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Takdim

Degerli Okuyucular,
ISAR-TAC (Istanbul Arastirma ve Egitim Merkezi Tip ve Ahlak Calisma) Grubu,

2009 yilindan bu yana faaliyetlerini siirdiiren; bagta tip, sosyal bilimler ve ilahi-
yat uzmanlart olmak tizere farkl disiplinlerden akademisyenlerin katkilariyla,
tilkemizde tip ve tibbi etik konularinda bir duyarlilik olugturmayi, saglik ala-
ninda dogru hedefler ve uygulamalar 6nermeyi, tibbi gelisme ve uygulamalar:
tip etigi ve islami degerler 1s131nda irdelemeyi amaclayan bir akademik calisma

grubudur.

ISAR Tip ve Ahlak Calisma Grubuy, ilk giinden bu yana gegen 15 yil zarfinda,
belirledigi temel alanlarda hem teorik hem pratik birikimi, hem ulusal hem
uluslararasi miiktesebati ilgililerin huzuruna getiren ¢ok 6nemli ve kapsamli
toplantilar, calistaylar, sempozyumlar ve paneller diizenlemistir. Bu ¢aligma-
larin bircogu, ISAR Yayinlari arasinda kitaplastirilarak literatiire kalici olarak

kazandirlmistir.

Bu baglamda, 13 Mayis 2023 tarihinde grubumuz tarafindan diizenlenen “Tibbi,
Dini, Hukuki ve Etik A¢idan Genetik Caligtay1” baglikli bir glinliik toplantida,
genetigin klinige yansiyan kullanim sekillerinin teknik, hukuki, fikhi ve etik
boyutlar1 multidisipliner bir yaklasimla degerlendirilmistir. iste bu calistayda
sunulan tebligler kapsayici bakis acilariyla kaleme alinan makalelere donistii-

rilerek elinizdeki kitapta sizlere sunulmustur.

“Genin ylizyil” olarak da anilan 20. ytizyil takip eden bu ¢eyrek asirda, gene-
tik bilimi kendisini biyomedikal bilimlerin hemen her alanina entegre etmekle
kalmamuis, ayni zamanda sosyal bilimlerin temel kavramlarini da etkilemis, de-
gistirmis ve dontistiirmistiir. Genetik disiplininin tirettigi bilgi dogum 6ncesi
dénemde, gocukta ve yetigkinde farkli amaglarla kullanilmaktadir.

Kitabin igeriginde, genetigin bu genis yansimalar: ve uygulamalar1 géz éniine
alinarak dort ayr1 bolim halinde toplanan makaleler yer almaktadir. Dogum
oncesi ve sonrasinda uygulama alani bulan genetik test ve miidahaleler bir yan-
dan klinik yansimalar agisindan, diger yandan da etik, hukuki ve fikhi boyut-
lar ile ele alinip irdelenmis ve konunun uzmanlari tarafindan degerlendirmeye
tabi tutulmustur. Daha sonraki béliimde de, son yillarin tilkemizde de popiiler
bir tartigma konusu haline gelen Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) 6zelindeki test-
ler ile, tani ve tedavi girisimleri hakkinda giincel durum ve tartigmalar yer al-
maktadir. Biitiin bu uygulama ve pratik yansimalarin felsefi ve teorik arka plani

ise kitabin son bolumiint tegkil etmektedir.
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Takdim

Umuyoruz ki, gerek ¢alistayda yapilan sunumlar ve tartigmalar, gerekse onla-
rin ¢iktilarina ilave edilen makalelerle olusan elinizdeki kitap, hakkinda bir¢ok
spekiilasyon yapilan, tiim diinyada tibbin seyrini degistirecek gelismelere ze-
min tegkil eden boylesine 6nemli ve giincel bir konunun olumlu ve olumsuz
etkileri hakkinda okuyucuya yetkili agizlardan bilgiler tasiyacak ve bir fikir

olusturacaktir.

