotova, a.g.e., s. 4-5

82



yonelik olmasi sebebiyle bu hastaligin ortadan kaldirilmasi yoniinde altsoyun rizasinin
varsayilabilecegi savunulmaktadir. Ancak paternalist olarak ifade edilebilecek bu
goriisii teyit edebilecek bir istisnaya sdzlesmede yer verilmedigi belirtilmektedir?®,
Ayrica, degistirilecek gen icin gelecek neslin higbirinden onay alinmasi miimkiin
olmadig1 gibi; gelecek nesil arasinda hastaliga egilimi olanlar olacagi gibi olmayanlar
da olacagindan, onay verilecegi varsayiminin kolayca yapilamayacagi ileri
siriilmektedir. Bu sebeple, 1980’lerde Avrupa Konseyi’nin gelecek nesillere
degistirilmemis bir genetik miras hakkini hakli olarak garanti ettigi ve Biyoetik
Sozlesmesi’nin germline genetigine miidahaleye hakli olarak yasak getirdigi

savunulmaktadir?®,

Bir bagka goriiste de, altsoyun genetiginin degistirilmesine yonelik girisimin
giivenliligi ve tiim sonuclarinin Ongoriilebilirligi  bilimsel agidan garanti
edilemediginden, bu agsamada yasagin anlagilabilir oldugu ileri siiriilmektedir. Ancak
sozlesmede, bilimin bu garantiyi verebildigi noktada yasagin ortadan kalkacagina
yonelik bir diizenleme olmadigindan yasagin arka planinda bu gerekg¢enin olmadig,
yasaga sebep olan durumun genetik gelistirme veya tanri rolii oynama gibi sorunlardan

kaynaklandig1 belirtilmektedir?®

. Germline genetiginin degistirilmesinin genetik
gelistirme amaci glitmesi halinde ise itirazlarin, gelecek neslin 6zelliklerini belirleme
hakkimiz bulunmadig1 ve insanlarin, o dénemde 1iyi veya kotii olarak kabul edilen
insan davranislarina gore biyolojik olarak sartlandirilmadan kendi potansiyellerini

gelistirme konusunda 6zgiir olduklar1 noktasinda toplandig1 6ne siiriilmektedir?®®.

9.5.3.3. Insan Genomu Uzerinde Miidahaleler Diizenlemesinin Revize Edilmesi

Hakkinda Goriisler

Avrupa Konseyi Biyoetik Komitesi 1-4 Aralik 2015 tarihinde diizenlenen toplantida,
kolay ve kesin sonuglar verebilen CRISPR-Cas9 gibi yeni genom diizenleme

teknolojilerinin  dogurdugu etik ve yasal sorunlar hakkinda yapilmasi istenen

28 Honnefelder, a.g.e., s. 6
284 Honnefelder, a.g.e., s. 8-9
285 Raposo, a.g.e., s. 1289

28 Andorno, 2002, 5.961
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uluslararasi tartismada Biyoetik S6zlesmesi’nin referans olarak kullanabilecek ilkeler
icerdigini belirtmis ve bu tiir tartisma ortamlari olusturulmasinin sdzlesmenin 28’inci

maddesinde 6ngoriildiigiinii hatirlatmistir?®’,

Ardindan, genetik miihendislik alaninda hizla gelisen yeni teknolojilerin karmasik etik
ve insan haklari sorunlart dogurdugunu belirten Avrupa Konseyi Parlamenter Meclisi,
2115 (2017) sayili tavsiye karar1 olusturarak bu sorunlara kars1 atilmasini 6ngordigi
adimlar belirlemistir. Bu kapsamda Bakanlik Komitesi’ne; Biyoetik S6zlesmesi’ni
onaylamayan iiye iilkeleri daha fazla gecikmeden onaylamalar1 ya da en azindan kasith
sekilde diizenlenmis germ hiicreleri ya da insan embriyolari ile hamileligi 6nleyecek
ulusal bir yasaklama getirmeleri icin tesvik etmesi, bu teknolojilerin yarar ve zararini
dengeleyebilecek yasal gergeve gelistirilmesini ve bu yeni genetik teknolojilerin insan
tizerinde uygulanmasinin tibbi potansiyeli ile olasi etik ve insan haklar1 sonuglari

hakkinda genis ve bilingli bir kamuoyu tartismasini tesvik etmesi tavsiye edilmistir?®,

Sozlesmenin 20. yilina 6zgli diizenlenen konferansta ise germline genetigine
miidahalenin kat1 bir sekilde yasaklanmasinin Biyoetik Sozlesmesi’nin 3’iincii
maddesinde diizenlenen adil erisim hakki, 11°inci maddesinde diizenlenen ayrimeilik
yasag1 ve Avrupa Insan Haklar1 S6zlesmesi’nin 8’inci maddesinde diizenlenen &zel
hayata saygi hakki ile ilgili olarak insan haklar1 sorunlarina yol agabilecegi ileri
stiriilmiistiir. Ayrica bu yasagin, Biyoetik Sozlesmesi’nin baglangi¢ kisminda ifade
edildigi iizere gelismelerin, “gelecek nesiller” ve “tiim insanlik™ i¢in erisilebilir olmasi
gerektigi beyanina ve sozlesmenin 2’nci maddesinde diizenlenen bireyin istiinliigii
ilkesine aykirilik olusturacagi da eklenmistir. Biyoetik Sézlesmesi’nin ve 13’iincii
maddenin hazirlik ¢alismalari incelendiginde, bilimsel bilginin mevcut durumu géz

Online alinarak maddenin mevcut haliyle kaleme alindigi, o donemde bircok

287 Committee on Bioethics, “Statement on genome editing Technologies”, 2015, s. 2

288 “Recommendation 2115 (2017): The use of new genetic technologies in human beings”, chrome-
extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https://rm.coe.int/cddh-comments-on-the-
parliamentary-assembly-recommendation-2115-2017-t/1680771516 (son erisim tarihi: 06.05.2022)
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diizenlemenin geg¢ici olarak kabul edildigi ve bu sebeple 13’lincii maddenin periyodik

olarak gdzden gegirilmesi gerektigi vurgulanmigtir?®,

Amerika Birlesik Devletleri Ulusal Bilimler Akademisi ile Ulusal Tip Akademisi,
Birlesik Krallik Kraliyet Toplulugu ve Hong Kong Bilimler Akademisi tarafindan 27-
29 Kasim 2018 tarihinde gergeklestirilen ve 500’den fazla arastirmaciyi, etik
uzmanini, politikactyl, bilim ve tip akademileri temsilcilerini, hasta grubu
temsilcilerini ve digerlerini bir araya getiren Insan Genomu Diizenlemesi Hakkindaki
Ikinci Uluslararasi Zirve’de (“Zirve”) de, insan genomu diizenlemesinin potansiyel
yarar ve riskleri ile etik ve kiiltiirel agilart hakkinda goriigiilmiistiir. Zirve’ye, yakin
zaman once CRISPR-Cas9 yontemini kullanarak embriyolarin genetigini diizenleyen
ve bu embriyolarin implantasyonu ile gerceklestirilen hamilelik sonrasinda genetigi
diizenlenmis ilk bebeklerin diinyaya gelmesine araci olan He Jiankui isimli arastirmaci
da katilmistir. He, insan bagisiklik yetmezligi viriisiinden (HIV) enfekte olunmasinda
rol oynadig1 bilinen CCRS genini etkisiz kilmak i¢in insan genomu iizerinde arastirma
yaptigini, islemin giivenliligine dair kanaat olusturdugunda da genetigini degistirdigi
embriyolar araciligiyla ikiz kiz ¢ocuklarin diinyaya getirilmesine araci oldugunu ve
devam etmekte olan benzer bir ¢alismasimin daha oldugunu belirtmistir. He’nin
caligmasma kars1 diger katilimcilar tarafindan, denetim ve seffaflik eksikligi,
ebeveynlerin aydinlatilmis onaminin yetersizligi, HIV enfeksiyonunu engellemenin
bagka alternatifleri bulundugu, genom diizenlemenin bagka saglik sorunlarina yol
acabilecegi gibi konularda birg¢ok itirazda bulunulmus ve He’nin bu caligsmasi

“sorumsuzca” olarak degerlendirilmistir?®.

Avrupa Konseyi Biyoetik Komitesi’nin 19-21 Kasim 2019 tarihli toplantisinda
olusturulan ve 2020-2025 tarih araligm kapsayan Insan Haklar1 ve Biyotip
Teknolojileri Hakkindaki Stratejik Aksiyon Plani’nda, Biyoetik So6zlesmesi’nin

289 Montgomery, Jonathan, “Session III - New Scientific and Technological Developments”, 20th
Anniversary of the Oviedo Convention, Rapporteur Report, 2017, s. 21-22-23

29 Zirve, s. 1-2-3; Bu eylemi sonrasinda He’nin, yasal olmayan tibbi miidahale nedeniyle Cin’de bir
mahkeme tarafindan 3 yil hapis cezasiyla cezalandirildigina ve ayrica Saglik Bakanligi’nin,
aragtirmacilarin tireme teknolojileri ile caligmasini yasakladigina dair agiklamalar i¢in bkz: Cyranoski,
David, “What CRISPR-baby prison sentences mean for research”, Nature, 577, 2020,
https://www.nature.com/articles/d41586-020-00001-y (son erigim tarihi: 06.05.2022)
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hazirlanigindan bu yana 6zelikle genetik alaninda yeni teknolojik gelismeler yasandigi
ve bu gelismelerin insan haklar1 baglaminda yeni sorunlar giindeme getirdigi
belirtilmistir. Bu gelismelerin biyotip alaninda biiyiik firsatlar yarattigini belirtmekle
birlikte Biyoetik Komitesi, bu gelismelerin ayrica kisilik, 6zerklik, mahremiyet ve
ayrimcilik yasagi gibi konularda yeni etik tartismalar meydana getirdigini ifade
edilmistir®®!. Kalitsal degisiklige sebep olabilen gen diizenleme tekniklerinin gelecek
kusaklara geri doniilemez sekilde zarar verme olasiliginin yarattigi korku karsisinda
Biyoetik So6zlesmesi’nin 13’lincii maddesinin degerlendirilmesi ve gerekirse
aciklattirilmas1 ya da degistirilmesi yOniinde aksiyon almmmasi gerektigi

belirtilmistir?®2.

Biyoetik S6zlesmesi’nin 13’{incli maddesinin incelenmesine yonelik bu aksiyon plani
dogrultusunda Biyoetik Komitesi, 1-4 Haziran 2021 tarihli toplantisinda maddenin,
insan geni diizenleme konusundaki son gelismeler 1s18inda incelendigini belirtmistir.
Bu dogrultuda Biyoetik Komitesi; gelismelerin teknik, bilimsel ve etik agilardan ele
alindigim1 ve sonug¢ olarak bu gelismelerin 13’iincii maddenin degistirilmesini
gerektirmedigini belirtmistir. 13’{incli madde hazirlanirken genetik miidahalenin
olumlu yanlar1 kadar, bu girisimin yanlig kullanimi1 ve suiistimal edilmesi, insanlarin
genetik karakterlerine miidahale edilmesi ve kontrol edilmesi gibi olasiliklarin da g6z
oniinde bulunduruldugu ifade edilmistir. Dolayisiyla ilgili maddede sadece onleme,
teshis etme ve tedavi etme amaglariyla gene miidahale edilebilecegi diizenlenerek ve
altsoy geninin degistirilmesine yonelik miidahaleler yasaklanarak, aragtirma alan1 da
dahil genetik gelistirme ve germ hiicresine genetik miidahale gibi konularin kapsama
alinarak cevaplandigi belirtilmistir. Bununla birlikte Biyoetik Komitesi, 6zellikle
“Onleyici, teshis edici ve tedavi edici” terimleri konusunda agiklama geregi ve bu

maddenin “aragtirma” i¢in uygulanabilirliginin yanlis yorumlanmasini 6nleme ihtiyaci

21 Council of Europe, “Strategic Action Plan on Human Rights and Technologies in Biomedicine

(2020-2025)” s. 5
292 Stratejik Aksiyon Plani, s. 8-9
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bulundugu konusunda hemfikir olundugunu belirtmistir?®®. Maddenin belirtilen

konularda daha agik hale getirilmesine yonelik ¢alisma heniiz devam etmektedir?®,

9.5.4.Cinsiyet Secememe

Biyoetik S6zlesmesi’nin 14’{inci maddesinde, cinsiyete bagli ciddi bir kalitsal
hastaliktan kaginma hali haricinde dogacak ¢cocugun cinsiyetini segmek amaciyla suni

dollenme tekniklerinin kullaniminin yasak oldugu diizenlemesine yer verilmistir.

