Genetik Bilginin Kullanilmasinda Etik: Taraflarin Tutum ve Tercihleri - Hekim Formu

Degerli Katihmct,
1990'larin sonlarindan bu yana insan genetigi alaninda olaganiistii gelismeler yasanmaktadir. Klinik genetikte ve dzel olarak genetik testlerinde yasanan bu
gelismeler 6zerklik, bireysel gizlilik ve mahremiyet gibi konulara iligkin etik sorunlarin da ortaya ¢ikmasina neden olmaktadir. Elde edilen bireysel genetik

bilgilere kimlerin, hangi sartlarda ulasabilecegi hakkinda 6nemli oranda etik tartigmalar baslamistir. Planladigimiz bu ¢aligmayla, hekimlerden ve test yaptirmis

kisilerden, elde edilen bireysel genetik bilgilerin agiklanmasi ve paylasilmasi hakkinda tutum ve tercihlerini 6grenmek amaclanmustir. Taraflarin goriisleri

dogrultusunda, yerel ve ulusal alanda bireysel genetik bilgilerin agiklanmasi ve gizliliginin korunmas: hakkinda bir etik tartisma baslatabilmeyi ve bu baglamda

kendimize 6zgii kurallarin olusumu i¢in 6neriler sunabilmeyi hedeflemekteyiz. Katkilarimiz icin tesekkiir ederiz.

Prof. Dr. Nermin ERSOY (Tez Danigsmani), Ars. Gor. Aslthan AKPINAR (Tez Yiiriitiiciisii)

[I. KiSISEL OZELLIiKLERINiZ

1.
4.
5.
6.
7.

8.
9.

Cinsiyetiniz : 8 Erkek 8§ Kadin 2, Yasmmz:....... 3. Cocugunuz: 8 Var 8 Yok
Uzmanhk alanmmz ve varsa yan dal uzmanlhk alanmz? ..........c.cooeveiiiiiiiiiniiinanann.
Uzman olarak kac yildir gorev yapiyorsunuz? ...............

Cahstigimiz kurumun tiirii (flgili segeneklerden birden fazla isaretleyebilirsiniz):

8 Devlet Hastanesi 8 Universite Hastanesi 8 Ozel Hastane 8 Muayenehane
Genetik testler hakkinda ne kadar bilgi sahibisiniz?

8 Yeterli 8 Orta diizeyde 8 Yetersiz

Dinin yasamimizdaki yeri? 8 Onemlidir 8 Ne onemli ne énemsizdir 8 Onemli degildir
Politik goriisiiniizii tek kelimeyle nasil ifade edersiniz? ..................

[11. GENETIK TESTLERE ILiSKiN UYGULAMALARINIZ

10.

11.

12.

13.

14.

Giinliik uygulamalariiz sirasinda hastalariniza genetik test 6neriyor musunuz?

8 Evet 8 Hayir (Hayir ise liitfen 15. soruya geciniz =)

Hangi siklikla genetik test 6neriyorsunuz?

8 Haftada en az 1 kez 8 Aydaen az 1 kez 8 6 aydaen az 1 kez 8 ya da (liitfen yaziniz) ...................
Onerdiginiz genetik testlere iliskin bilgileri nereden edindiniz?

8 Tip egitimimden 8 Uzmanlik egitimimden 8 izledigim bilimsel yaymlardan

8 Aldigim kurs/seminerlerden 8 ya da (Liitfen yazimiz) ..ol

Hastalarimza genetik test sonuclar1 hakkinda hangi durumlarda bilgi veriyorsunuz?
8 Her zaman hastalarima sonug hakkinda bilgi veriyorum
8 Sonucun hastaya tibbi, psikolojik ve sosyal etkilerini goz oniinde bulundurarak bilgi veriyorum

8 Hicbir zaman hastalarima sonug hakkinda bilgi vermiyorum — Neden? (liitfen yazimiz )eeeveeeinsonsinsieniinsinnn
Test yapilan kisiye sonucun aciklanmasin/aciklanmamasim hangi durumlarda tercih ediyorsunuz? (Gerektiginde birden fazla
secenek isaretleyebilirsiniz):

8 Kisinin veya ailesinin gorecegi tibbi, sosyal ya da ekonomik bir yarar olmadiginda agiklamiyorum

8 Kisinin dislanma ve damgalanma endisesi oldugunda agiklamiyorum

8 Sadece taniyr dogruladiginda agikliyorum

8 Kisinin kendi genetik yapistyla ilgili oldugu i¢in her durumda agikliyorum

8 ya da (liitfen yazimiz) ........cocoooiiiiiiinn.