Oncelikle bu calistayin gerceklesmesinde ve simdi bu kitabin olusmasinda, bir-
¢ok kisgi ve kurulusun 6nemli katkilar1 olmustur. Bu baglamda, kitabimiza ma-
kaleleri ile katk: saglayan degerli hocalarimiza ve aragtirmacilarimiza tesekkiiri
bor¢ biliyoruz. Yine Tip ve Ahlak Calisma Grubunun ¢alismalarina 15 yildan
beri zemin hazirlayan ve kosulsuz destek veren Istanbul Arastirma ve Egitim
Merkezi yonetimine, personeline ve sempozyumda biiyiik emekleri olan 6gren-

ci arkadaslarimiza kalbi tesekkiirlerimizi sunariz.

[SAR’in ilmi galismalarina biiyiik destekler veren merhum biiyiigiimiiz Abdul-
lah Tivnikli Beyefendiyi de rahmet dualariyla aniyoruz.

Hi¢ sliphesiz, bir yila yakin bir hazirlik ve titiz bir editorliik siirecini basariyla
yuriitip kitabimizi ilim diinyasina kazandiran Degerli Maide Baris ve Orhan
Onder Hocalarimiz en biiyiik tesekkiirii hak ediyor.

“Iki giinii birbirine esit olanin ziyanda oldugu” anlayisiyla calisan ISAR Tip ve
Ahlak Calisma Grubu mensuplar1 adina, siz degerli okuyucularimiza saygilari-

mizi1 sunuyor ve iyi okumalar diliyoruz.

Prof. Dr. M. ihsan Karaman

ISAR Tip ve Ahlak Calisma Grubu Baskani
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Editorin On S

Genetik, Latince’'de “olusum” anlamina gelen “genesis” kelimesinden tiiretilmis
olup; kalitimi, genlerin yapisini ve iglevini, tiire ait 6zelliklerin atadan yavruya
aktarim mekanizmalarini inceleyen bilim dalidir. Tibbi genetik disiplini, mole-
kiiler biyoloji temelli tekniklerin gelisimine paralel bir sekilde, genetik bilgi ve
bulgularin klinik uygulamadaki teghis ve tedavi yontemlerine yansitilmasiyla,
1970'li yillarda gelismeye baglamistir. Modern tibbin uygulama alaninda genis
bir yer kaplayan genetik bilimi, bir hastaliga dair risk analizi, teshis ve tedavi
seceneklerinin belirlenmesinden, prognozun degerlendirilmesine kadar nere-
deyse tiim klinik evrelerde s6z sahibi olmaktadir. Dahasi, genetik bilimi tip pra-
tigine dahil edildiginden bu yana, insanogluna ait dil, hafiza, irk, kiltir, zeka,
kimlik gibi bir¢ok kavrama da yeni boyutlar kazandirarak; antropoloji, sosyoloji

ve politika gibi beseri alanlarda da etki sahibi olmustur.

Onemli genetikgi ve filozof Evelyn Fox Keller (1936-2023), 20. yiizyilin “genin
yiizyili” oldugunu ifade etmektedir. Oyle ki Gregor J. Mendel'in kalitima ilis-
kin bulgularinin 1900 yilinda ii¢ farkl: bilim insani -Hugo de Vries, Erich von
Tschermak ve Carl Correns- tarafindan yeniden kesfi ile baglayan 20. ytzyl,
insan Genom Projesinin (IGP) ilk taslaginin tamamlanmasinin arifesinde sona
ermistir. Bu yiizyilda, genetik bilimi biyolojinin botanik ve zooloji alaninda-
ki uygulamalarinmi agarak, sinirlarini insana dogru genisletirken, 6nce sosyal
6jeni araciligiyla antropolojiye, daha sonra ise tibba ve biyoteknolojiye dogru
ilerlemistir. Bu yeni yuvasinda, biyokimyadan onkolojiye kadar neredeyse tiim
biyomedikal disiplinler, genetigin kavramlari, ilkeleri ve metodolojisi ile agilan-
mustir. Icinde bulundugumuz 21. yiizyilda ise bu etkilesim eskisinden daha da

giiclii hale gelerek devam etmektedir.