Madde metni incelendiginde, ¢ocugun cinsiyetinin se¢iminin sadece ciddi bir kalitsal
hastaliktan kaginma halinde miimkiin olabileceginin diizenlendigi goériilmektedir. Bu
durumda 6rnegin, hemofili veya Duchenne kas distrofisi gibi sadece biyolojik erkek
cinsiyetini etkileyen hastaliklarin varligt halinde maddede Ongoriilen yasak

uygulanmayacaktir?®,

Tibbi nedenler disinda bir ¢cocugun cinsiyetinin secilmesi yasagmin altinda yatan

nedenin, boyle bir durumun tasarlanmis bebekler gibi bir uygulamanin oniinii agarak

cocuklarin ticarilestirilmesinin cesaretlendirilecegi goriisii oldugu belirtilmektedir®®.

Aciklayici raporda, cinsiyete bagl kalitsal bir hastalifin ciddiyetini tespit etmenin

tilkelerin i¢ hukukuna ait bir gérev oldugu belirtilmistir. Bununla birlikte her durumda,

kisilere uygun genetik danismanlik verilmesi gerektigi ifade edilmistir?®’.

2% Council of Europe, “Genome editing technologies: some clarifications but no revision of the Oviedo
Convention”, 2021, Genome editing technologies: some clarifications but no revision of the Oviedo
Convention - Newsroom (coe.int) (son erigim tarihi: 06.05.2022)

24 Council of FEurope, “Ongoing Work: Set up a drafting group”,
https://www.coe.int/en/web/bioethics/embedding-human-rights-in-the-development-of-technologies-
which-have-an-application-in-the-field-of-biomedicine (son erigim tarihi: 06.05.2022)

29 Metin, a.g.e., s. 371

2% Andorno, 2005, s. 141

297 Agiklayict Rapor, s. 15
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UCUNCU BOLUM
INSAN UZERINDE GENETIK MUDAHALELERE ILIiSKIN
ULUSAL BELGELER

Insan {izerinde genetik miidahalelere iliskin uluslararas: belgelerin degerlendirilmesi
ardindan, bu konuya yo6nelik hazirlanmis ulusal diizenlemelere dair agiklamalara yer

verilecektir.

Tezin bu bolimiinde oOncelikle, Tirkiye’nin ulusal mevzuatinda insan genomuna
yonelik miidahaleler ile iligkilendirilebilen diizenlemeler igeren Anayasa, Kisisel
Verilerin Korunmasi1 Kanunu, Tiirk Ceza Kanunu ile Ceza Muhakemesi Kanunu ve
ilgili yonetmelikler olan Genetik Hastaliklar Degerlendirme Merkezleri Y 6netmeligi
ile Uremeye Yardimei1 Tedavi Uygulamalar1 ve Uremeye Yardime1 Tedavi Merkezleri
Hakkinda Y@&netmelik’te yer alan diizenlemelere yer verilmistir. Onceki boliimde
aciklandig1 iizere onaylanmasi ile birlikte i¢ hukukumuzun bir pargasi haline gelen®®®

Biyoetik  Sozlesmesi’nin  de, Tiirkiye’deki konuya dair ulusal mevzuat

degerlendirilirken dikkate alinmas1 gerekmektedir.

Avrupa Birligi iilkelerine dair yapilan inceleme ise, Avrupa Birligi Temel Haklar
Sart’nin Avrupa Birligi iilkeleri bakimidan baglayicilik teskil ettigi goz Ontinde
bulundurulmakla birlikte, taraf iilkeler bakimindan uyulmasi gerekli yiikiimliilikler
igeren ve insan genomu lizerinde yapilacak diizenlemeleri hiikiim altina alan Biyoetik
Sozlesmesi’ne taraf olan Avrupa Birligi iilkeleri ile Biyoetik Sozlesmesi’ne taraf

olmayan Avrupa Birligi iilkeleri bakimindan ayr1 ayri ele alinmugtir.

Bu kapsamda insan iizerinde genetik miidahaleye yonelik diizenlemeler oncelikle,
Biyoetik Sozlesmesi’ne taraf olan Avrupa Birligi iilkelerinden alfabetik siraya gore;
Bulgaristan, Cekya, Danimarka, Estonya, Finlandiya, Fransa, Giliney Kibris Rum
Yonetimi, Hirvatistan, Ispanya, Letonya, Litvanya, Macaristan, Portekiz, Romanya,

Slovakya, Slovenya ve Yunanistan bakimindan incelenmistir. Ardindan, Biyoetik

28 Katoglu, a.g.e., s. 157
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Sozlesmesi’ne taraf olmayan Avrupa Birligi tilkelerindeki i¢ hukuk diizenlemeleri
alfabetik sirayla; Almanya, Avusturya, Belcika, Hollanda, Irlanda, Isveg, Italya,

Liiksemburg, Malta ve Polonya olmak iizere incelenmistir.
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10. TURKIYE’DEKIi ULUSAL DUZENLEMELER

Biyoetik S6zlesmesi’ne taraf olan ve bu sebeple s6zlesmenin insan genomu baslikli
dordiincii bolimii uyarinca genetik ayrimcilik yasagina, genetik teshise yonelik
testlerin saglik amaciyla ve genetik danigsman destegiyle gergeklestirilebilecegine,
genetik diizenlemenin sadece Onleme, teshis etme ve tedavi etme amaglartyla ve
altsoyun genetigini degistirme amaci tasimadigi hallerde gergeklestirilebilecegine ve
cinsiyete bagli kalitsal bir hastaliktan kacinma hali haricinde cinsiyet secimi
yapilamayacagina dair diizenlemelere uymakla yiikiimlii olan Tirkiye’de, insan
genomuna yonelik miidahalelere veya genel anlamda insan genetigi alanina 6zgii

hazirlanmis kanun seviyesinde bir diizenleme bulunmamaktadir.

Bununla birlikte insan genetige iliskin hukuki belgelerde basvurulan insan onuru
kavrami ile onam ve ayrimcilik yasagi 1982 Anayasasinda diizenlenmis, genetik
verilere, genetik testlere ve cinsiyet se¢imine yonelik birtakim hiikiimlere de ¢esitli
diizenlemelerde yer verilmistir. Bahsi gegen diizenlemelere iliskin agiklamalar agagida

yer almaktadir.

10.1. 1982 Anayasasi

Tiirk Anayasasinin 17’nci maddesinde tibbi miidahalelerde onam kavramina ve insan
onurunun korunmasi ilkesine yer verilmistir. ilgili maddede herkesin, yasama, maddi
ve manevi varligini koruma ve gelistirme hakkina sahip oldugu belirtilmistir.
Devaminda, tibbi zorunluluklar ve kanunda yazili haller haricinde kisinin viicut
biitlinliigiine dokunulamayacagi ve rizasi olmadan bilimsel ve tibbi deneylere tabi
tutulamayacagi diizenlenmistir. Son olarak da kimseye iskence ve eziyet
yapilamayacagi ve kimsenin insan haysiyetiyle bagdasmayan bir cezaya veya

muameleye tabi tutulamayacagi diizenlemesine yer verilmistir.

Genetik miidahalelerin de bir tibbi miidahale oldugu gozetildiginde, kisiye rizasi

olmadan genetik miidahalede bulunulamayacaginin anayasa ile glivence altina alindig1

90



goriilmektedir. Yine ilgili maddede, insan onurunun korunmasina dair diizenlemeye
yer verilmistir. Bu sebeple insan onuru ile bagdasmayacak genetik miidahaleler de
dahil herhangi bir miidahalenin anayasa ile yasaklandigi anlasilmaktadir. Dolayisiyla
kisinin genetik yapisina yonelik uygulamalarin yasal c¢ercevesinin temelinde

Anayasa’nin 17°nci maddesi bulundugu soylenebilecektir.

Ayrica Tiirk Anayasasinin 10’uncu maddesinde, ayrimcilik yasagina ve dezavantajli
gruplar bakimindan 6ngoériilen pozitif ayrimciliga yer verilmistir. Madde metninde
dogrudan genetik 6zellikler kavramina yer verilmemis olsa da, “ve benzeri sebeplerle”
ifadesi dogrultusunda genetik oOzellikler sebebiyle de kisiler arasinda ayrim
gozetilemeyecegi sdylenebilir. Bununla birlikte, genetik 6zellikleri sebebiyle engeli
veya maluliyeti bulunan kisiler bakimindan maddenin 3’lincii fikrasinda ongoriilen
tedbirlerin alinabilecegi, esitsizligi ortadan kaldirmaya ydnelik bu uygulamanin

ayrimcilik olarak degerlendirilmeyecegi goriilmektedir.

10.2. Kisisel Verilerin Korunmasi1 Kanunu

Kisisel Verilerin Korunmasi Kanunu?®®’

nun 6’nc1 maddesinde, genetik verilerin 6zel
nitelikli kisisel veri oldugu belirtilmistir. Bu kapsamda 6zel nitelikli kisisel veri olarak

sayilan genetik verilerin iglenmesi i¢in kisinin agik rizas1 aranmaktadir.

Maddenin devaminda, saglik ve cinsel hayat disindaki kisisel verilerin, kanunlarda
ongoriilen hallerde ilgili kisinin agik rizasi aranmaksizin islenebilecegi; saglik ve
cinsel hayata iligkin kisisel verilerin ise ancak kamu sagliginin korunmasi, koruyucu
hekimlik, tibbi teshis, tedavi ve bakim hizmetlerinin yiiriitilmesi, saglik hizmetleri ile
finansmaninin planlanmasi ve yonetimi amaciyla, sir saklama ytlikiimliligi altinda
bulunan kisiler veya yetkili kurum ve kuruluslar tarafindan ilgilinin agik rizasi

aranmaksizin islenebilecegi diizenlenmistir.

299 07.04.2016 tarihli ve 29677 sayili Resmi Gazete
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10.3. Tiirk Ceza Kanunu ve Ceza Muhakemesi Kanunu

Kisisel veri olmasi dolayisiyla genetik verilerin, Tiirk Ceza Kanunu’nun®® (“TCK”)
135, 136 ve 137’nci maddeleri kapsaminda degerlendirilmesi gerektigi ifade

edilmektedir®®!

Kisisel verilerin kaydedilmesine iliskin TCK’nin 135’inci maddesinde, kisisel verileri
hukuka aykiri olarak kaydeden kimseye hapis cezasi verilecegi diizenlenmistir.
Maddenin 2’nci fikrasinda kisisel verinin, kisinin irki kokenine veya saglik durumuna
iligkin olmasi1 durumunda verilecek cezanin yar1 oraninda artirilacag: hiikiim altina
alinmistir. Genetik veri kisinin ki kdkenine veya saglik duruma iligkin bilgi
verebildiginden, genetik verilerin hukuka aykir1 olarak kaydedilmesinin, maddenin
2’nci fikrasi uyarinca dikkate alinmasi gerekmektedir. Bununla birlikte ilgili maddede
ya da tanimlar1 diizenleyen 6’nc1 maddede kisisel verinin tanimina yer verilmemis
olmasinin, kanunilik ve belirlilik ilkeleri bakimindan sakincali bir durum yarattigi ileri

stiriilmektedir®®?.

Genetik verilerin hukuka aykir1 sekilde verilmesi veya ele gecirilmesi durumu da
TCK’nin, verilerin hukuka aykirt olarak verilmesi veya ele gegirilmesine yonelik
136°nc1 maddesi kapsaminda degerlendirilecektir. S6z konusu diizenleme ile kisisel
verileri ele gegirme, bir baskasina verme veya bagkalarina yayma seklinde segimlik
hareketli su¢ diizenlenmistir®®. Bununla birlikte, gerek kaydetme gerekse verme, ele
gecirme suclarmin kamu gorevlisi tarafindan ve gorevinin verdigi yetki kotiiye
kullanilmak suretiyle ya da belli bir meslek ve sanatin sagladigi kolayliktan
yararlanmak suretiyle islenmesi halinde nitelikli halin 6ngdriildiigii 137 nci maddenin

de, genetik veriler kapsaminda giindeme gelmesi s6z konusu olabilecektir.

300 12.10.2004 tarihli ve 25611 sayili Resmi Gazete

301 Katoglu, a.g.e., s. 178

392 Unver, Yener, “Kisisel Verilerin Korunmas1”, Galatasaray Universitesi Hukuk Fakiiltesi Dergisi,
Cilt 7, Say1 1, Ocak 2008, s. 163-196, s. 190

33 Hafizogullar1, Zeki / Ozen, Muharrem, “Ozel Hayata ve Hayatin Gizli Alanina Kars1 Suglar”, Ankara
Barosu Dergisi, Cilt 67, Say1 4, Giiz 2009, s. 9-22, 5. 21
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Ek olarak, TCK’nin 122’nci maddesinde nefret ve ayrimcilik kenar basligi altinda
diizenlenen maddenin de Biyoetik S6zlesmesi ile giivence altina alinmaya c¢alisilan,
genetik verilerin ayrimcilik amaciyla kullanilmasi yasagina hizmet ettigi ileri

stiriilmektedir3®.

