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Ozet: Insan Genom Projesi (HUGO), DNAnin yapisal ve islevsel izelliklerine dayanilarak, giiniimiizde
tedavisi olmayan pek cok genetik hastaliga yatkinligs belivlemek, ilgili genlerin yerlerini, yapilarini
aydinlatarak tan: ve tedaviyi saglamak amacyla 1990 yilinda baglatilmistir. HUGO soz konusu yararlarinin
yanisira bireyler ve toplum agisindan elde edilen bilginin hangi amaglarla ve kimler tarafindan kullanilacags,
genetik bilginin biyolojik silah olarak kullanilabilme riski, cinsiyet ayrimcilsgs, hastaliklarn 6grenilmesiyle
kiside ve cevresinde yaratacagi psikolojik sorunlar, ise alimlarda genetige gore ayrimcilik ve genetik distiinliikler

talebi gibi bazi korkulu riiyalara da sebep olabilmektedir.

Genetik idistiinliikler talebinin icerisinde hastalikls ve kusurlu genleri ortadan kaldirmaya yonelik wygula-
malarin yanisira, daha zeki, daha uzun, daba giiclii olmasi igin istekler olabilir mi? Bu talepler bizi “Gjeni
(dogustan iyi olug-ayricalikly insan yaratma-kalitimsal soyluluk)” kavramina yonlendirmektedir. “Ojeni”
kavraminin “kalizmsal soyluluk” ve “ayricalikly insan yaratma” anlamlarini biyoetik alaninda kullanilan
Yamag asagr kaymak” argiiman: ile birlikte degerlendirirsek, argiiman: su sekilde formiile edebiliriz; ilk
ve masum olan A adim: atildiginda, onu istenmeyen bir durumu tanimlayan B adimi takip edecektir ki B

adimz etik olarak kabul edilemezdir.

HUGOa 1. 2. ve 3. adim; genetik hastaliga yatkinlgs belirlemek, ilgili genlerin yerlerini, yapilarin: aydin-
latarak tani ve tedaviyi olanakls kilmak; 4. ve 5. adim; genlerin onceden belirlenmesi ve hastalikly genlere
sahip olmadan diinyaya gelmek; 6. adim; sosyal olarak arzu edilen genlerin sikligin: arttirmak, arzu edilme-
yen genlerin sikligini azaltmak, sarisin-renkli gozlii, zeki, entelektiiel !! kisinin dogmasini saglamalk;7. adim;
daha dogmadan oynanmas olan genleri sayesinde sosyal yasantilarinda, is hayatlarinda ayricalikly insanlar.. .
Goriildiigii iizere 1.2. ve 3. adim giiniimiizde beklenen ve arzulanan durumbken, bir anda 7. adimda “genetik

ayrimeilik” gibi virkiitiicii durumla karsi karsrya oldugumuzu farkediyoruz.

Unutulmamalidir ki, bir kez yamag asagr kaymaya baglayinca, degerlerin kontrol edilemez ve durdurulamaz
bir noktaya siiriiklenmesi kaginilmazdir. Aslinda bu endiseler uluslararas: belgelerde HUGOnun genetik
ayrimcilik amagly kullanilamayacaginin agik bir sekilde ifade edilmesine neden olmugtur. Ancak bununla

birlikte genetik alan arastirmacilarinin, etik degerlerin farkinda olarak sorumluluklar almas: gerekmektedir.
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Abstract: The Human Genome Project (HUGO) was initiated in 1990 to determine the susceptibility to
genetic diseases lacking treatment based on the structural, functional characteristics of DNA and to provide
diagnosis and treatment by discovering the locations, structures of genes. Despite the benefits HUGO offers
to individuals and society in means of better treatments; possibility of genetic-specific discrimination and the
demand for genetic superiorities in recruitment, causing psychological distress to patients and their relatives by
making them go through the process of learning that they might develop a genetic disease make this projects

Sfuture outcome questionable.