[I11. GENETIK BILGININ KULLANILISINA ILiSKiN TERCIHLERINiZ

15.
16.

17.

18.
19.

Sizce kisinin genetik bilgileri diger tibbi bilgilerinden farklh midir? 8 Evet 8 Hayir

Sizce genetik test sonucunda elde edilen bilgi kime aittir? (Liitfen tek secenek isaretleyiniz)

8 Bireye ait bir bilgidir 8 Aileye ait bir bilgidir 8 Etnik gruba ait bir bilgidir
8 Devlete ait bir bilgidir § Insanliga ait bir bilgidir

Sizce bir yetiskine ait genetik test sonuclari o kisiden baska kimlerle paylasilabilir? (Gerektiginde birden fazla secenek
isaretleyebilirsiniz):

8 Esiyle / Partneriyle 8 Genetik bagi olan aile iiyeleriyle

8 Sosyal bagi olan diger kisilerle 8 Sigorta sirketiyle

§ Isvereniyle 8 Diger klinisyen meslektaslarimla 8 Hi¢ kimseyle
Sizce resit olmayan Kkisilere ait genetik bilgiler kac yasindan itibaren kendileriyle paylasilabilir? ........

Sizce Kkisi bagkalarini da etkileyebilecek test sonucunu kimseyle paylasmak istemediginde, bu istegine saygi gosterilmeli midir?

8 Evet 8 Hayir Sayfa 1/4 "9
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20.

21.

22,

23.

24.

25.
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Sizce hangi durum/durumlarda genetik bilgiden etkilenebilecek aile iiyelerine aciklama yapilmahdir? (Gerektiginde birden fazla
secenek isaretleyebilirsiniz):

8 Erken taniyla hastaligin kontrol altina alinabilecegi durumlarda

8 Cinsel kimlik degisiminin s6z konusu oldugu durumlarda

8 Erken tedaviyle yasam kalitesinin ya da sagkalim siiresinin artirilabilecegi durumlarda

8 Kariyer tercihlerinin etkilenebilecegi durumlarda

8 Koruyucu 6nlemlerle yagam kalitesinin ya da sagkalim siiresinin artirilabilecegi durumlarda
8 Es seciminin etkilenebilecegi durumlarda

8 Uremeye iliskin tercihlerin etkilenebilecegi durumlarda

8 Hicbir etkisi olmasa da, aile iiyelerinin de genetik yapisina ait bir bilgi oldugu i¢in her durumda

Sizce genetik test sonuclarimin hastaya kim tarafindan aciklanmasi en uygundur?

8 Testi 6neren klinisyen 8 Testi yapan genetik uzmani

8 Ozel egitim almug genetik danigman 8 ya da (liitfen yazimiz) ...................
Sizce genetik testlerden edinilen bilgilerin gizliligi en iyi nasil saglamir?

8 Tiim tibbi kayitlar nasil korunuyorsa genetik bilgiler de dyle korunmalidir

8 Test yapan ozel kurulus ya da devlet kurulusu genetik bilgilerin korunmast i¢in 6zel 6nlemler almalidir
8 Devlet genetik bilgilerin korunmasini diizenlemeli ve denetlemelidir

B ya da (LHIfen YAZINIZ) oo

Genetik bilgilerin aciklanmasi ve paylasilmasina iliskin kurumsal ya da ulusal kurallara ihtiya¢c duyuyor musunuz?

8 Evet 8 Hayir

Meslektaslarimzla genetik bilgilerin aciklanmasi ve paylasilmasinin sosyal ve etik yonlerini tartismaya ihtiya¢c duyuyor musunuz?
8 Evet 8 Hayir

Sizce devlet genetik test yaptiracak herkese genetik damismanlhk saglamal midir?
8 Evet 8 Hayir

IV. OLGULAR: Asagidaki olgular etik konular1 g6z oniinde bulundurularak senaryolastirilmis gercek olgulardir. Hasta ve hekimlerin gercek
isimleri kullanilmamistir. Liitfen kendinizi her bir vakadaki hekimin yerine koyarak size en uygun gelen ifadeyi isaretleyiniz.