Sucla korunan hukuki degerin, 1982 Anayasasi’nin 10’uncu
maddesinde yer alan esitlik kavramu ile iliskili oldugu ve vatandaslar arasinda ¢esitli
etmenlere dayanan grup mensubiyeti nedeniyle ayrim yaptirmamanin amacglandigi

belirtilmektedir®®,

Bununla birlikte, Ceza Muhakemesi Kanunu’nun3®

molekiiler genetik incelemeye
iligkin 78’inci maddesinde, 75 ve 76’nc1 maddeler uyarinca kisilerden alinan biyolojik
ornekler tizerinde soy bagmin veya elde edilen bulgunun siipheli veya saniga ya da
magdura ait olup olmadiginin tespiti i¢in zorunlu olmasi halinde molekiiler genetik
incelemeler yapilabilecegi diizenlenmistir. Alinan Ornekler tizerinde bu amaglar
disinda tespitler yapilmasina yonelik incelemelerin yasak oldugu da ayni maddede
hiikiim altina alinmistir. Ek olarak ilgili kanunun 80’inci maddesinde de, 75, 76 ve
78’inci madde hiikiimlerine gore alinan Ornekler iizerinde yapilan inceleme
sonuglarinin kisisel veri niteliginde oldugu, bagka bir amagla kullanilamayacag1 ve
dosya igerigini 6grenme yetkisine sahip bulunan kisiler tarafindan bir bagkasina
verilemeyecegi diizenlenmistir. Maddenin devaminda ise, kisisel veri olarak nitelenen
bu bilgilerin; kovusturmaya yer olmadigi kararina itiraz siiresinin dolmasi, itirazin
reddi, beraat veya ceza verilmesine yer olmadig1 karar verilip kesinlesmesi hallerinde
Cumbhuriyet savcisinin huzurunda derhal yok edilecegi ve bu hususun dosyasinda

muhafaza edilmek iizere tutanaga gegirilecegi hiikiim altina alinmustir®®’.

10.4. Genetik Hastaliklar Degerlendirme Merkezleri Yonetmeligi

1998 tarihli Genetik Hastaliklar Tan1 Merkezleri Yonetmeligi’ni yiiriirlilkten kaldiran
Genetik Hastaliklar Degerlendirme Merkezleri Yonetmeligi (“Genetik Hastaliklar

304 Katoglu, a.g.e., s. 178

395 Ozbek, Veli Ozer / Dogan, Koray / Bacaksiz, Pinar / Tepe, Tlker, Tiirk Ceza Hukuku Ozel Hiikiimler,
12. bs, 2017, s. 470

306 17.12.2004 tarihli ve 25673 say1li Resmi Gazete

397 Unver, a.g.e., s. 191-192
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Yonetmeligi”), 10 Ocak 2020 tarihli ve 31004 sayil1 Resmi Gazete’de yayimlanarak

yayimi tarihinde yiiriirliige girmistir®%,

Genetik Hastaliklar Yonetmeligi’nin birinci boliimiiniin 1’inci maddesinde amaci,
genetik hastaliklarin teshis edilmesi ve genetik danigsmanlik verilmesi amaciyla
genetik hastaliklar degerlendirme merkezlerinin ruhsatlandirilmasina, agilmasina,
calismasina ve denetlenmesine yonelik usul ve esaslarin diizenlemesi olarak
aciklanmistir. Genetik hastaliklar degerlendirme merkezinin tanimina ise 4’tinci
maddede yer verilmistir. Buna gore genetik hastaliklarda teshis ve genetik danismanlik
hizmeti verilmesi amaciyla agilan merkezler genetik hastaliklar degerlendirme

merkezleri olarak tanimlanmustir.

Genetik Hastaliklar Yonetmeligi’nin 18’inci maddesinin 2’nci  fikrasina gore
merkezde, yalnizca tibbi gereklilik durumunda ya da tibbi amagli bilimsel aragtirmalar
icin ve uygun genetik danigmanlik saglanmasi sartiyla genetik hastaliklarin teshisine
ve cesitli hastaliklarin tedavi yanitina veya kisinin bir hastaliktan sorumlu bir gen
tasiy1p tasimadigini belirlemeye ya da bir hastaliga genetik yatkinlig1 veya hassasiyeti
olup olmadigini ortaya ¢ikarmaya yonelik testlerin yapilabilecegi diizenlemesine yer
verilmistir. Buna gore genetik test, Biyoetik Sozlesmesi’nde de ayni sekilde
diizenlendigi iizere sadece saglik amaciyla ve uygun genetik danismanlik hizmeti

saglanmasi sartiyla gerceklestirilebilecektir.

Ayni maddenin 3’{incii fikrasinin (e) bendinde ise, merkez ve merkez calisanlarinin
uymak zorunda oldugu kurallar arasinda, implantasyon dncesi genetik hastaliklar tani
ve prenatal tan1 uygulamalarinda tibbi endikasyon olmaksizin sadece cinsiyet tayini
amaci ile genetik inceleme yapilamayacagi, implantasyon Oncesi tetkik raporlarina
cinsiyet anomalisi disindaki durumlarda cinsiyet belirtilemeyecegi hiikmiine yer

verilerek cinsiyet secme yasagina dair diizenleme yapilmistir. Genetik Hastaliklar

308 10 Ocak 2020 tarihli ve 31004 sayili Resmi Gazete
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Yonetmeligi’nin 20’nci maddesinde ise aydinlatilmis onam ve gizlilik ilkesi hiikiim

altina alinmistir.

10.5. Uremeye Yardimci Tedavi Uygulamalari ve Uremeye Yardimc: Tedavi

Merkezleri Hakkinda Yonetmelik

Uremeye Yardimcr Tedavi Uygulamalar1 ve Uremeye Yardimcr Tedavi Merkezleri
Hakkinda Y&netmelik (“UYTE Yonetmeligi”), 30 Eyliil 2014 tarihli ve 29135 sayili

Resmi Gazete’de yayimlanarak yayimi tarihinde yiiriirliige girmistir®®.

UYTE Yénetmeligi’nin 1’inci maddesinde amag, ¢ocuk sahibi olamayan evli
ciftlerden, tibben uygun goriilenlerin liremeye yardimci tedavi metotlar1 vasitasiyla
cocuk sahibi olmalari i¢in yapilacak uygulamanin esaslarini, bu uygulamay1 yapacak
merkezlerin agilmasi, ¢calismasi ve denetlenmesi ile ilgili usul ve esaslar1 diizenlemek

olarak ac¢iklanmuistir.

UYTE Yoénetmeligi’nde belirlenen usul ve esaslara uymayanlar hakkinda,
yonetmeligin ekleri arasinda yer alan miieyyidelerin uygulanacagi 28’inci maddede
belirtilmistir. “Miieyyide formu” baslkli Ek-17"nin 8’inci maddesinde, dogacak
¢ocugunun cinsiyetini belirleme amagli gonad ve/veya embriyo se¢imi ve transferinin,
cinsiyetle ilgili ciddi bir kalitsal hastaliktan kagma hali haricinde yapilamayacagi
diizenlemesine yer verilmistir. Buna gore ilgili yonetmelikte cinsiyet segememe
yasagiin diizenlendigi ve bu yasagin istisnasi olarak da cinsiyete bagh ciddi bir

kalitsal hastaliktan kacinma halinin sayildigi goriilmektedir.

309 30 Eyliil 2014 tarihli ve 29135 sayili Resmi Gazete
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11. AVRUPA BIiRLiGi ULKELERINDEKI ULUSAL
DUZENLEMELER

Avrupa Birligi iilkelerinde insan genomuna ydnelik miidahalelere iligkin ulusal
diizenlemeler, Avrupa Birligi Temel Haklar Sarti g6z oniinde bulundurulmakla
birlikte, taraf iilkeler agisindan uyulmasi gereken yiikiimliilikler getiren Biyoetik
Sozlesmesi’ni onaylayan ve onaylamayan iilkeler bakimindan ayrima gidilerek

asagida incelenmistir.

11.1. Biyoetik Sozlesmesi’ne Taraf Olan Avrupa Birligi Ulkeleri

Tezin ikinci bolimiinde detayli sekilde agiklandigi {izere, Biyoetik S6zlesmesi’nin
insan genomu baglikli dérdiincii boliimiinde yer alan 11, 12, 13 ve 14’{incii maddelerde
genetik ayrimcilik yasagina, genetik teshise yonelik testlerin saglik amaciyla ve
genetik danisman destegiyle gergeklestirilebilecegine, genetik diizenlemenin sadece
onleme, teshis etme ve tedavi etme amaclariyla ve altsoyun genetigini degistirme
amaci tagimadigi hallerde gergeklestirilebilecegine ve cinsiyete bagli kalitsal bir
hastaliktan kaginma hali haricinde cinsiyet se¢imi yapilamayacagma dair
diizenlemeler yer almaktadir. Bununla birlikte, Avrupa Birligi’ne iiye iilkeler
bakimindan baglayicilik teskil eden Avrupa Birligi Temel Haklar Sarti’nin 3’iincii ve
21’inci maddelerinde de, genetik gelistirmenin ve genetik ayrimciliin yasak olduguna

dair diizenlemelere yer verilmistir.

Taraf iilkelerin Biyoetik Sozlesmesi’nde ve Sart’ta yer alan bu diizenlemelere uymakla
yiikiimlii oldugu goz 6niinde bulundurularak, s6z konusu iilkelerin bu ytikiimliiliiklere
ek olarak kendi i¢ hukuklarinda yer alan hukuki diizenlemelerine asagida yer

verilmistir.
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11.1.1. Bulgaristan

2004 tarihli Saglik Kanunu’nun®® dérdiincii boliimiiniin 135°nci maddesinde, insan
genomunu degistirmeye yoOnelik bir miidahalenin ancak Onleme veya tedavi etme
amaclariyla ve altsoyun genomunu degistirmeyi amaglamamak sartiyla
gerceklestirilebilecegi diizenlemesi yer almaktadir®*!. Kanunun 198’ nci maddesinde
de benzer sekilde, altsoy iizerinde etki dogurabilecek genetik miihendislik iirtinlerine
dair bilimsel arastirmalarin gerceklestirilemeyecegi diizenlenmistir. Cinsiyete bagh
genetik bir hastalik olmadik¢a cinsiyet se¢ciminin yasak olduguna dair hiikiim yer

aldip1 da belirtilmektedir®*2,

11.1.2. Cekya

Biyoetik Sézlesmesi yaninda Saglik Amagh Genetik Testlere Iliskin Insan Haklar1 ve
Biyotip S6zlesmesi'ne Ek Protokol’ii de onaylayan Cekya’da genetik teknolojilerine
yonelik 6zel bir diizenleme yer almadigi, en yakindan iligkili mevzuatin in vitro
fertilizasyon ile genetik testleri diizenleyen kanunlar oldugu belirtilmistir. Belirli tibbi
hizmetlere iliskin 202/2017 sayil1 kanunda genetik testlerin diizenlendigi ve genetik
testlerin gerceklestirilebilecegi kosullar ile izlenecek prosediire dair gerekliliklerin
hiikiim altina alindig1 ifade edilmektedir. 2000 tarihli ve 101 sayili Mahremiyet
Kanunu’nun 4’iincli maddesinde, genetik verilerin agikca hassas kisisel veri olarak
tanimlandig1 ve bdylece genetik verilerin daha giiclii korumaya tabi kilindigi
belirtilmektedir®3, 373/2011 sayili kanunda ise saglik amagl genetik testlerde genetik

danismanhiga yonelik hiikiimlerin yer aldig1 belirtilmektedir314,

310 Saglik Kanunu (2004), zakon_za_zdraveto.pdf (government.bg) (son erisim tarihi: 14.04.2022)

311 Kalitsal genetik modifikasyona yonelik 106 iilkenin ulusal diizenlemelerinin incelendigi ¢alisma igin
bkz: Baylis, Frangoise ve Digerleri, “Human Germline and Heritable Genome Editing: The Global
Policy Landscape”, The CRISPR Journal, Cilt 3, Say1 5, 2020, s. 365-377; Belirtilen g¢alisma
dogrultusunda ortaya cikan bilgilerin derlendigi ve diizenli olarak giincellendigi tablo igin bkz:
Supplementary Appendix Table SA4 Policy Documents for Europe,
HumanGenomeEditingPolicies AllRegions.docx (google.com) (son erigim tarihi: 14.04.2022)

312 Joint Research Centre, Overview of EU National Legislation on Genomics, 2018, s. 30

313 Joint Research Centre, a.g.e., s. 34-35

314 Kalokairinou, L. ve Digerleri, “Legislation of direct-to-consumer genetic testing in Europe: a
fragmented regulatory landscape”, J Community Genet, 9, 2018, s. 117-132, s. 122
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https://www.mh.government.bg/media/filer_public/2019/08/19/zakon_za_zdraveto.pdf
https://docs.google.com/document/d/e/2PACX-1vSm2ck_5PMArmzxH5dHZJ5Atumlmx_jn4dIoUNxvOBde6tufQpgnqxkIrmfxmq0sA/pub

11.1.3. Danimarka

Danimarka’nin ulusal mevzuatinda genetik testlere yonelik 6zel bir diizenlemeye yer
verilmedigi ifade edilmektedir. Bu kapsamda genetik testlerin de saglik hizmeti olarak
kabulii geregince 2016 tarihli Saglik Kanunu’nda yer alan hiikiimlerin dikkate

alinabilecegi belirtilmektedir3®®,

Yardimer iiremeye yonelik hazirlanan 2019 tarihli ve 902 sayili kanunun®!® 2’nci
maddesinde, ancak genetigi degistirilmemis bir yumurta hiicresi ve genetigi
degistirilmemis bir sperm hiicresi ile yardimci {ireme ydntemlerinin
gerceklestirilebilecegi diizenlenmistir. 27’nci maddede ise, fertilize edilmis insan
yumurtasinin ~ ancak  genetigi  degistirilmemis ise implante edilebilecegi

diizenlenmesine yer verilmistir®!’.