Will there be requests to be more intelligent, taller, stronger, etc. in the search for genetic superiorities? These
demands lead us to the notion of “eugenics (being born as ‘better humans*-creation of superhumans-hereditary
nobility)”. If we discuss the concept of eugenics within the notion of ‘slippery slope” (as it is used in bioethics)
we could formulate the argument in this way: when the first and innocent step A is taken, it is then followed

by step B that defines an undesirable situation that is ethically unacceptable.

Step 1,2 and 3 in HUGO is determining the susceptibility to genetic diseases, making the diagnosis and treat-
ment possible; Step 4 and 5 is pre-determination of genes and eliminating defective genes; Step 6 is increasing
the frequency of socially desirable genes and ensuring conceiving a child with blond hair, colored eyes, intelli-
gence, etc.; Step 7 is the existence of privileged people in social and business life due to prenatal gene alterations.
As it could be seen clearly, step 1, 2 and 3 might be a desirable outcome today however we realize that we might

Jace a daunting situation in the future such as ‘genetic discrimination” that occurs in step 7.

It should be reminded that once we start rolling down the hill of morals and values it is inevitable that our
values will be dragged to an uncontrollable and unstoppable point. Nevertheless, genetic researchers should be
aware of our ethical values and they must take precautionary measures accordingly besides the international

limitations on HUGOY usage.

Keywords: Human Genome Project (HUGO), medical ethics, genetic discrimination, slippery slope

INSAN GENOM PROJESI (HUGO)

DNA (Deoksiriboniikleik asit), karbon, hidrojen, oksijen, azot ve fosfor atomlarindan olusan biiyiik bir
molekiildiir. DNA molekiilii, tizerinde tasidigr genler sayesinde canlinin yasamsal olaylarini kontrol eden
mekanizmayi isletmektedir. Canlinin viicut sekli, her organina ait is boliimii ve bu organlarin ¢alisma diizenleri,
hiicre i¢inde tiretilmesi gereken proteinlerin yapisi ve islevi DNA tizerindeki genler ve icerdikleri genetik sifre
(niikleotit dizilimi) ile planlanmis ve kodlanmuigstir. Bir araya gelen genler, genetik bilginin tamamini iceren

organizmanin genomunu meydana getirmektedirler (1).

1977 yilinda birbirinden habersiz hem Amerikali hem de Ingiliz bilim insanlari bir genin niikleotitlerini
stralamay1 miimkiin kilan, DNA dizileme yontemini kesfetmislerdir. Bu kesiften sonra, 1983 yilinda Amerika
Birlesik Devletleri Enerji Bakanlig1 tarafindan Los Alamos Ulusal Laboratuvarinda GenBank adinda bir
genetik dizileme veritabani kurulmugtur. Bu gelismelerin 1s1iginda 1985 yilinda Amerikali bilim insanlart
bir araya gelerek insan genomunun tamamen dizilenip dizilenemeyecegini tartismaya baslamiglardir. 1986
yilinda Amerikan Hiikiimeti, Enerji Bakanligi araciligiyla Insan Genom Projesi ile ilgilenmis ve ayni1 yil belirli
bir biitge ayirarak ve resmi olarak genom projesi hazirliklarini baglatmis ve 1987 yilinda Amerikan Saglik
Enstitiisit (NIH) de Insan Genom Projesi’ne katilmistir. Amerikan Saglik Enstitiisii, bu proje igin 1988'de
Insan Genomunu Arastirma Ofisini kurmus ve 1989’da bu birim daha biiyiitiilerek Insan Genomunu Arastirma
Ulusal Merkezi adini almigtir. Merkez, bu projenin etik, yasal ve sosyal etkilerini arastirmak tizere ELSI adlt
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bir ¢aligma ekibi olusturmus, bu arada bilim insanlari, projeyi uluslararast boyuta tasima amaci ile HUGO
adi verilen Insan Genom Organizasyonu’nu olusturmuglardir (1).

HUGO, 100.000 kadar oldugu tahmin edilen insan genlerinin yapilarinin, genomdaki yerlerinin ve islevlerinin
anlagilabilmesi, insan genomunu olusturan 3 milyar bazin diziliminin belirlenebilmesi i¢in 1990 yilinda
baglatilan bir projedir. Bu projede, dncelikle insan genlerinin, tiim DNA dizilimlerinin ayrinuli bir haritasinin

ctkartilmasi, kisaca gen kasetinin ¢oziimlenmesi hedeflenmistir (2,3).