Sihirli lambadan g¢ikarilan gen, mucizevi beklentilerle kargilanmig ve DNAnin
molekiiler yapisinin agiga kavusturulmasi olaganiistii bir basar olarak kutlan-
mustir. Ne var ki, biyolojinin arkhe arayisina deva olacagi umulan genin, kendi
basina bir muamma oldugu -biyoloji felsefesi ile istigal edenler tarafindan- ¢ok
gecmeden anlasilmis olsa da; tibbi genetik klinikleri genleri uygulamaya ¢oktan
dahil etmis olup; genetik bilimi klinik uygulamalarda 6nemli bir yere sahip hale
gelmistir. Dolayisiyla genetigin klinikteki yolculuguna bakildiginda “umutlar
ve gelismeler”, felsefedeki yolculuguna bakildiginda ise “kaygilar ve siipheler”
6n plana ¢ikmaktadir. ISAR Tip ve Ahlak Calisma Grubu olarak genetigin bu
yolculuguna yakindan ve elestirel bakmayr denedigimiz Tibbi, Dini, Hukuki ve
Etik Agidan Genetik Calistayr'nda, genetigin tip pratigine yansimalari, her biri
alaninda uzman isimler tarafindan degerlendirilmistir. Calistaydaki tebligler

bilimsel makaleler haline getirilerek, elinizdeki kitapta yerini almistir.
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Kitabin icerigine bakildiginda dért ana béliim ile karsilagilacaktir. ilk béliimde dogum
oncesi genetik uygulamalara, ikinci bolimde dogum sonrasi (¢ocuk ve erigkinde) ge-
netik testlere, ti¢iincii boliimde tibbi genetigin sicak tartisma konusu olan Spinal Mus-
kiiler Atrofi'ye (SMA) ve dordiincti bolimde ise genetik bilgiyi felsefi bakisla ele alan

makalelere yer verilmistir.

Birinci boliimiin ilk yazisi olan ve Prof. Dr. Mehmet Ertan Kervancioglu ve Dr. Elif
Kervancioglu Demirci tarafindan ele alinan “Dogum Oncesi Dénemde Genetik Uygu-
lamalar” baglikli makalede, modern genetik teknolojilerin dogum 6ncesi dénemde ne
gibi amaglarla kullanilabildigine yer verilmistir. Yazarlar genetik teknolojilerin tiip be-
bek devrimi ile tetiklenen klinikteki yayginligindan baglayarak, hem giintimiizde hem
gelecekte ne gibi kullanimlarin miimkiin olabilecegine dair bir degerlendirme sunmak-
tadirlar. Prof. Dr. Ulfet Gorgiilii tarafindan kaleme alinan “Fikhi A¢idan Genetik Uy-
gulamalar” baglikli makalede dogum 6ncesi donemde genetik biliminden yararlanan
uygulamalardan bazilar1 Islam Hukuku baglaminda ele alinmustir. Gorgiilii, genetik
uygulamalarin “yeni” teknolojiler olmalar: sebebiyle, konunun ictihadi/yoruma dayali
niteligine, diger bir ifadeyle zanni bilgi kategorisine dahil olduguna dikkat ¢ekmekte-
dir. {1k béliimiin son yazis1 ise Dr. Maide Baris'in “Dogum Oncesi Dénemdeki Genetik
Uygulamalar ve Etik Tartismalar” baslikli makalesidir. Yazar bu makalede dogum 6n-
cesi genetik uygulamalar1 kronolojik bir sirayla ele alip; her bir uygulamanin ortaya ¢i-
kardig1 misterek ve miistakil etik tartigmalar1 detayli bir gekilde degerlendirmektedir.