11.1.4. Estonya

Estonya’da genetik tedaviye laboratuvar arastirmalart disinda izin verilmedigi
belirtilmekte, insan ilizerinde genetik tedaviye yonelik yasal gercevenin Estonya

tarafindan onaylanan Biyoetik S6zlesmesi’ne dayandigi ileri siiriilmektedir®:8,

2000 tarihli insan Geni Arastirma Kanunu’nun, genetik arastirmalar ile DNA
orneklerinin islenmesini ve buna dair prosediirii diizenledigi ifade edilmektedir.
Kanunun altinc1 boliimiinde, genler, ¢evre ve insanlarin yasam tarzlari arasindaki
iliskiyi arastirip aciklamak ve hastaliklarin 6nlenmesi ile tedavi edilmesinin yollarim
aragtirmak amaciyla gen arastirmalarina ve testlerine izin verildigi belirtmektedir.
Kanunun ayrica, bir kisinin genetik bilgisine dayanarak is iliskilerinde veya

sigortacilik igslemlerinde ayrimciliga ugramasini yasakladigi ifade edilmektedir. 1997

315 Kalokairinou, a.g.e., s. 119

316 (902/2019), Bekendtgorelse af lov _om assisteret reproduktion i forbindelse med behandling,
diagnostik og forskning m.v. (retsinformation.dk) (son erigim tarihi: 14.04.2022)

817 Supplementary  Appendix  Table  SA4  Policy  Documents  for  Europe,
HumanGenomeEditingPolicies_AllRegions.docx (google.com) (son erigim tarihi: 14.04.2022)

318 Kipling, Jeff, “The European Landscape For Human Genome Editing: A review of the current state
of the regulations and ongoing debates in the EU”, 2016, s. 28
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https://www.retsinformation.dk/eli/lta/2019/902
https://www.retsinformation.dk/eli/lta/2019/902
https://docs.google.com/document/d/e/2PACX-1vSm2ck_5PMArmzxH5dHZJ5Atumlmx_jn4dIoUNxvOBde6tufQpgnqxkIrmfxmq0sA/pub

tarihli Suni Déllenme ve Embriyo Koruma Kanunda ise, cinsiyete bagli genetik bir
hastalik hali hari¢ cinsiyet se¢iminin yasaklandigi belirtilmektedir. 2007 tarihli Kisisel
Veri Koruma Kanunu’nda genetik verilerin agik¢ca hassas kigisel veri olarak
tanimlandig1 ve bdylece genetik verilerin daha gilicli korumaya tabi kilindigi

belirtilmektedir3*®,

11.1.5. Finlandiya

2006 tarihli ve 1237 sayili Yardimcir Fertilite Tedavileri Kanunu’nun®?° 4’iincii
maddesinde, genetigi degistirilmis gamet ve embriyolarin fertilite tedavisinde

kullanilamayacag1 diizenlenmistir?.

1999 tarihli ve 488 sayili Tibbi Arastirma Kanunu’nun 15’inci maddesinde, kalitsal
ozellikleri degistirmeye yonelik yontemler gelistirmeyi amaglayan embriyo ve
gametler iizerindeki arastirmalarin, ciddi bir genetik hastaligi tedavi etmek veya

onlemek amacina hizmet edenler hari¢ yasak oldugu diizenlenmistir?2,

Kanunda ayrica, aragtirmanin gen tedavisine veya genetigi degistirilmis organizmalara
yonelik olmasi halinde etik kurulun karar siiresinin daha uzun olduguna dair
diizenleme yer aldig1 belirtilmektedir. Calisma Hayatinda Mahremiyetin Korunmasi
Hakkinda Kanun’da ise isverenlerin, ¢alisanlardan genetik test talep etmesinin yasak

olduguna dair hiikiim bulundugu belirtilmektedir3?.

319 Joint Research Centre, a.g.e., s. 37-38

320 Yardimci Fertilite Tedavileri Kanunu (2006), Laki hedelmdityshoidoista 22 (finlex.fi) (son erisim
tarihi: 14.04.2022)
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99


https://www.finlex.fi/en/laki/kaannokset/2006/en20061237.pdf
https://docs.google.com/document/d/e/2PACX-1vSm2ck_5PMArmzxH5dHZJ5Atumlmx_jn4dIoUNxvOBde6tufQpgnqxkIrmfxmq0sA/pub
https://docs.google.com/document/d/e/2PACX-1vSm2ck_5PMArmzxH5dHZJ5Atumlmx_jn4dIoUNxvOBde6tufQpgnqxkIrmfxmq0sA/pub

11.1.6. Fransa

1994 tarihli Medeni Kanun®** madde 16-4 ile hi¢ kimsenin insan tiiriiniin biitiinliigiine
zarar veremeyeceginin; kisilerin se¢imine yonelik herhangi bir 6jenik uygulamanin
yasak oldugunun; hastaliklarin 6nlenmesi, teshisi ve tedavisine yonelik arastirmalar
sakl1 kalmak kaydiyla, kisinin altsoyunu degistirmek icin genetik 6zelliklerde herhangi

bir degisiklik yapilamayacaginin hiikiim altia alindig1 belirtilmektedir®%.

Kanunun 16-1 maddesinde ve 1iyi uygulamalara yonelik 2013 tarihli bir
diizenlemenin®?® 2’nci maddesinde saglik amaciyla gerceklestirilebilecek genetik
testlerde tibbi gozetime ve testi gergeklestirecek saglik ¢alisaninin yeterliliklerine dair
bilgilere yer verildigi ifade edilmektedir®?’. Genetik danismanligin zorunlu olduguna
dair hiikiimlerin de iyi uygulamalara ydnelik ilgili diizenlemede yer aldig
belirtilmektedir3?8, Yine kanunun 16-10 maddesinde ve ayrica 2000 tarihli Genel
Saglik Kodu’nun®?® L1131-1 ile L2131-4 maddelerinde aydinlatiimis onama y&nelik
hiikiimlerin yer aldig1 belirtilmektedir®®*. Genetik testler s6z konusu oldugunda
Fransa’y1 kisitlayict yasal diizenlemelere sahip diger iilkelerden ayiran hususun,

Fransa'nin teste tabi tutulan kisilere de ceza uygulamasi oldugu ileri siiriilmektedir®3!,

11.1.7. Giiney Kibris Rum Yo6netimi

Giiney Kibris Rum Yonetimi’nin 2015 tarihli 69(I) sayili Tibbi Yardimli Ureme
Kanunu’nda implantasyon oncesi genetik taniya ve in vitro fertilizasyon prosediiriine
iliskin hiikiimler yer aldig1 ve genetik danigmanliga yonelik diizenlemeler bulundugu

belirtilmektedir. Kanunda, ¢ocugun cinsiyete bagli bir genetik hastalik gelistirme

324 Medeni Kanun (1994), Article 16-4 - Code civil - Légifrance (legifrance.gouv.fr) (son erisim tarihi:
14.04.2022)

35 Supplementary  Appendix  Table  SA4  Policy  Documents  for  Europe,
HumanGenomeEditingPolicies_AllRegions.docx (google.com) (son erigim tarihi: 14.04.2022)

326 Arrété de bonnes pratiques Juin 2013
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329 Genel Saglik Kodu (2000), Code de la santé publique - Légifrance (legifrance.gouv.fr) (son erisim
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olasiliginin yiliksek oldugu durumlar disinda embriyolarin cinsiyetinin se¢iminin yasak

oldugunun da diizenlendigi belirtilmektedir®3,

2001 tarihli ve 31(III) sayili kanunun 12’nci maddesinde ise prediktif, tasiyicilik ve
yatkinlik tespiti amaciyla yapilacak genetik testler i¢in uygun genetik danigsmanlik

saglamanin zorunlu olduguna dair hiikiim yer aldig1 ifade edilmektedir®®3.

2001 tarihli Kisisel Veri Isleme Kanunu'nun o6zel olarak genetik veriye atif
yapmamakla birlikte genetik veriyle iliskili olan saglik verileri, etnik koken ve irkla
ilgili  verileri kapsayan hassas kisisel verilerin korunmasini diizenledigi
belirtilmektedir. Kanunda, hassas veriler i¢in daha gii¢lii koruma saglandigi ve bu tiir

verilerin izin verilen kullaniminin smirlandirildig: ifade edilmektedir®34,

11.1.8. Hirvatistan

Hirvatistan’da, 2006 tarihli T1p Etigi ve Deontoloji Kodu’nun33®

insan genomu baslikli
7’nci maddesinde, insan genomunu degistirmeye yonelik miidahalelerin ancak
Onleme, teshis etme ve tedavi etme amaclariyla gerceklestirilebilecegi ve bu
degisikliklerin altsoya aktarilmamasi sart1 arandig1 diizenlenmistir®®®, Ayni sekilde,
2004 tarihli Hasta Haklarinin Korunmasi: Hakkinda Kanun’un 22’nci maddesinde de,
insan genomunu degistirmeye yonelik girisimlerin sadece Onleme ve tedavi etme
amaglariyla gerceklestirilebilecegi ve hastanin germline genetigini degistirmeyi
amaglayan herhangi bir girisime izin verilmedigi hiikmii yer almaktadir®3’. 2012 tarihli

Tibbi Yardimli Fertilizasyon Kanunu’nun3*® 36’ nc1 maddesinde ise, embriyo iizerinde

bilimsel veya arastirma calismalarinin yasak oldugu diizenlenmistir. Ilgili hiikiimde

332 Joint Research Centre, a.g.e., s. 33

333 Kalokairinou, a.g.e., s. 122

334 Joint Research Centre, a.g.e., s. 33

3% Tip Etigi ve Deontoloji Kodu (2006), Kodeks medicinske etike i deontologije (nn.hr) (son erisim
tarihi: 14.04.2022)
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embriyolar {izerinde gergeklestirilecek tiim arastirmalar bakimindan yasak
ongorildiigiinden, germline hiicrelerinde genetik diizenlemenin de yasak oldugu

sonucuna varildigi ileri siiriilmektedir°.

11.1.9. ispanya

Ispanya Saghk Kodu'nda kisilere saglanacak genetik danismanligin kosullarma dair
diizenlemeler yer aldig1 belirtilmektedir. Saglik Kodu’nun ayrica, tedavi edici olmayan
amaglarla yapilan cinsiyet secimi ve genetik manipiilasyon ile izin verilen bilimsel
arastirmalar hari¢ insan genetik materyali kullanilarak tiirler arasi melez iretimine
yonelik cezalar1 diizenleyen 2006 tarihli ve 14 sayili Yardimli Ureme Kanunu’nu da
kapsadig1 ifade edilmektedir. Yine Saglik Kodu kapsaminda yer alan bir diger
diizenleme olan 2007 tarihli ve 14 sayili Biyomedikal Arastirma Kanunu’nda3* da,
herhangi bir kisiye genetik Ozellikleri nedeniyle veya genetik teste ya da genetik
arastirmalara katilmay1 reddetmesi nedeniyle ayrimcilik yapmanin yasak oldugunun

341

diizenlendigi belirtilmektedir Biyomedikal Arastirma Kanunu’nun 74’iinci

maddesinde ise, altsoyun genetigini degistirmeyi amaglayan her tiirlii girisimin ciddi

ihlal kapsaminda kabul edildigi belirtilmistir3*?