HUGO’nun Yararlari

Tip alaninda, bilim adina bu projenin sonuglariyla ilgili beklentiler oldukea biiyiik ve ¢esitlidir. Proje, gliniimiizde
tedavisi olmayan pek ¢ok genetik hastaliga yatkinlig: belirlemek, ilgili genlerin yerlerini, yapilarini aydinlatarak
tani ve tedaviyi olanakli kilmak, gereken genetik diizeltmeleri yapmak amaciyla baglatilmigtir. Genel olarak
HUGO’nun ubbi, sosyal ve gevresel olasi yararlari su sekilde listelenmektedir (4,5,6);

*  Baz kanser tiirleri, hemofili, multiple skleroz gibi bir¢ok hastaligin tani ve tedavisi ile birlikte ilaglar:
da gelistirilebilecektir.

*  Mikroorganizmalarin taninmasi miimkiin olabilecek, béylece insanda hastalik yapan 6zelliklerinin
saptanmasinin yanisira bu bilgilerin endiistride enerji tiretiminde, zehirli atklarin azalulmasinda,
yenilenebilir kaynaklarin gelistirilmesinde kullanilabilecegi diistintilmektedir.

e DNA mikrogipleri kullanilarak kisilerin bireysel gen profillerinin ¢ikartilmasi ve bdylece hangi
hastaliklara yatkin olduklarinin ya da uygun tedavi yontemlerinin ne olabileceginin belirlenmesi
miimkiin olabilecekir.

*  DNA iizerindeki kisiden kisiye farkliliklar gosteren tiim bolgelerin tanimlanmast sayesinde adli
amacli kimliklendirme ve babalik davalarinda kullanilabilecektir.

*  Elde edilecek bilgiler insan sagligi disinda, antropoloji ve insan goglerinin tespitinde yeni imkan-
lar sunacakur. Kadinlarin ve erkeklerin genetik yapilari temelinde farkli insan gruplarinin gogleri
tizerinde fikir sahibi olunabilecek, tarihsel olaylar ve insanin popiilasyonlarinin gelisim siirecini
kargilastirmamiza imkan saglayacakur.

* Klonlama ve kdk hiicre ¢aligmalarinda 6zellikle tedavi amagli embriyo uygulamalari birgok hastaliklt
organin tedavisinde kullanilabilecegi diistiniilmektedir.

HUGO’nun hedefi ise soyle 6zetlenmektedir: insan soyunu modifiye etmek ya da islah etmekten ziyade
insanin yasam kalitesini yiikseltmek, hastaliklari erken taniyla 6nlemek ve etkin tedavi yontemleri kullanarak
iyilestirmektir (7). HUGO’ nun 6zetlenen hedefini ¢alismamiz kapsaminda degerlendirdigimizde; “insan soyunu
modifiye etmek ya da islah etmekten ziyade” ifadesinin olasi endigeler ile bizi yiizlestirdigini gérmekteyiz.

HUGO ile ilgili Yasal Durum

HUGO ile ilgili yol gosterici maddeler Diinya Tabipler Birligi ve UNESCO’ya ait uluslararas bildirgelerde
yer almasinin yanisira iilkemiz i¢in bu konudaki en 6nemli metnin Avrupa Konseyi ¢ercevesinde 1997 yilinda
kabul edilen “Biyoloji ve Tibbin Uygulanmasi Bakimindan Insan Haklar1 ve Insan Haysiyetinin Korunmast
Sézlesmesi: Insan Haklart ve Biyotip Sézlesmesi (Oviedo)” oldugunu gormekteyiz. Oviedo Sézlesmesinin
onemi, 03.12.2003 tarihinde Tiirkiye Biiyitk Millet Meclisi tarafindan 5013 Kanun numaras ile kabul edilmis
ve kanun hitkmiinde olmasindan kaynaklanmaktadir.

Opviedo sozlesmenin dordiincii bolimii “insan genomu” tizerinedir ve bu baslik altinda yer alan maddeler

su sekildedir (8);
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Madde 11. (Ayirim yapmama) Bir kimseye, genetik kalitimi nedeniyle herhangi bir ayrimcilik uygulanmas:
yasakutir.