'*OLGU A. 26 yasindaki Nurgiil prematiire bir bebek diinyaya getirir. Bebekte hipertelorizm, simian ¢izgisi, frau yarigi, endokardiyal yastik

ldefekti, kronik akciger hastaligi ve pulmoner hipertansiyon bulunmaktadir. Down sendromundan siiphelenen yenidogan uzmaninin onerdigi

L} .. . . - Yy . . . .
stestle kromozom anomalisi belirlenir. Tekrar ¢ocuk dogurmay: diisiinen anne, 1srarla Down sendromunun nedeninin arastirilmasini, kendisine

!ve esine test yapilmasini ister. Babamin goniilsiizliigiinii goren yenidogan uzmani, gelecekteki gebelikte yaptirabilecekleri prenatal tani testleri

ihakkmda bilgi verir. Iki hafta sonra Nurgiil ile onun asirt israrina dayanamayan esi Mahmut test icin bagvururlar. Test sonucunda babanin

rdengeli translokasyon tastyicist oldugu belirlenir. Mahmut'un kendisinden daha geng ve ¢ocuk sahibi olma potansiyeli olan birka¢ kardesi daha *

Ivardir. Dr. Giil dengeli tastyicilik bilgisini birinci derece yakinlariyla ve tekrar ¢ocuk dogurmay: planlayan esiyle paylagmasini onerir. Mahmut |

wise akrabalartyla iligkilerinin cok da iyi olmadigini, ayrica tekrar cocuk sahibi olmayt da planlamadigini séyler. Bu nedenle diger aile iiyelerine »

!ve esine test sonucunun sdylenmemesinde 1srar eder.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

Hekim, Mahmut'un kararna saygi duymaldir.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum
Hekim, sonucu Mahmut'un esine bildirmelidir.

8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum
Hekim aile birligini korumak adina Nurgiil'e gercegi aciklamamahdir.

8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

Hekim, Mahmut’un kardeslerini sonuctan haberdar etmelidir.

8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum
Mahmut'un, kardeslerine aciklama yapma ve onlar test yaptirmaya yonlendirme yiikiimliiliigii olmalhdir.

8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

Bu tiir durumlarda devlet, iicretsiz test yapmakla yiikiimlii olmahdir.

8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum Sayfa 2/4 >
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'OLGU B. 21 yasindaki Fevziye fiziksel goriiniimiinde, cinsel organlarinda ve duygularindaki farkliliklardan dolay: bir kadin dogum uzmanina
!ba;vurur. Psodohermafrodit oldugu belirlenen hastanin karyotip analizi sonucunda 46 XY ve 5-alfa reduktaz gen mutasyonuna sahip oldugu
isaptamr. Fevziye'yle sonuglar hakkinda goriisiildiigiinde boyle bir sonug bekledigini, zaten duygusal olarak da erkek gibi hissettigini soyler. Dr.

lyapilmaswni onerir. Ciinkii mutasyonun 1:8 oraminda diger kardeste de goriilme ihtimali vardir. Fakat Fevziye bu dneriye siddetle karsi ¢ikar.
Kardesi liseyi bitirdiginde ona testleri yaptiracagina sz verir. Ancak Dr. Erol, test yapilmasinn ertelenmesinin kardesine zarar verebilecegini,

1
|
tErol, Fevziye'nin 16 yasindaki kiz kardesi Siikriiye'de de fiziksel goriiniimiinden dolay benzer mutasyondan siiphelenir ve aym testlerin ona da  *
|
Jkardesinin duygusal sorunlar yasayabilecegini agiklayarak test yapilmasi hakkinda 1srar eder. !