. Ayrica, saghik amaciyla yapilacak
genetik testlerde tibbi gozetim ve genetik danmismanliga iliskin diizenlemelerin ilgili
kanunun 55 ve 56’nc1t maddelerinde; aydinlatilmis onama iliskin diizenlemelerin ise

45 ve 48’inci maddelerinde yer aldig1 ifade edilmektedir®*,

11.1.10. Letonya

2003 tarihli insan Genomu Arastirmasi Hakkinda Kanun’un 8’inci béliimiinde,
bireylerin saglik risklerini degerlendirmeye yardimci olacak ve hastaliklarin

nedenlerini 6nleyecek teshis ve tedavi yontemlerini kesfetmek igin genler, saglik

339 Baylis, a.g.e., s. 369

340 Biyomedikal Arastirma Kanunu (2007), BOE.es - BOE-A-2007-12945 Ley 14/2007, de 3 de julio,
de Investigacion biomédica. (son erigim tarihi: 14.04.2022)
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durumu ile fiziksel ve sosyal cevre arasindaki karsilikli iligkiyi incelemek ve

aciklamak amaciyla genetik arastirmalara izin verilebilecegi diizenlenmistir®**,

11.1.11. Litvanya

2000 tarihli Biyotip Arastirmasi Etigi Kanunu’nun®*® 3’{incii maddesinde, insan
genomunda degisiklige yonelik biyotip aragtirmalarinin, yalnizca onleyici, teshis edici
veya tedavi edici amaglarla ve altsoyun genomunu degistirmeyi amaglamamak sartryla

gerceklestirilebilecegi diizenlenmistir3#°.,

1996 tarihli Hasta Haklar1 ve Hastalarin Sagligina Verilen Zararin Tazmin Edilmesi
Hakkindaki Kanun’un, genetik 6zelliklere dayali ayrimcilig1 veya hasta haklarinin
kisitlanmasini  yasakladigt belirtilmektedir. 2014 tarihli Yapay Fertilizasyon
Kanunu’nda ise, altsoyun genetik kimligini degistirmeye yonelik in vitro fertilizasyon

kullaniminin yasak oldugunun diizenlendigi ifade edilmektedir®*’.

Bununla birlikte, saglik amaciyla gergeklestirilecek genetik testlerin insan genetigi
alaninda egitim gormiis bir hekimin gozetimi altinda gerceklestirilmesi gerekliligine
dair Saglik Bakanligi’nin 2003 tarihli ve V-220 sayili karart bulundugu da

belirtilmektedir3*8,

11.1.12. Macaristan

2008 tarihli ve XXI sayili Insan Genetik Verisinin Korunmas: ve Insan Genetigi
Calismalarmin, Arastirmalarinin ve Biyobankalarin Diizenlenmesine Iliskin Kanun’un

12°’nci maddesinde, 13’{incii madde uyarinca Onleme, teshis etme, tedavi etme,

344 Joint Research Centre, a.g.e., s. 51

345 Biyotip Arastirmasi Etigi Kanunu (2000), VI11-1679 Lietuvos Respublikos biomedicininiy tyrimy
etikos jstatymas (e-tar.lt) (son erisim tarihi: 14.04.2022)
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rehabilite etme amaglariyla ve saglik nedenlerine dayali aragtirma amaciyla yapilacak
genetik testlerin belirli yeterliliklere sahip saglik profesyonelleri tarafindan
gergeklestirilebilecegi diizenlenmistir. Genetik test ve taramanin genetik danismanlik
gerektirdigine dair diizenlemelerin de ilgili kanunda yer aldig1 ifade edilmistir. Ayrica
genetik testlerde aydinlatilmis onama dair diizenlemelerin de kanunun 6’nci

maddesinde yer aldig1 belirtilmistir®*°.

Ayrica ilgili kanunda, genetik verilerin korunmasina ve kullanimina dair diizenlemeler
yer aldig1 ifade edilmektedir. Buna gore genetik verilerin sadece toplandiklar1 amag
icin kullanilabilecegi, ancak bazi durumlarda bu kuralin esnetilebilecegi diizenlemesi
ile bireyler arasindaki genetik varyantlarin dagilimini belirlemek igin yapilan genetik
calismalarda anonimlestirilmis genetik verilerin kullanabilecegine dair diizenleme yer

aldig1 belirtilmektedir®*.

11.1.13. Portekiz

2006 tarihli ve 32 sayili Yardimli Ureme Kanunu’nun®! 7°nci maddesinde, tibbi
yardimla iireme tekniklerinin, dogmamis cocugun tibbi olmayan birtakim 6zelliklerini
gelistirmek, cinsiyet segmek igin kullanilamayacag1 hiikmii yer almaktadir®®2. 2005
tarthli ve 12 sayili kanunun 9’uncu maddesinde ise genetik testlerde aydinlatilmig

onama ve tibbi gdzetime dair hiikiim yer aldig1 belirtilmektedir®?

. Ayrica kanunda,
genetik ozellikler sebebiyle ayrimcilik yasagi, sigorta sirketlerinin genetik bilgi talep
edemeyecegi ve sigorta primlerinin belirlenmesinde bu bilgileri kullanamayacagi
diizenlemesi ile 6zel durumu sebebiyle kisi acisindan risk olusturmayacaksa is

iligkilerinde de genetik test yasagi diizenlemesinin yer aldig1 ifade edilmektedir. 1998

349 Kalokairinou, a.g.e., s. 121, 125, Tablo: 1-2-3

350 Joint Research Centre, a.g.e., s. 45

31 Yardimli Ureme Kanunu (2006), José de Oliveira Ascensio - A Lei N.° 32/06, sobre procriacio
medicamente assistida - Ordem dos Advogados (oa.pt) (son erigim tarihi: 14.04.2022)
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tarihli ve 67 sayili Kisisel Verilerin Korunmasi Kanunu’nda ise genetik verinin, daha

gii¢lii koruma saglanan hassas veriler kapsaminda degerlendirildigi belirtilmektedir®>*.

11.1.14. Romanya

2009 tarihli ve 287 sayili Medeni Kanun’da, bireyin altsoyunun genetik bilgisini
degistirmeye yonelik herhangi bir tibbi girisimin genetik bir hastalig1 6nlemeyi veya
tedavi etmeyi amaglayanlar disinda yasak oldugu diizenlemesi yer almaktadir. Ilgili
kanunda ayrica, bir genetik hastaliktan kaginma veya bir genetik hastaligi onleme
amac1 tagimadik¢a embriyonun cinsiyetinin se¢iminin yasak oldugu diizenlenmistir.
Yine kanunda, genetik analizin ancak tibbi veya bilimsel bir amagla yapilabilecegi ve
bir Kisinin genetik profiline dayali olarak tanimlanmasinin, yalnizca hukuki veya cezai
bir yargi siireci sirasinda veya tibbi ya da bilimsel arastirmalar i¢in yapilabilecegine

dair diizenleme yer aldig1 belirtilmektedir3®.

11.1.15. Slovakya

Slovakya’nin mevzuatinda, insanlar lizerinde genetik teknolojiye yonelik 6zel bir
diizenleme bulunmadig belirtilmektedir. 2001 tarihli ve 311 sayili Isyeri Kanunu
uyarinca genetik Ozellikleri sebebiyle isyerinde kisilerin ayrimcilia maruz
birakilmasinin yasak oldugunun diizenlendigi ifade edilmektedir. Kisisel verilerin
korunmasina yonelik 2018 tarihli ve 18 sayili kanunda ise genetik verinin kisisel veri

olarak say1ldig1 ve korumaya tabi kilindig1 belirtilmektedir®®.

11.1.16. Slovenya

Slovenya, Biyoetik Sozlesmesi’nin yani sira Saghik Amagh Genetik Testlere liskin

Insan Haklar1 ve Biyotip Sézlesmesi'ne Ek Protokol’ii de onaylamustir.

354 Joint Research Centre, a.g.e., s. 61-62
35 Joint Research Centre, a.g.e., s. 63
3% Joint Research Centre, a.g.e., s. 64-65
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Slovenya’da, 2000 tarihli Biyomedikal Yardimla infertilite Tedavisi ve Fertilizasyon
Islemleri Hakkinda Kanun’un®®’ 33’iincii maddesi uyarinca, infertilite tedavisi ve
biyomedikal fertilizasyon ile kalitsal degisiklige ugratilmis germ hiicrelerinden insan
embriyosu {iretilmesinin ve bu gibi embriyolarin insan veya hayvan bedenine
transferinin ve embriyonik hiicrelerin kalitsal 6zelliklerini kasitli olarak degistirmenin

yasak oldugu diizenlenmistir®,

2014 tarihli Ilag Kanunu’nun ise, ilacin veya tedavinin hastanin germline hiicrelerini
degistirecegi hi¢bir klinik arastirmanin yapilamayacagini diizenledigi ve arastirmanin
gen tedavisiyle ilgili olmasi durumunda gerekecek 0zel izinlere dair hikkiim i¢erdigi

belirtilmektedir®®°,

11.1.17. Yunanistan

2005 tarihli Tibbi Etik Kodu’nun 34’iincii maddesinde, insan genomunu degistirmeye
yonelik tibbi girisimlerin ancak Onleme, teshis etme veya tedavi amaciyla
yapilabilecegi, bu degisikliklerin hi¢bir kosulda altsoya aktarilamayacagi diizenlemesi
yer almaktadir. Ayrica ilgili maddede, genetik teknolojinin politik veya askeri
amaglarla kullanilamayacagi da diizenlenmistir. 2005 tarihli ve 3305 sayili Tibbi
Yardimli Ureme Uygulamalari Kanunu’nun®® 26°nc1 maddesinde ise, tibbi olmayan
nedenlerle cinsiyet se¢imi yapanlarin, insan gametlerinin veya dollenmis
yumurtalarinin genomunu degistirenlerin hapis cezasi ile cezalandirilacagina dair
diizenleme yer almaktadir®®. Kanunda ayrica, implantasyon oncesi genetik tani
stirecine ve genetik hastaliklara yonelik tedavi yontemlerini gelistirmek igin
yapilabilecek arastirmalar ile lisans gerekliligine dair diizenlemelerin de yer aldig

belirtilmektedir. 3089 sayili Insan Uremesinde Tibbi Destek Kanunu’nun 1455’inci

%7 Biyomedikal Yardimla Infertilite Tedavisi ve Fertilizasyon Islemleri Hakkinda Kanun (2000),
Domov (dz-rs.si) (son erisim tarihi: 14.04.2022)
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maddesinde de, kalitsal bir hastalik riskinin yiiksek oldugu durumlarda bu hastaliktan
kaginmak icin embriyolarin segilebileceginin diizenlendigi belirtilmektedir®®?. 1998
tarihli ve 2619 sayili kanunun 12’nci maddesinde ise, belirli genetik testlerde genetik

danismanligin zorunlu olduguna dair hiikiim yer aldig1 ifade edilmistir®®,

11.2. Biyoetik Sozlesmesi’ne Taraf Olmayan Avrupa Birligi Ulkeleri

Biyoetik Sozlesmesi’ni onaylamadiklarindan insan genomuna miidahaleye iliskin
sOzlesmede yer alan diizenlemeler kendileri bakimindan baglayicilik teskil etmeyen;
ancak Avrupa Birligi Temel Haklar Sarti’nda yer alan genetik gelistirme ve genetik
ayrimcilik yasagina yonelik diizenlemelere uymakla yiikiimlii olan diger Avrupa
Birligi iilkeleri bakimindan, s6z konusu tilkelerin bu yiikiimliiliikklere ek olarak insan
genomuna miidahale bakimindan kendi i¢ hukuklarinda yer alan hukuki diizenlemeleri

asagida incelenmistir.

11.2.1. Almanya

Almanya’da genom diizenleme uygulamalarina yonelik diizenlemeler igeren temel
kanunun 1990 tarihli Embriyonun Korunmasi Kanunu®* oldugu belirtilmektedir.
Kanunun {igiincii boliimiinde, cinsiyete bagli kalitsal bir hastaliktan korunma amaci
tagimayan cinsiyet se¢giminin yasak olduguna dair diizenleme yer almaktadir. Kanunun
besinci boliimiinde ise, bir insan germline hiicresinin genetik bilgisini yapay olarak
degistiren veya genetik bilgisi yapay olarak degistirilmis bir insan germ hiicresini
fertilizasyon i¢in kullanan ya da bu eylemlere tesebbiis eden kisinin hapis veya para

cezastyla cezalandirilacagi diizenlenmistir®®®. Bununla birlikte kanunda, germ hiicre

362 Joint Research Centre, a.g.e., s. 44

363 Kalokairinou, a.g.e., s. 122

364 Embriyonun Korunmas1 Kanunu (1990), ESchG - Gesetz zum Schutz von Embryonen (gesetze-im-
internet.de) (son erisim tarihi: 14.04.2022)

%5 Embriyonun Korunmasi Kanunu’nun ingilizceye terciime edilmis hali igin bkz:
https://www.rki.de/SharedDocs/Gesetzestexte/Embryonenschutzgesetz_englisch.pdf (son erisim tarihi:
14.04.2022); Yotova, a.g.e., s 56-57
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genetik  tedavilerine izin verebilecek potansiyel bosluklar oldugu ileri

stiriilmektedir3®®.