Madde 12. (Genetik teshise yonelik testler) Genetik hastaliklar: teshise yonelik veya ya kisinin bir hastaliga
neden olan bir geni tasidigini belirlemeye ya da genetik bir yatkinligi veya bir hastaliga egilimi ortaya ¢tkarmaya
yonelik testler, sadece saglik amaglariyla veya saglik amacli bilimsel aragtirma i¢in ve uygun genetik danigmada
bulunmak sartiyla yapilabilir.

Madde 13. (Insan genomu tizerinde miidahaleler) Insan genomu degistirmeye yonelik bir miidahale, yalnizca,
onleme, teshis ve tedavi gayeleriyle ve sadece, amacinin, herhangi bir altsoyun genomunda degisiklik yapilmast
olmamasi halinde yapilabilir.

Madde 14. (Cinsiyet segememe) Cinsiyetle ilgili ciddi bir kalitsal hastaliktan kacinma hali hari¢, dogacak
gocugun cinsiyetini segmek amaciyla suni déllenme tekniklerinin kullanimindan kaginilacakur.

HUGQO ile ilgili Etik Endigeler

[nsanoglunun meraki, yaratma giidiisii onu diger hayvanlardan ayristirip evrimsel basamakta yiikselmesini
saglasa da bu yetenegin her zaman iyi sonuglar dogurmadigi bilinmekeedir. Tarih boyunca bilimsel ¢alismalarin
amaglarindan sapip yanlis insanlarin eline gegtiginde yarattig yikima yabanci degiliz. Ornegin ilk atom
bombast yapilana degin varligi yiizyillardir bilinen atomun boylesi bir felakete sebep olabilecegini kimse
hayal etmemistir. Bundan dolay: bilimsel bir ¢alismanin sonuglari tarugilirken dogurabilecegi olast sonuglar
da konusulmalidir ki gelecekteki suistimallere karsi nlemler alinabilsin. HUGO nun tibba yeni ve yararlt
olanaklar sunmasinin yanisira olasi kétitye kullanimy, bireyler ve toplum agisindan bazi korkulu riiyalara sebep
olabilecegi asikardir. S6z konusu endiselerden bazilari su sekildedir (4,5,6,7,9);

e Insan yapisinin dogasint bozacak bigimde genomlarla oynanmast ve insanlara kendi dogasint
degistirme imkani verilmesi,

*  Elde edilen “bilginin” ne diizeyde, hangi amaglarla ve kimler tarafindan kullanilacag,

*  Genetik sifrenin ¢oziilmesiyle tedavisi olanaksiz olan bazi hastaliklarin kiside ve ¢evresinde yarata-
cag psikolojik sorunlar,

*  Genetik bilginin biyolojik silah olarak kullanilabilme riski,

*  Genom analizlerinin ise alimlarda bir 6l¢iit olarak kullanilabilme riski,

* Cinsiyet ayrimciligy,

*  Genetik tistiinliikler talebi vb.

Siralamaya calisugimiz endiselerin her biri ayri bir caligma konusu olmakla birlikte bizim ¢alismamizda

genetik Gstiinliikler talebinin doguracagt sorun olan “ayricalikli insan yaratma” endisesi tizerinde durulacakur.