1

32. Hekim, Fevziye’nin kararina saygi duymahdir.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

33. Hekim dosya bilgilerinden aileye ulagarak Siikriiye’ye de test yaptirllmas: gerektigini soylemelidir.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

34. Hekim, Siikriiye’ye ulasarak kendisine de abisine/ablasina yapilan testlerin yapilmasi gerektigini soylemelidir.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

35. Fevziye kabul etmese dahi aile iiyelerini uyarmak, hekimin yasal yiikiimliiliigii olmaldir.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

36. Fevziye'nin, kardesine aciklama yapma ve onu test yaptirmaya cesaretlendirme édevi olmahdir.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

37. Bu tiir durumlarda devlet, iicretsiz test yapmakla yiikiimlii olmahdir.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

IOLGU C. On bes aylik olan bebek Can dordiincii ayimdan beri solukluk, huzursuzluk, uykusuzluk, iyi kilo alamama yakinmalariyla
Igettrllmt5tlr. Ovkiisiinden birkag kez kan nakli yapildig égrenilir. Cocuk hematologu Dr. Nazl tarafindan talasemi major tanist konur. Tastyict
volan ebeveynler ¢ocuklarinin bu durumuna cok iiziilmekle birlikte 6zellikle anne, ikinci bir cocuk dogurmay: planlamaktadir. Bu nedenle tasiyict
lolabilecek diger aile iiyelerinin bu konudan haberdar edilmesini istememektedir.

38. Hekim, planladigi gebelik icin anneyi prenatal tani testi secenekleri hakkinda bilgilendirmelidir.
8 Katiltyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

39. Hekim, talasemi major hastasi bir bagka ¢ocuk diinyaya getirmemeye cifti ikna etmeye calismahdir.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

40. Hekim, akrabalarim tanyla ilgili bilgilendirmeleri hakkinda bebek Can’in ebeveynini uyarmaldir.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

41. Ciftin akrabalarmm uyardiklarindan hekim emin olmahdir.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

42. Ciftin akrabalari uyarmak hekimin yasal 6devi olmahdir.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

43. Devletin gelecek kusaklarin saghgim korumak adina bu testleri iicretsiz yaptirma yiikiimliiliigii olmahdir.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

-OLGU D. 14 yasindaki Mustafa bir iiniversite hastanesine tansiyon artisi nedeniyle basvurur. Mustafa yasina gore kisa boyludur ve andm]enl
|yukseknr Fenotipi erkek olan ¢ocugun kromozom analizinden de 46XY oldugu belirlenir. Cocuk endokrinologu Dr. Figen, hastanin
wdosyasindan onun bebekliginde bir baska iiniversite hastanesinde konjenital adrenal hiperplazi tanist almis oldugunu égrenir. Taniyt koyan
!hastanedeki meslektasiyla yaptigi goriismede Mustafa'nin amcaswin kizi olan Ayse'nin de aynmi taniyt aldigini, fakat kiz olarak yetistirildigini
rogrenir. Bu bilgiyi Mustafa'min ailesiyle paylasir. Baba yllardir konusmadigi erkek kardesiyle goriiserek Mustafa ile Ayse'nin hastaligindan soz
:eder. Bunun iizerine Ayse’nin ailesi kendilerine ait bilgileri izinleri olmaksizin paylastigi icin taniyi koyan iiniversite hastanesine karst dava

lagar.

44. ilk tamy1 koyan hekim, bilgi sahiplerinin iznini almadan bu bilgileri paylasmamalhydi.

8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum
45. Dr. Figen, meslektasindan 6grendigi bilgileri hastasinin ailesine aciklamamaliydi.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum
46. Hekim, Ayse'nin genetik bilgilerini sadece Mustafa'ya aciklamahydi.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum
47. Ayse'nin ebeveyni, Mustafa'y1 da ilgilendiren bu bilgileri daha 6nce kardesinin ailesiyle paylasmaliydi.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum
48. Genetik bilgiler, meslektaslar arasinda olsa bile yasal diizenlemelere gore paylasiimahdir.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum
49. Hastanenin/hekimlerin genetik bilgilerin emniyetini saglama yiikiimliiliigii olmahdir.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum Sayfa 3/4 -
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fletmek istediginiz bir olgu, bilgi veya not varsa liitfen yaziniz. Sorularimiz icin asagidaki adreslerden bize
ulagabilirsiniz.

© Katkilarinz iein cok te sekkitr ederiz ©

Ars. Gor. Aslihan AKPINAR

Adres: Kocaeli Universitesi Tip Fakiiltesi Tip
Tarihi ve Etik Anabilim Dali, 41380
Umuttepe-izmit

Telefon:  0-262-303-74-50

E-posta: aslyakcay@yahoo.com
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