Biyoetik Sézlesmesi ve genetik testlere ydnelik ek protokolii ile Insan Genetik Verileri
Bildirgesi’ni temel aldigi, ancak bu uluslararasi standartlarin kismen daha otesinde

diizenlemeler icerdigi belirtilen Genetik Teshis Kanunu®®’

ise, 2010 yilinda yiirtirliige
girmistir. Kanunda stijeler bakimindan ayrima gidilerek kisiler, embriyolar ve fetiisler
tizerinde genetik testlerin diizenlendigi; amag¢ bakimindan da ayrima gidilerek tip, soy
bagi, sigorta ve is iliskileri bakimindan genetik testlerin diizenlendigi belirtilmektedir.
Arastirma amagli genetik testlerin ise kanunun kapsami disinda birakildig ifade
edilmistir®®. Genetik testler bakimindan aydinlatilmis onama, genetik danigmanlik
gerektiren durumlara, mevcut sartlarda bir tedavisi bulunmayan hastaliklar1 teshis
eden test sonuclari i¢in test sonrast genetik danigmanlik verilmesi zorunluluguna ve
genetik danigmanlarin niteliklerine dair diizenlemelere de yine bu kanunda yer

verilmistir®®.

11.2.2. Avusturya

1992 tarihli Tibbi Ureme Kanunu’nun®"° dérdiincii boliimiinde, germline hiicrelerine

yonelik genetik miidahalenin yasak oldugu diizenlenmistir3%,

366 Kipling, a.g.e., s. 31

37Genetik Teshis Kanunu (2010),
https://www.bgbl.de/xaver/bgbl/start.xav?startbk=Bundesanzeiger BGBI&bk=Bundesanzeiger BGBI
&start=//*[@attr_id=%27bgbl109s2529.pdf%27]# bgbl %2F%2F*%5B%40attr id%3D%27bgbl1
0952529.pdf%27%5D 1649941958709 (son erisim tarihi: 14.04.2022)

38 Tonnies, Holger, “Report on the Workshop Legal Regulation for Genetic Testing”, ESHG-
Conference, Gothenburg, Haziran 2010, ReportESHG-LegalWorkshop2010.pdf (son erisim tarihi:
26.03.2022), s. 2

369 Kalokairinou, a.g.e., s. 124, Tablo: 1-2-3

370 Tibbi Ureme Kanunu (1992), RIS - Fortpflanzungsmedizingesetz - Bundesrecht konsolidiert,
Fassung vom 25.03.2022 (bka.gv.at) (son erigim tarihi: 25.03.2022)
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1994 tarihli Gen Teknolojisi Kanunu'nda®’? ise gen teknolojilerinin kullaniminin
diizenlendigi belirtilmektedir. Kanunun 65’inci maddesinde, saglik amaciyla genetik
analiz yapilabilecegi sinirli sayidaki durumlara yer verilmistir. Bunlar 6zetle; mevcut
bir hastaligi veya bir hastaliga yatkinligi belirlemeye yoneliktir. Kanunun 66’nc1
maddesinde, genetik testlerin hangi durumlarda bilimsel amaglar veya egitim i¢in
kullanilabilecegi diizenlenmesi yer almaktadir. 72, 74 ve 75’inci maddelerde ise,
genetik verinin aile liyelerine aciklanabilecegi durumlar ele alinmis ve ayrica gen
tedavisine hangi hallerde izin verildigine ve hastalara uygulanmadan Once yerine

373 Kanunun 69’uncu

getirilmesi gereken hususlara yonelik diizenlemeler yer almistir
maddesinde ise genetik danismanliga ve aydinlatilmis onama dair diizenlemelere yer
verilmistir. Genetik test sonucu elde edilen verilerin isverenler veya sigortacilar
tarafindan talep edilmesinin veya kullanilmasinin yasak oldugu da kanunun 67’nci

maddesinde diizenlenmistir®’4.

2000 tarihli Veri Koruma Kanunu’nun dogrudan genetik veriye atifta bulunmadigi,
ancak genetik verilerin de dahil oldugu degerlendirilen ve daha gii¢lii koruma saglanan

hassas verilere dair diizenleme icerdigi belirtilmektedir®’.

11.2.3. Bel¢ika

Belgika’da altsoyu etkileyen genetik miidahale veya arastirmalara izin verilmemekle
birlikte, bazi istisnalar éngoriilmiistiir. Konunun diizenlendigi 2003 tarihli In Vitro

87®yn 5’inci maddesi uyarinca

Embriyolar1 Igeren Arastirma Hakkinda Kanun
aragtirma, embriyonun kendisi icin belirli bir tedavi amaciyla yapilmadik¢a veya

embriyonun biitiinliigiinii etkilemeyen gézlemsel arastirmalar igermedikge, arastirma

372Gen Teknolojisi Kanunu’nda genetik teste dair hiikiimlerin ingilizceye terciime edilmis hali i¢in bkz:
https://www.eshqg.org/fileadmin/www.eshg.org/documents/Europe/LegalWS/AustrianGeneTechnolog

yAct_English.pdf (son erigim tarihi: 27.03.2022)

373 Joint Research Centre, a.g.e., s. 27

374 Vybiral, Dietmar, “Report on the Workshop Legal Regulation for Genetic Testing”, ESHG-
Conference, Gothenburg, Haziran 2010, ReportESHG-LegalWorkshop2010.pdf (son erisim tarihi:
26.03.2022), s. 2; Kalokairinou, a.g.e., s. 124

375 Joint Research Centre, a.g.e., s. 28

376 In Vitro Embriyolar1 Igeren Arastirma Hakkinda Kanun (2003), LOI - WET (fgov.be) (son erisim
tarihi: 25.03.2022)
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icin kullanilmig embriyolarin implante edilmesi yasaktir. Ayni sekilde, 6jenik bir
yapiya sahip, yani insan tiirtiniin patolojik olmayan genetik 6zelliklerinin segilmesine
veya ¢ogaltilmasina odaklanan arastirma veya tedavilerin yapilmasi da ilgili madde

uyarinca yasaklanmustir®’’,

11.2.4. Hollanda

Hollanda’da konuyu yakindan ilgilendiren yasal belgelerin 1998 tarihli insanlar
Uzerinde Tibbi Arastirma Kanunu ve 2002 tarihli Embriyo Kanunu®"® oldugu ifade

edilmistir®”®.

Insanlar Uzerinde Tibbi Arastirma Kanunu insanlar iizerinde tibbi arastirmalari
diizenlemekte, gen tedavilerine yonelik arastirmalarin usuliinii belirlemekte ve
insanlarin  germline hiicrelerinin genetik yapisin1  degistirecek arastirmalar
yasaklamaktadir®®°. 2002 tarihli Embriyo Kanunu’nun 24’iincii maddesinde ise, insan
germ hiicrelerinin genetik materyalini kasith olarak degistirerek bir hamilelik
olusturabilecek tiim eylemler yasaklamaktadir®®. In Vitro Teshis Cihazlar
Hakkindaki diizenleme ile de, kalitsal hastaliklarin teshisine yonelik testler ve
Ongoriicii genetik testler dahil olmak iizere yiiksek riskli tibbi teshis cihazlarinin, bir
doktor veya eczacinin miidahalesi halinde kullanilabilecegine dair diizenlemeye yer
verildigi belirtilmekte ve bu dogrultuda genetik testler bakimindan tibbi gozetim

yiikiimliiliigiiniin bulundugu degerlendirilmektedir®®.

77 Supplementary  Appendix  Table  SA4  Policy  Documents  for  Europe,
HumanGenomeEditingPolicies_AllRegions.docx (google.com) (son erigim tarihi: 14.04.2022)

378 Embriyo Kanunu (2002), wetten.nl - Regeling - Embryowet - BWBR0013797 (overheid.nl) (son
erigim tarihi: 14.04.2022)

379 Joint Research Centre, a.g.e., s. 57

380 Joint Research Centre, a.g.e., s. 58
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382 Kalokairinou, a.g.e., s. 121
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11.2.5. irlanda

Irlanda’da gen diizenleme ve embriyolar iizerinde arastirmaya iliskin mevzuatta kayda
deger bir eksiklik oldugu belirtilmekte; insan genomuna miidahale konusunda dikkate
aliabilecek mevzuatin 2018 tarihli Veri Koruma Kanunu ve 2005 tarihli Engellilik
Kanunu oldugu ifade edilmektedir. Engellilik Kanunu, kisilerde genetik testleri
diizenlemektedir. Ilgili kanun, Veri Koruma Kanunu uyarinca ilgilinin rizas:
alinmadikea kisi iizerinde test yapilmamasi gerektigini belirtmekte ve genetik teste
tabi tutulacak kisinin, kendisinden genetik 6rnek elde edilmeden 6nce konuya iliskin
bilgilendirilmesi gerektigini hiikiim altina almaktadir. Veri Koruma Kanunu’nun ise
genetik verilere 6zel bir kategori altinda yer verdigi ve yliksek diizeyde korumaya tabi

kildig1 belirtilmektedir®3,

Bu diizenlemelere ek olarak, 2017 tarihinde taslak metni onaylanan ancak heniiz
yiiriirliige girmeyen Yardiml Insan Ureme Yasas1 2017 Genel Plani’nda yer alan bazi
diizenlemeler genetik alanina iliskindir®. Planin 30’uncu maddesinde, ¢ocugun ciddi
bir genetik hastalikla dogmasima yonelik 6nemli bir risk oldugu durumlar disinda
implantasyon Oncesi genetik test yapilamayacagi; 32’nci maddesinde, cinsiyet
kaynakli genetik hastaliktan korunma hali haricinde cinsiyet se¢imi yapilmayacagi
diizenlenmistir. Planin 61°nci maddesinde ise altsoya etki edebilecek genetik
diizenlemelere tabi tutulmus gamet veya embriyonun hamilelik gerceklestirmek

amaciyla implante edilmesinin yasak oldugu diizenlenmistir.

11.2.6. Isvec

2006 tarihli ve 351 sayili Genetik Biitiinliik Kanunu’nun®®, Isvec'te genetikle ilgili
olarak dikkate aliabilecek baslica hukuk kaynag1 oldugu belirtilmektedir®®, Kanunun

383 Joint Research Centre, a.g.e., s. 48-49

384 Baylis, a.g.e., s. 369; Yardiml1 Insan Ureme Yasas1 2017 Genel Plani’nin ingilizce metni igin bkz:
MergedFile (assets.gov.ie) (son erigim tarihi: 25.03.2022)

%5 Genetik  Biitiinlik  Kanunu'nun  ingilizceye  terciime edilmis hali igin  bkz:
https://smer.se/en/2006/05/11/the-genetic-integrity-act-2006351/ (son erisim tarihi: 22.03.2022)

386 Joint Research Centre, a.g.e., s. 69
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ikinci boliimiinde, altsoyu etkileyebilecek genetik degisikliklere yonelik genetik
aragtirmalar ve tedavi yontemleri yasaklanmaktadir. Kanunun dordiincii boliimiinde
ise implantasyon oOncesi genetik taniya, sadece anne veya babanin ciddi bir
monogenetik veya kromozomal kalitsal hastaliga yatkinliginin olmasi ve bu durumun
dogacak ¢ocukta genetik bir hastalik riski yarattigi durumlarda basvurulabilecegi
diizenlenmistir. Bu durumda tedavinin karakteristik 6zellikler se¢gmek ic¢in degil,
sadece ¢ocugun kalitsal olarak bahse konu hastaliga yatkinligini engellemek igin

kullanilabilecegi hiikiim altina alinmastir.