AYRICALIKLI INSAN YARATMA VE YAMAC ASAGI KAYMAK ARGUMANI

[lk bakista “genetik iistiinliikler talebi’nin icerisinde hastalikli ve kusurlu genleri ortadan kaldirmaya yonelik
uygulamalar oldugunu varsayarsak “bundan daha dogal bir istek olamaz” sdylemini duyacagimiz kesindir.
Ancak tehlike canlar1 “daha zeki, daha yakigikli, daha uzun boylu, daha giicli” gibi istekler ile baglayip
“daha...” “daha...” seklinde devam ettiginde calmaya baslayacakur. Ne kadar ileri gitmeliyiz? Sinirlari kim
belirleyecek? Daha ileri gidelim: cinsel yonelimden sorumlu bir gen varsa diizeltelim, sugtan sorumlu bir
gen varsa yokedelim. Gergek su ki, insana yarari olan bir durum varsa, insan kuskusuz, miimkiin olan her
yerde sinirlarini agmaya ¢alisacaktur. Bu durum ve talepler bizi “6jeni (dogustan iyi olus - ayricalikli insan
yaratma - kaliimsal soyluluk)” kavramina yénlendirmektedir.
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Tanimda yer alan “dogustan iyi olus” anlami “iyi” bir durum olarak algi yaratmaktadir. Ancak objektiflik
agisindan “6jeni” kavramina ait olan “ayricalikli insan yaratma” ve “kalitimsal soyluluk” anlamlarinin biyoetik

alaninda kullanilan “yamag asag1 kaymak (slippery slope)” kavramu ile birlikte degerlendirilmesi gerekir.

Yamag Asagi Kaymak Argiimans; ile anlatulmak istenen sudur; etik degerleriniz agisindan kabul edilemez
sonuglara yol agma olasilig1 olan durumlar yoniinde atulacak masum bir adim, istenmeyen durumlara neden
olma gibi bir tehlike icerebilir. Formiile eder isek; ilk adim olan A adimi aulirsa, onu reddetme nedenimizin
olmadig1 ve istenmeyen bir durumu tanimlayan B adimi takip edecek, devaminda C adimi ve C'den N’e dogru
durdurulmaz bir gidisle sonuglanacaktir. Ne yazik ki N adimu etik olarak kabul edilemez bir adimdir ($ekil
1). Yamag asag1 kaymaya baslamak, degerlerin kontrol edilemez ve durdurulamaz bir noktaya siiriiklenmesine
neden olacaktir. A tiiriindeki eylem kabul edilirse B tiiriindeki, C tiiriindeki ve Cden N tiiriindeki eylemlere
kadar pek¢ok eylem kabul edilir hale gelecektir. Bu nedenle o ilk adimin, yani A adiminin atilmamast ya da
Sekil 2'de gosterildigi gibi kontrol kaybinin basladig: gri alanin énceden farkedilerek o alana ulagilmadan
gerekeelendirilmis sinirlarin gizilmesi gerekir. Ancak bu sinirin anlam tagimasi ve etik degerleri korumak adina
¢izilmis olmast 6nemlidir (10,11,12).

Sekil 1: Yamas Asag1 Kaymak Argiiman:

Argiiman:

OL 404020 20l 20._ 260

@ Etik agidan kabul edilemez tehlikeli sonug

Bu nedenle @ Tyi diiiiniilmesf gerekir

Sekil 2: Yamag¢ Asagi Kaymak Argiimaninda Kontrol Kayb: Noktast (13)

[ Kontrol

Adimi

Rizzo ve Whitman’a gore yamag asag1 kaymak argiimanlarina bakildiginda ii¢ 6zellik kargimiza ¢ikmakeadur:
(a) ilk, goriiniiste kabul edilebilir bir argiiman ve karar; (b) kabul edilemez tehlikeli bir sonug; (c) ilk karardan
tehlikeli sonuca giden mekanizma veya siireg. (14).
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HUGO agisindan argiimana ait ozellikler degerlendirildiginde, hastaliklarin erken tanisina ve tedavilerine
umut olacagi ve diger yararlan diisiiniildiigiinde 1. 2. ve 3. adimin bagli bagina kotii bir eylem olmadigs hatta
insanlik i¢in ¢ok 6nemli bir ¢alisma oldugu gériilmektedir. Yani ilk 3 adim, ilk goriintiste kabul edilebilir bir
argiimandur. Ilk karardan tehlikeli sonuca giden siireci sematize edersek;