»

ikinci boliimde Prof. Dr. Siikrii Oztiirk “Cocukta ve Yetigkinde Genetik Testler
baslikli makalesinde, ¢ocuk ve erigkinde yapilan genetik testlerin gesitlerine, amag ve
kapsamlarina degindikten sonra; genetik testlerin 6ncesinde ve sonrasindaki klinik
siireclere 151k tutmaktadir. Oztiirk, yazisinda tibbi genetik klinigindeki genetik test
stireclerini kolaylastirabilecek bazi gézlem ve 6nerilere de yer vermektedir. Dog. Dr.
Bur¢ Cagr1 Poyraz tarafindan kaleme alinan “Psikososyal A¢idan Genetik Testler:
Zorunluluk Karsisinda Insan” bashkli makalede, genetik test siireclerinin kisiye
verebilecegi ruhsal zararlarla, bu testlerin saglayacag: tibbi yararlar arasindaki gerilim
bir psikiyatrist goziiyle mercek altina alinmaktadir. Poyraz, genetik tan: siireglerinin
dogurabilecegi ruhsal sorunlara ve bu sorunlarla bag etme yollarina da deginmektedir.
fkinci béliimiin son yazisi ise Dr. Aysenur Ersoy Karayumalk'm “Tibbi Genetik
Kliniginde Karsilasilan Etik Problemler” baslikli makalesidir. Yazar bu makalede tibbi
genetik kliniginde karsilasilan etik problemlere, genetik danigmanliktaki ve klinik
uygulamadaki zorluklara uzman go6ziiyle deginerek, tibbi genetik klinigine adim

atmadan fark edilmesi miimkiin olmayan 6nemli zorluklara isaret etmektedir.

Son yillarda medyada ve giinliik hayatta karsilasabildigimiz SMA, {igiincii bolimiin
inceleme konusunu olusturmaktadir. Dr. Fatma Demir ve Do¢. Dr. Ahmet Cevdet
Ceylan tarafindan ele alinan “Spinal Muskiiler Atrofide Giincel Konular: Yenidogan ve
Ebeveyn Tarama Testleri” baglikli makalede SMA’nin klinik 6zellikleri ile SMA'ya iliskin

tarama, teshis ve tedavi imkanlarina yer verilmektedir. Yazarlar, tedavi imkanlar1 bu-
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lunsa da SMA’da asil 6nemli adimin bu hastaliktan korunmak olduguna isaret ederek,
onleyici uygulamalarin 6nemine deginmektedirler. Dr. Merve Ozaykal ise “SMA Oze-
linde Genetik Hastaliklarin Tani ve Tedavisine Iliskin Sorunlarin Fikhi Boyutlar:” baghkh
makalesinde SMA 6zelinde bireylerin evlilik 6ncesi, hamilelik 6ncesi ve dogum sonrasi
stireglerde karar verirken karsilagabilecekleri durumlari fikhi agidan kapsamli bir sekil-

de degerlendirmektedir.

Kitabin son boliimiinde ise genetik bilginin mahiyeti felsefi acidan elegtirel bir incele-
meye tabi tutulmaktadir. Prof. Dr. ilhan ilkili¢ “Genetik Eksepsiyonalizm Baglaminda
Genetik Bilginin Epistemolojisi ve Etik Boyutlar:” baglikli makalesinde, “genetik bilgi di-
ger tibbi bilgilerden farkli midir?” ve “eger farkliysa bunun etik agidan ne gibi bir 6ne-
mi olabilir?” gibi sorulara cevap vermeye ¢alismaktadir. “Degisimin Felsefesi: Gen, Sey
mi Stireg mi?” baglikli makalesinde Dr. Esra Kartal Soysal, genin yolculuguna felsefi
perspektiften baktiktan sonra, gen kavraminin etkileri tizerinde durmaktadir. Yazar,
genetik kapsaminda sey metafiziginden siire¢ metafizigine gecisin gerekliligine isaret
etmekte ve bu gegisin bagintisal bilgiye dayanan epistemolojik icerimlerini elestirel bir

sekilde ortaya koymay1 denemektedir.