Bunun disinda, 2002 tarihli ve 297 sayili Saglik Hizmetlerinde Biyobankalar
Kanunu’'nun agikca genlere atifta bulunmadigr ancak konusunun yakindan iliskili
oldugu ve arastirma icin depolanacak dokularin genetik caligmalar baglaminda da
giindeme gelebilecegi belirtilmektedir. 2015 tarihli ve 315 sayili Farmasotik
Kanunu’nda ise klinik arastirmalarda izin siirecine iliskin diizenlemelerin yer aldig1 ve
bagvuranin bir gen tedavisi ilact kullanmak istedigi durumlarda karar siirelerinin

uzatilmasina dair hiikiimlere yer verildigi belirtilmektedir®’,

11.2.7. italya

Italya'nin genetikle ilgili mevzuatinin oldukga ¢esitli oldugu, ancak mevcut belgelerin
yalnizca birkagiin konuyla derinlemesine ilgilendigi belirtilmektedir®®®. 2004 tarihli
Tibbi Yardimli Ureme Kurallari’'nin 13’i{incii maddesinde, teshis ya da tedavi amach
miidahaleler disinda embriyo veya gametlerin genetik mirasint degistirmeyi veya
genetik Ozelliklerini belirlemeyi amaglayan herhangi bir teknikle embriyo veya
gametlerin 6jenik segiminin yasak oldugu diizenlenmistir®®®. Bu dogrultuda ilgili
maddenin teshis edici ya da tedavi edici amaglarla genetik diizenleme yapilabilmesine

izin verdigi belirtilmektedir**®. Bununla birlikte s6z konusu maddenin, cinsiyete bagh

387 Joint Research Centre, a.g.e., s. 69

38 Joint Research Centre, a.g.e., s. 49
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3% Poli, Ludovica, “The Regulation of Human Germline Genome Modification in Italy: Human
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Policies”, 2020, s. 335-357, s. 346
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kalitsal bir hastalik durumunu engellemek amaciyla embriyo secimi yapilabilecegi
seklinde 2015 tarihinde Anayasa Mahkemesi karar1 ile degistirildigi ifade

edilmektedir®??,

2003 tarihli Kisisel Verilerin Korunmasina iliskin Kod ile genetik verinin kisisel veri

392 Genetik Verilerin Islenmesine Iliskin

kapsaminda degerlendirildigi belirtilmektedir
2014 tarihli ve 8 sayili diizenlemede ise, sadece saglik amaciyla gerceklestirilebilecek
genetik testlerde tibbi gdzetime, genetik danismanliga ve aydinlatilmis onama iliskin

hiikiimler yer aldig1 belirtilmektedir®,

11.2.8. Liiksemburg

Liiksemburg’da kalitsal genetik diizenlemeye veya genetik testlere yonelik dogrudan
hiikiim igeren bir mevzuat bulunmadigi belirtilmektedir®®*. Genetik ile ilgili
diizenlemelerden birinin, genetik veriler de dahil olmak iizere hassas verilerin nasil
islenecegini, saklanacagini ve imha edilecegini diizenleyen ve gen tedavisi ile genetik
arastirmalara iligkin bir etik komite kurulmasini 6ngoéren Saglik Kodu oldugu
belirtilmektedir. 1997 tarihli Sigorta So6zlesmesi Hakkinda Kanun’da, sigorta
kapsaminda genetik verilerin kullanimin yasak olduguna dair diizenleme yer aldig1
ifade edilmektedir. 2002 tarihli Kisisel Verilerin Islenmesi Bakimindan Kisilerin
Korunmas1 Hakkindaki Kanunda ise daha giicli koruma saglanan saglik verisi
kapsaminda siniflandirilan genetik verinin korunmasina dair diizenlemelere yer

verildigi ifade edilmektedir3®.

391 Joint Research Centre, a.g.e., s. 50; Poli, s. 346

392 Joint Research Centre, a.g.e., s. 50

393 Kalokairinou, a.g.e., s. 121, Tablo: 1-2-3

3% Baylis, a.g.e., Tablo: 4, 7; Kalokairinou, a.g.e., s. 126
3% Joint Research Centre, a.g.e., s. 54-55
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11.2.9. Malta

2012 tarihli Embriyonun Korunmas: Kanunu’nun®% 13’iincii maddesinde, bir insan
germline hiicresinin genetik bilgisini yapay bir sekilde degistirmenin sug teskil ettigi
diizenlemistir. lgili diizenleme uyarinca genetiginin yapay olarak degistirildigi bilinen
hiicrenin fertilizasyon i¢in kullanilmasi da sug¢ teskil etmektedir. Genetik bilginin
degistirilmesinin agilama, radyasyon veya kemoterapi tedavisinin istenmeyen sonucu
olarak ¢ikmasi ise su¢ kapsaminda degerlendirilmemektedir. Kanunun 10’uncu
maddesinde, cinsiyete bagli bir genetik hastaligin olusmasini1 6nleme harig, cinsiyete

bagli embriyo se¢imi yasaklanmigtir.

2004 tarihli Klinik Arastirmalar Yonetmeligi®®’nin etik kurullara yonelik
diizenlemeler igeren 7'nci maddesinin 4’lincii fikrasinda ise gen tedavisi veya somatik
hiicre tedavisine yonelik tibbi iirlinler veya genetigi degistirilmis organizmalar i¢eren
tibbi iriinlerle 1ilgili arastirmalarda etik kurul karar siiresinin uzatabilecegi
diizenlenmistir. Ayni yonetmeligin 9’uncu maddesinin 6’nc1 fikrasinda ise, aragtirma
goniilliisiiniin germline genetik kimliginde degisikliklerle sonuglanan hicbir gen

tedavisi arastirmasinin yapilamayacagi hiikiim altina alinmstir.

11.2.10. Polonya

2015 tarihli Infertilite Tedavisi Hakkinda Kanun3%®"un iiciincii boliimiinde yer alan
25’inci maddesinde, insan genomunda gelecek nesillere aktarilabilecek kalitsal
degisiklikler yaratma amac1 tagiyan bir miidahalenin yasa dis1 oldugu diizenlenmistir.
Kanunun on ikinci boliimiinde yer alan 86’nc1 maddesinde ise s6z konusu eylemi

gergeklestirenlere yonelik hapis cezas diizenlemesi yer almistir®®,

3% Embriyonun Korunmasi Kanunu (2012), LEGIZLAZZJONI MALTA (legislation.mt) (son erisim
tarihi: 25.03.2022)

397 Klinik Arastirmalar Yonetmeligi (2004), LEGISLATION MALTA (son erisim tarihi: 25.03.2022)
3% Infertilite Tedavisi Hakkinda Kanun (2015), USTAWA z dnia 25 czerwca 2015 r. o leczeniu
nieptodnosci (sejm.gov.pl) (son erigim tarihi: 24.03.2022)
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SONUC

Insan genomuna yonelik genetik miidahaleler, bireyi olusturan genetik yap1 hakkinda
bilgi edinilebilmesini olanakli kilan genetik testler ile bu genetik yapinin yeniden

diizenlenebilmesini saglayan gen diizenleme uygulamalarini kapsamaktadir.

Fiziksel, ruhsal ve biligsel ozelliklerimizin kaynaklarina dair fikir edinmemizi
saglayan genetik testler; kiside mevcut hastalik belirtilerine sebep olan genetik
hastaliklarin teshis edilebilmesine, herhangi bir belirti mevcut olmasa bile kisinin
tagtyict konumunda oldugu genetik hastaligin belirlenebilmesine veya kisinin
yasaminin daha ileriki dénemlerinde gelisebilecek bir genetik hastaliga yatkinligi olup

olmadiginin tespit edilebilmesine olanak saglamaktadir.

Genetik test sonucunda elde edilen veriler; kisinin saglik durumuna, irk ve etnik
kokenine dair bilgi verdiginden ¢ogu yasal mevzuatta gerek dogrudan gerekse saglik
verisi kategorisi altinda daha fazla korumayi gerektiren hassas veri olarak
tanimlanmistir. Sonuglariin bu hassas dogasi nedeniyle de genetik testlerin, bir
genetik danigman destegi saglanarak gergeklestirilmesi gerektigi etik ve yasal boyutta

fikir birligine varilan konular arasinda yer almistir.

Genetik danigmanin, genetik testin neden ve sonuglarinin anlasilabilmesi i¢in teste tabi
tutulan kisiye danigmanlik saglamasi gerektigi belirtilmektedir. Ayrica genetik
danmismanligin 6nemli ilkelerinden biri olan ydnlendirici olmama ilkesi geregince
danigmanin, testin sonucuna gore bir karar vermesi gerekebilecek kisinin bu karari
serbest iradesiyle verebilmesini saglamakla yiikiimlii oldugu ifade edilmektedir.
Danisanin serbest iradesiyle karar verebilmesini saglamak i¢in genetik danigsmanin
uymasi gereken ilkelerden bir digeri de dogruluktur. Zira ancak genetik testin sonuglari
hakkinda dogru sekilde bilgilendirildigi takdirde danisanin serbest iradesiyle karar
verdiginden bahsedilebilecektir. Ancak bazi durumlarda danisanin aldigi karar ile
genetik danismanin kendi 6znel goriisleri arasinda fikir ayrili§i yasanabildigi, bu
catisma durumlarinda danismanlarin takip etmesi gereken etik ilkeler oldugu ifade

edilmektedir.
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Ugiincii kisilere aciklanmas: halinde kisiyi genetik ayrimciliga maruz birakabilecegi
ongoriilen genetik test sonuglarinin bu kapsamda, basta sigortaci ve isverenler olmak
tizere Uglinct kisilerle paylasilmasinin 6nlenmesi veya en azindan bu paylasimin
sinirlariin ¢izilmesi gerektigi ileri stiriilmiustiir. Kisilerin saglik durumuna dair bilgi
veren genetik test sonuglar1 sebebiyle sigorta yaptirmada veya sigorta primlerinin
miktarmin belirlenmesinde ayrimciliga maruz kalinmasiin; benzer sekilde is giicii
kayb1 gibi sebeplerle isverenlerin genetik 6zelliklere dayali olarak ise almama egilimi
gostermesinin s6z konusu olabildigi goriilmektedir. Bu durum karsisinda genetik
testlerin sadece tibbi gereklilik durumunda yapilabilmesi ongoriilerek, sigorta yapma
veya ise alma kararlarina dayanak almak iizere kisiden talep edilmesinin Oniine

gecilmeye caligilmistir.

Ancak genetik verinin, yalnizca kisinin genetik Ozeliklerine dair bilgi vermekle
kalmayip, kisinin diger aile {iyelerinin genetik o6zelliklerine dair de bilgi vermesi,
genetik testin sonuclarinin aile {yeleri ile paylasilmasinin gerekip gerekmeyecegi
konusunda etik ikilime sebep olmaktadir. Zira, genetik teste tabi tutulan kiside belirli
bir genetik hastaligin veya tasiyiciligin ya da yatkinligin tespiti, kisinin aile {iyelerinin
de teshis edilen genetik hastalik bakimindan risk altinda olabilecegine isaret
etmektedir. Bu durumda genetik danismanlarin, hastanin saglik bilgilerinin gizliligi ile
risk altinda olabilecek diger aile {iyelerini uyarma ytikiimliiliigii arasinda kalabildigi

belirtilmektedir.

Toplumun yararini bireyin yararindan daha iistiin bir deger olarak goren yararcilik
anlayisinda risk altindaki aile iiyelerinin bilgilendirilmesi gerektigi Ongdriiliirken,
bireycilik anlayisinda kisinin 6zerkligi ve gizlilik ilkeleri iistiin tutulmakta ve aile
tiyelerine bilgi verip vermeme konusundaki kararin yine ilgili bireye ait oldugu

savunulmaktadir.

Bununla birlikte, s6z konusu hastaligin etkin bir tedavisi olmadigi durumlarda aile
tiyelerine bu bilgiyi vermenin zarar vermeme ilkesini ihlal edecegi de
diistinilmektedir. Ancak etkin bir tedavisi olmayan oliimciil seyirli bir hastalig

oldugunu &grenen kisi, tedavi olamayacaksa da hayatina dair 6nemli buldugu kararlar
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alabilecektir. Ayrica mevcut durumda etkin bir tedavi olmasa bile daha ileriki
donemlerde tip bilimindeki gelismelerin tedavi imkani saglayip saglamayacagi da
bilinememektedir. Dolayisiyla her haliikarda bilgilendirilmenin faydali olacagi
diistiniilmektedir. Elbette bu durumlarda gerek kisinin gerekse aile iiyelerinin bilgi

alma kadar bilgi almama hakki bulundugu da gz oniinde bulundurulmalidir.

Genetik testler sayesinde ayrica, altsoya aktarilabilecek bir genetik hastaligi veya
belirti gostermese dahi yine altsoya aktarilabilecek bir genetik hastaligin tasiyicisi
oldugunu 6grenen kisiler, gocuk sahibi olup olmama konusunda bilingli karar verme
imkanmna sahip olabilmekte veya hastaligin aktarilmasini engellemek icin buna

yonelik tibbi uygulamalara bagvurma imkani elde edebilmektedir.

S6z konusu tibbi uygulamalar, implantasyon dncesi genetik test ile genetik bir hastaligi
bulundugu tespit edilen embriyolarin hamilelikte kullanilmamas: olabilecegi gibi,

genetik hastaligin altsoya aktarilmamasini saglayacak tedavi yontemleri de olabilir.