HUGO ile 1 adim; genetik hastaliga yatkinligi belirlemek, ilgili genlerin yerlerini, yapilarini aydinlatarak tani
ve tedaviyi olanakli kilmak, gereken genetik diizeltmeleri yapmak; 2 adim; hastalik s6z konusu olmadigs halde
insani 6zelliklerin degistirilmesi, genlerimizin belirlenmesi ve hastalikli genlere sahip olmadan diinyaya gelmek;
3 adim; sosyal olarak arzu edilen genlerin sikligini arttirmak, arzu edilmeyen genlerin sikligini azaltmak, sarisin-
renkli gozlii, zeki, entellektiiel (!!) kisinin diinyaya gelmesini saglamak; 4 adim; daha dogmadan oynanmig
olan genleri sayesinde sosyal yasantilarinda, is hayatlarinda ayricalikli insanlar... (Sekil 3). 1.2. ve 3. adim
teknoloji ¢aginda beklenen ve arzulanan bir durum iken 7. adima bakildiginda “genetik ayrimcilik” denilen
korkung ve kabul edilemez bir sonugla karst kargtya oldugumuzu farkediyoruz. 7. adim; tiim toplumun tek tip
istenilen kaliba sokulmasi ve gesitliligin ortadan kalkmasi, insanlarin kétii genli-iyi genli- Gistiin genli seklinde
ayrimciliga ugramast ve genetik anlamda “tst sinif” “alt sinif” olusturulmast, islemden herkesin faydalanip
faydalanmayacagi ya da parast ve giicii olanlarin hizmet almasi gibi ayrimciliga yol agma potansiyeli tagimaktadir.

Sekil 3: HUGO nun Yamag Asagi Kaymak Argiimani ile birlikte degerlendirilmesi

YAMAC ASAGI KAYMAK

Insan Genom -
Projesinin Baglamasi enlerin yapilanm
aydinlatmak
— i Tani ve tedaviyi olanakl
[ ) / = kilmak, diizeltmeleri yapmak
. k 2 j
N /—'* \
i3 Hastalik s6z konusu olmadigI
N ) halde genlerin belirlenmesi

[ 4
S
Hastalikl gene sahip
¢ olmadan diinyaya gelmek
' -
i
\\,, A
Arzu edilen genlerin sikligini
artirmak, arzu edilmeyen
genlerin sikligini azaltmak
. L — Daha dogmadan genleri
IYI GEREKCELENDIRILMIS (6 ) sayesinde yasantilarinda

ayricalikli insanlar

BIR SINIRIN CiZiLMESI ONEMLIDIR N

“Kontrol kayb1” nin basladig1 adima gecisi gosteren yakin zamanli bir haber endiselerimizi destekler niteliktedir.
Genetik tasarim aragtirmalart igin bir sinirlamanin olmadigs Cin'de dogacak bebegin genetigine miidahale soz
konusu olmugtur. 2018 yili Kasim ayinda aragtirmact He Jiankui, tiip bebek tedavisi yontemiyle diinyaya gelen
ikiz kiz bebeklerinin DNA’larint HIV’e kargt bagisiklik kazandirmak amagl gelistirilen “yeni ve etkin” bir
yontemle degistirdigini duyurmustur. Tiip bebek tedavisi sirasinda bazi embriyolarin genetiginin degistirilmesinin
ana nedeni olarak {ilkede olduk¢a yaygin olan AIDS hastaligiyla miicadele gosterilmistir (15).
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Gorildigi tizere bu aragtirmada bugiin i¢in niyet, dogacak bebeklerde HIV viriisii i¢in 6nlem almakutir. Fakat
yarin i¢in amacin, iyi niyetli veya keyfi olup olmayacagi hakkinda emin olabiliyor muyuz? Daha 6nce belirtildigi
{izere Avrupa Konseyi Insan Haklari ve Biyotip Sozlesmesi (Oviedo), Diinya Tabipler Birligi Bildirgesi Insan
Genomu Projesi gibi uluslararasi belgelerde HUGO nin genetik ayrimecilik amaglt kullanilamayacagi agik bir
sekilde ifade edilmis olmasina ragmen bu yasalar yeterli olabilecek midir?

Unutulmamalidir ki, bir kez yokusta kaymaya baslayinca, degerlerin kontrol edilemez ve durdurulamaz bir
noktaya siiriiklenmesi kaginilmazdir. Bu nedenle yasal énlemler ile birlikte genetik alan aragurmacilarinin,
etik degerlerin farkinda olarak sorumluluklar almasi gerekmektedir.
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