Bu baglamda elinizdeki bu eser, icermis oldugu multidisipliner makalelerle, genetigi
tibbi, dini ve etik agidan ele almay1 hedefleyen ilk Tiirk¢e edit6rlii eser olma 6zelli-
gini de tasimaktadir. Kitabin ortaya ¢ikis siirecindeki her tiirlii destekleri icin ISARa,
kiymetli yazilariyla katkida bulunan tiim hocalarimiza ve gerek ¢alistayin gerekse bu

kitabin sekillenmesinde emegi gecen 6grenci arkadaslarimiza da tesekkiir ederiz.

Genetigin tip pratigini degistirici ve dontstiiriicii etkisine multidisipliner bir yakla-
simla 151k tutmay1 amaglayan bu eserin, genetik hakkindaki Tiirkee literatiire katkida

bulunmasini timit ederek, siz kiymetli okuyucularimiza keyifli okumalar dileriz.

Maide Baris
Orhan Onder
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Terimler Sozlugu

Genetik kalitimi, genlerin yapisini ve islevini, tiire ait 6zelliklerin ata-
dan yavruya aktarim mekanizmalarini inceleyen bilim daldir. La-
tince’de “olusum” anlamina gelen “genesis” kelimesinden tiiretil-

mistir.

DNA (deoksiriboniikleik asit) molekiilleri, 6karyot ve prokaryot bii-
tiin canli hiicrelerindeki genetik materyal olup; insan, bitki, hayvan
gibi 6karyotlarda hiicre ¢ekirdeginde kompakt bir halde bulunur-
ken, bakteriler gibi prokaryotik canlilarda ise sitoplazmada daginik
bir halde bulunmaktadir. Canlilar DNA molekdilii sayesinde yavru-
larina kendi tiirlerinin 6zelliklerini aktararak, kalitim olgusunun

istikrarini saglar.

Kromozom, hiicre ¢ekirdegi icerisindeki DNA’y1 “sikigtirilmig” olarak
tasiyan yapidir. Insana ait diploid (2n) bir hiicrede toplam 46 adet
kromozom bulunmaktadir. Insana ait tiim genetik bilgi, diger bir
ifadeyle insan genomu, bu kromozomlara dagilmis olarak tasin-
maktadir.

Genom, bir organizmaya ait kalitim bilgisinin tamamina denir. Genom,

hem kodlayan hem de kodlamayan DNA bélgelerini icermektedir.

Gen, islevsel bir tiriniin (6rnegin protein, enzim, hormon, vb.) sentezi

i¢in gerekli olan DNA (niikleotid) dizisi olarak tanimlanmaktadir.

Genotip, bir organizmanin kalitim yoluyla edindigi potansiyel olarak
tanimlanabilir. Ornegin bir insanin kisa boylu olma potansiyeli ge-
notipi ile belirlenmektedir. Fenotip ise bu potansiyelin ifade bul-
masl, yani kisa boylu olmasi, halidir. Genotip, ¢evresel faktorlerle

birlikte fenotipi sekillendirmektedir.
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Mendelyen kalitim teorisi, Gregor ]. Mendel'in 1865 yilinda yayimladi-
g1, alellerin ayrilmasi, bagimsiz dagilmasi gibi prensiplere dayanan;
cevrenin etkilerini, bagl genleri, esbaskinlik ve eksik penetrans gibi
kavramlar1 icermeyen basit kalitim modelidir. Kompleks kalitim
diye de adlandirilan multigenik/poligenik ya da ¢ok faktorlii kalitim
ise glinimiizde yaygin kabul géren kalitim teorisidir. Buna gore fe-
notip, genetik ve cevresel faktorlerin etkilegimi ile ortaya ¢ikmakta-
dir. Ornegin diyabet, hipertansiyon ve Alzheimer gibi toplumda sik

goriilebilen hastaliklar kompleks kalitilan hastaliklar arasindadur.