Genetik kaliimin aktarilmasindan sorumlu germ hiicreleri iizerinde yapilan germline
gen tedavileri, s6z konusu hastaligin altsoya aktarilmamasini saglamaktadir. Bu
yontem sayesinde hamileligin sonlandirilmasi ya da saglikli olmadigindan hamilelikte
kullanilmayacak embriyolarin yok edilmesi gibi etik ve ahlaki agidan tartigmali
konularin giderilecegi de savunulmaktadir. Ayni sekilde, kisiden veya cevresel
etkenlerden kaynaklanan gesitli sebeplerle implantasyon isleminde kullanilabilecek
saglikli embriyo bulunmamasi veya cok az sayida bulunmasi sebebiyle islemin
basariyla sonuclanma sansinin olmadigr ya da diisiik oldugu durumlarin da 6niine

gecilebilecegi belirtilmektedir.

Ancak germline gen tedavisinin de kendi iginde giindeme getirdigi birgok baska
tartisma bulunmaktadir. Germline gen tedavisi aleyhine ileri siiriilen argiimanlarin
basinda, bu uygulamanin olasi tiim sonug¢larimin 6ngoriilememesi sebebiyle etkinlik ve
giivenlilik sorunlari olarak belirtilmektedir. Bununla birlikte, uygulamanin altsoyda ve
tiim gelecek nesillerde sonu¢ dogurmasi, ancak uygulama gergeklestirildigi esnada

mevcut olmayan bu kisilerin uygulamaya dair onamlarmin alimamamasi da
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uygulamaya karst ongoriilen karsit goriisler arasinda yer almaktadir. Dogal olana
miidahale etme, Tanr1 rolii oynama gibi argiimanlar da uygulamaya kars ileri siiriilen
goriislerden bir digeridir. Ayrica bu uygulamanin kétiiye kullanilma riski bulundugu,
neredeyse her zaman alternatif bir tedavi yontemi mevcut oldugundan uygulamaya
gerek olmadigi ve bu uygulamanin insan onuruna aykirilik teskil edecegi da uygulama

karsitlar1 tarafindan ileri siiriilen goriisler arasindadir.

Ote yandan, germline gen tedavilerinin altsoyda mevcut olacak bir hastalif1 tedavi
etme amaci tasimasi Sebebiyle altsoyun bu uygulamaya rizasi oldugunun varsayilmasi
gerektigi, ailelerin ¢ocuklart hakkinda yarar saglayici bu gibi kararlari her zaman
almakta oldugu ve altsoyu bu tedaviden mahrum birakmanin etik olmayacagi
uygulama lehine ileri siiriilen goriisler arasindadir. Ayni sekilde bu uygulama
sayesinde yasam boyu tedavi yiikiinden kurtulacak olan kisilerin yasam kalitesinin de
artacagi belirtilmektedir. Bununla birlikte dogal olana tip biliminde yiizyillardir
miidahale edildigi ve dogal olanin her zaman iyi olmadig: da ifade edilerek germline

gen tedavisi uygulamalar1 savunulmaktadir.

Ancak mevcut durumda tez kapsaminda incelenen uluslararasi belgelerde ve istisnai
diizenlemeler olmakla birlikte ulusal belgelerde germline gen tedavisi uygulamalarinin
yasaklanmas1 yoniinde hiikiimler yer aldig1 tespit edilmistir. Bu yodndeki
diizenlemelerin altinda yatan baslica sebeplerin, uygulamanin mevcut haliyle gelecek
nesillerde meydana getirebilecegi istenmeyen ve Ongoriilemeyen etkilerin tam
anlamiyla saptanamamis olmasi ve uygulamanin geri dondiiriilemez sonuclara sebep
olabilmesi oldugu goriilmektedir. Bununla birlikte, bilimsel gelismelerin bu endiseleri
ortadan kaldirmasi halinde uygulamaya izin verilecegi yoniinde de bir diizenleme yer

almamaktadir.

Germline gen tedavisine dair bu tartigmalar yaninda, sadece uygulamaya tabi tutulan
kisiyi tedavi eden, yani altsoya aktarilmayan somatik hiicre gen tedavileri bakimindan
ise herhangi bir yasak dngdriilmemistir. Somatik hiicre gen tedavisinin, yenilik¢i bir

tedavinin karsilastigi etik sorunlardan ayr1 bir tartismaya konu olmadigi
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belirtilmektedir. Uygulamanin 6nleme, teshis etme ve tedavi etme amaci tagimasi

kaydiyla gergeklestirilebilecegi konusunda fikir birligi bulunmaktadir.

Saglikli kabul edilen bir 6zelligin daha gelismis hale getirilmesini amaglayan genetik
gelistirme uygulamalart da, etik ve yasal gevrelerde tartisma konusu yaratmaktadir.
Tedavi etme amaci bulunmayan bu uygulamalarin yasaklanmasi gerektigi goriistiniin
altinda yatan sebep; zeka, fiziksel ve sanatsal beceri gibi konularda daha gelismis
genetik Ozelliklere sahip kisiler ve bdylece iistiin insan meydana getirerek 6jenik
uygulamalara yol agilmas1 endisesidir. Ancak zeka gibi 6zelliklerin tek bir genin degil
karmasgik bir genetik yapinin sonucu olmasi, mevcut gen diizenleme uygulamalarinin
ise tek bir geni diizeltmeye yonelik olmasi sebebiyle giiniimiizde gergeklestirilme
imkani bulunmayan bu uygulamalara yonelik endiselerin yersiz oldugu ifade
edilmektedir. Ote yandan, hastalik ve saglik kavramlarinmn tanimmin zaman iginde
degisebilmesi sebebiyle, bu uygulama ile tedavi amagl gerceklestirilen uygulamalar

arasinda yapilan ayrimin zayif oldugunun alti1 ¢izilmektedir.

Bununla birlikte, dogacak ¢ocugun cinsiyetinin se¢ilmesine izin veren uygulamalar da,
sadece dogacak ¢ocugun cinsiyete bagl kalitsal bir hastalig1 olmasini engelleme hali
igin istisnai olarak kabul edilmistir. Bunun disindaki gerekgelerle cinsiyet segimi
yapilmasi genel kabul gormemekte, daha fazla gerekgeyi cinsiyet se¢imi i¢in kabul

edilebilir kilmanin yine 6jenik uygulamalara yol agabilecegi savunulmaktadir.

Genetik bilimindeki gelismelerin 6niinde engel olusturmamak ve bu gelismelerin
toplum yararina kullanilmasini saglamak gerektigini gz Oniinde bulundurmakla
birlikte, bu gelismelerin uygulanmasi bakimindan gerekli standartlart olusturmak ve
dogan endiseleri gidermek i¢in hem uluslararasi alanda hem de ulusal alanda yasal

diizenlemeler hazirlanmistir.

Baglayicilik teskil etmemekle birlikte konuya yonelik énemli diizenlemeler igeren
UNESCO bildirgeleri ile taraflar1 bakimindan uyulmasi gereken yiikiimliiliikler
doguran Avrupa Birligi Temel Haklar Sart1 ve Biyoetik S6zlesmesi, insan iizerinde

gerceklestirilen genetik miidahaleler bakimindan dikkate alinmasi gereken baglica
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uluslararas1 hukuk kaynaklaridir. S6z konusu uluslararast hukuk belgelerinin
hazirlanma amacina, etkilerine, diizenledigi hiikiimlere dair detayli agiklamalara tezde

yer verilmistir.

Avrupa Birligi’ne lye iilkeler bakimidan baglayicilik teskil eden Avrupa Birligi
Temel Haklar Sarti’'nin 3’lincli ve 21’inci maddelerinde, genetik gelistirmenin ve
genetik ayrimciligin yasak olduguna dair diizenlemelere yer verilmistir. Taraf iilkeler
bakimindan uyulmasi zorunlu yiikiimliiliikler iceren Biyoetik S6zlesmesi’nin insan
genomu baslikli dordiincii bolimiinde yer alan 11, 12, 13 ve 14’{incii maddelerde ise
genetik ayrimcilik yasagina, genetik teshise yonelik testlerin saglik amaciyla ve
genetik danisman destegiyle gerceklestirilebilecegine, genetik diizenlemenin sadece
Onleme, teshis etme ve tedavi etme amaclariyla ve altsoyun genetigini degistirme
amaci tasimadigr hallerde gerceklestirilebilecegine ve cinsiyete bagh kalitsal bir
hastaliktan kaginma hali haricinde cinsiyet segimi yapilamayacagma dair

diizenlemeler yer almaktadir.

Biyoetik S6zlesmesi’ne taraf olan ve bdoylece bu s6zlesmedeki insan genomuna iliskin
diizenlemelere uymakla yiikiimlii olan Tiirkiye’de, konuyla iliskili birtakim i¢ hukuk
diizenlemeleri de yapilmustir. Insan iizerinde genetik miidahalelere yonelik kanun
seviyesinde bir diizenleme bulunmamakla birlikte, bir tibbi miidahale olan genetik
miidahalelerde onama ve genetik ayrimciliga Tiirk Anayasasinda, 6zel nitelikli kisisel
veri olarak tanimlanan genetik verilerin korunmasina dair diizenlemelere Kisisel
Verilerin Korunmas:1 Kanunu’nda, genetik verilerin ceza hukuku uygulamasimdaki
yerine Tiirk Ceza Kanunu ile Ceza Muhakemesi Kanunu’nda, genetik testlerin saglik
amaciyla yapilabilecegine ve genetik danigsmanligin geregine Genetik Hastaliklar
Degerlendirme Merkezleri Yonetmeligi’nde ve cinsiyete bagli kalitsal bir hastaliktan
kaginma hali haricinde cinsiyet seciminin yasak olduguna dair diizenlemeye Uremeye
Yardimer Tedavi Uygulamalar1 ve Uremeye Yardimer Tedavi Merkezleri Hakkinda

Y onetmelik’te yer verilmistir.

Avrupa Birligi iilkelerinin insan {izerinde genetik miidahalelere yodnelik yasal

mevzuatlarinda yer alan diizenlemeler de tezde detayli sekilde incelenmistir. Bu
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incelemede, Avrupa Birligi tilkeleri bakimindan baglayicilik teskil eden ve genetik
gelistirme ile genetik ayrimecilik yasagini diizenleyen Avrupa Birligi Temel Haklar
Sart’1 géz onilinde bulundurulmustur. Bununla birlikte, Biyoetik S6zlesmesi’'ne taraf
olan ve bu sebeple sozlesmede yer alan; genetik ayrimcilik yasagi, genetik teshise
yonelik  testlerin  saglik amaciyla ve  genetik danisman  destegiyle
gerceklestirilebilecegi, genetik diizenlemenin sadece dnleme, teshis etme ve tedavi
etme amaglariyla ve altsoyun genetigini degistirme amaci tasimadigi hallerde
gerceklestirilebilecegi ve cinsiyete bagl kalitsal bir hastaliktan kaginma hali haricinde
cinsiyet se¢imi yapilamayacagi seklindeki yiikiimliiliiklere uymakla yiikiimli olan
tilkeler ile sozlesmeye taraf olmadigindan bu yonde yiikiimlilikleri bulunmayan

ilkeler bakimindan ayr1 ayr1 inceleme yapilmaistir.

Bu kapsamda, Biyoetik Sozlesmesi’ne taraf olmayan Avrupa Birligi iilkelerinden,
genetik testlerin saglik amacina yonelik olmasi ve genetik danigsmanlik gerektirmesi
bakimindan i¢ hukuklarinda diizenleme bulunanlarin Almanya, Avusturya ve Italya
oldugu goriilmiistiir. Avusturya, Hollanda, Isveg ve Malta’da germline gen tedavisinin
yasak oldugu, Almanya, Bel¢ika ve Italya’da yasak olmakla beraber istisna
ongoriildigi, Liksemburg ve Polonya’da ise bu konuda bir diizenleme bulunmadigi
tespit edilmistir. Cinsiyet segememeye yonelik diizenleme ise, cinsiyete bagl kalitsal
bir hastaliktan kaginma hali istisna olarak gosterilmekle birlikte Almanya, Isveg, Italya

ve Malta’nin i¢ hukuk diizenlemelerinde yer almistir.

Sonug olarak, genetik bilimindeki yeni gelismelere bagli olarak konuya iliskin yeni
etik sorunlar giindeme gelmekte ve yasal gergevesi belirlenmesi gereken yeni hukuki
bosluklar ortaya ¢ikmaktadir. Bu kapsamda genetik bilimine dair etik ve yasal konular
da dinamikligini korumaktadir. Hastaliklarin tedavi edilmesi bakimindan tiim
insanliga fayda saglayabilecek bu gelismelerden mahrum kalinmamasi, ancak bir
yandan da konuya yonelik hukuki belgelerin yap1 tagini olusturan insan onuru ile
bireyin toplum ve bilim karsisinda onceligi kavramlarini ihlal etmemek ve toplumsal
endiseleri giderebilmek igin etik ve yasal ¢ergeveyi olusturmaya devam etme

zorunlulugu bulunmaktadir.
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