Mutasyonlar, DNA dizisinde meydana gelen, rastgele veya gevresel
faktorler tarafindan tetiklenerek (6rnegin radyasyon, beslenme ve

stres) olusan degisimlerdir.

Genetik indirgemecilik, insan organizmasinin ve insana ait ozellikle-

rin genlere indirgenerek a¢iklanmasidir.

Genetik determinizm, insana ait 6zellik, eylem ve tercihlerin, genler
tarafindan (degisen bir dl¢iide) 6nceden belirlendigini ileri stiren
yaklasimdir. Genlerin fenotipler tizerindeki etkisinin %95’ten daha
fazla oldugu goriisii kat1 determinizm, %50’den daha fazla oldugu
gortist 1hmli determinizm ve %s0’den daha az oldugu gorisi ise

zayif determinizm olarak degerlendirilmektedir.

Genetik esensiyalizm genlerin, insan benliginin ve insana ait 6zellik-
lerin 6zlinii olusturdugunu iddia etmektedir. Diger bir ifadeyle, bir
kisinin sahip oldugu karakteristik ve davranissal 6zelliklerin onun
genetik yapisindan kaynaklandigi ve bu kisinin 6zdesliginin temel
unsurlarini genlerinin insa ettigi goriisi “genetik esensiyalizm (6z-

ctiliik)” olarak adlandirilmaktadir.

Genetik eksepsiyonalizm, genetigin sundugu bilginin istisnai bir 6-
zellikte oldugunu, bu sebeple de diger biyomedikal verilerden fark-
l1, ayricalikli ve hatta 6ncelikli bir sekilde degerlendirilmesi gerekti-

gini ileri stirmektedir.

Epigenetik, DNA dizisinde degisiklige sebep olmadan genom aktivi-
tesini diizenleyen, mitoz veya mayoz boliinme ile yavru hiicrelere
aktarilabilen, genlerin faaliyetini etkileyen molekiiler faktorler ve
stirecler olarak tanimlanmaktadir. Epigenetik, ayn1 zamanda DNA

dizisinde bir degisiklige sebep olmadan, molekiiler ve yapi- sal de-
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gisiklikler vasitasiyla gen ifadesinin diizenlenmesini saglayan fak-

torleri inceleyen bilim dalinin da adidir.

Genetik miidahale, belirli bir DNA dizisinin, niikleotid degistirme, ek-

leme veya silme gibi yontemlerle kasitli bir sekilde degistirilmesidir.

CRISPR: “Clustered Regularly Interspaced Short Palindromic Repeats”
kavraminin kisaltmasi olarak kullanilmaktadir. Tirkge'ye “kiime-
lenmis diizenli aralikhi kisa palindromik tekrarlar” olarak kazandi-
rilmigsa da, literatiirde CRISPR seklinde kullanilmaktadur.

Cas: “CRISPR associated protein” kavraminin kisaltmasi olarak kulla-
nilmaktadir. Tirkge’ye “CRISPR iligkili protein” olarak kazandiril-

migsa da, literatlirde “Cas” seklinde kullanilmaktadir.

Ojeni, Yunanca'da “iyi dogum” anlamina gelmekle birlikte, giiniimiiz-
de daha cok insanlarin genetik 6zelliklerini pozitif veya negatif
miidahalelerle iyilestirmeyi hedefleyen uygulamalar biitiinii olarak

anlasilmaktadir.

Embriyo, dllenmeden itibaren ilk sekiz haftalik gelisim dénemindeki

cenin formudur.

Fetiis, embriyodan sonraki -sekizinci haftasini tamamlamis- cenin for-

mudur.
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