Genetik Bilginin Kullanilmasinda Etik: Taraflarin Tutum ve Tercihleri - Hasta Formu
Degerli Katilimc:,

Son 20 yilda insan genetigi alaninda olaganiistii gelismeler yasanmaktadir. Ozellikle genetik hastaliklarin tanimlanmasinda yasanan bu gelismeler bazi etik/ahlak
sorunlarinin ortaya ¢ikmasina neden olmaktadir. Elde edilen genetik bilginin kime ait oldugu ve kimlerle paylasilmas1 gerektigi tartismalarin merkezindedir.
Planladigimiz bu ¢alismayla, testi 6neren hekimler ile test yaptiran kisilerin genetik bilgilerin aciklanmasi ve paylasilmasi hakkindaki tutum ve tercihlerini
ogrenmek amaglanmstir. Calismayla elde edilecek bilgiler dogrultusunda iilkemize 6zgii kurallarin olusumuna katki sunabilmeyi hedeflemekteyiz.

Katkilarimiz icin tegekkiir ederiz.

Prof. Dr. Nermin ERSOY (Tez Danismani), Ars. Gor. Aslithan AKPINAR (Tez Yiiriitiiciisii)

L. DEMOGRAFIK OZELLIKLER

1. Cinsiyetiniz : 8 Erkek 8 Kadin 2. Yasmiz: ........
3. Medeni durumunuz: 8 Evli § Bekar 4. Cocugunuz: § Var § Yok
5. Dinin yasammzdaki yeri? 8 Onemlidir 8 Ne 6nemli ne 6nemsizdir & Onemli degildir
6. Politik goriisiiniizii tek kelimeyle nasil ifade edersiniz? ..................
7. Herhangi bir iste calistyor musunuz? 8 Evet 8 Hayir 8. MesleBiniz? .....ccovevenininneninnnnens
9. Egitim durumunuz? 8 Okur-yazar degil 8 Okur-yazar 8 Tlkokul 8 Ortaokul
8 Lise 8 On-Lisans 8 Lisans BDiger ...oeviiiiieinann
710. Genetik hastaliklar ve genetik testler konusunda ne kadar bilgi sahibisiniz?
8 Yeterli 8 Orta diizeyde 8 Yetersiz 8 Hic bilgim yok
II. TEST BILGISI
11. Size yaptiracaginiz test hakkinda bilgi verildi mi?
8 Evet 8 Hayir

12. Evet ise, kim tarafindan verildi?
8 Testi 6neren doktor 8 Testi yapacak olan uzman 8 ya da (liitfen yazimiz)

13. Bu genetik testin sonucunun size agiklanmasin ister misiniz?
8 Evet 8 Hayr 13a. Neden?

III. GENETIK BiLGINiN KULLANILMASI iLiSKiN TERCIHLER
14.

Sizce genetik bilgiler hastalik ve tedavilerle ilgili tibbi bilgilerden farkh mudir?
8 Evet 8 Hayir 144. Neden?

15. Sizce genetik test sonucunda elde edilen bilgi kime aittir?
8 Bireye ait bir bilgidir. 8 Aileye ait bir bilgidir. 8 Etnik gruba ait bir bilgidir.
8 Devlete ait bir bilgidir. 8 Insanliga ait bir bilgidir.

16. Yaptirdigimiz genetik testin sonuclarinin kimlerle paylasilmasina izin verirsiniz? (Gerektiginde birden fazla se¢enek
isaretleyebilirsiniz):

8 Esimle / Partnerimle 8 Genetik bagim olan aile iiyelerimle (bir sinirflandirmaniz var mi?...................
8 Sosyal bagim olan diger kisilerle B Sigorta sirketimle i e
8 Isverenimle 8 Diger doktorlarla e

8 Higbiriyle
17. Sizce resit olmayan Kkisilere ait genetik bilgiler kac yasindan itibaren kendileriyle paylasilabilir? .......................

18. Test sonucunda ailede baskalarini da ilgilendirebilecek bir bir bilgi elde edilse bile, onlarla paylasmama hakkimz olduguna
inaniyor musunuz?

8 Evet 8 Hayir
19. Bu bilgiden etkilenebilecek olan aile iiyelerinize hangi durum/durumlarda aciklama yapilmasini kabul edersiniz? (Gerektiginde
birden fazla secenek isaretlenebilir):
8 Erken tani ile hastaligin kontrol altina alinabilecegi durumlarda
8 Erken tedavi ile yasam kalitesinin ya da siiresinin arttirilabilecegi durumlarda
8 Koruyucu 6nlemlerle yagam kalitesinin ya da siiresinin artirilabilecegi durumlarda
8 Cinsel kimlik degigiminin s6zkonusu oldugu durumlarda
8 Kariyer tercihlerinin etkilenebilecegi durumlarda
8 Es se¢iminin etkilenebilecegi durumlarda
8 Uremeye iliskin tercihlerin etkilenebilecegi durumlarda
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20.

21.

22.

23.
23.

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

Genetik test sonuclar1 hastaya kim tarafindan aciklanmahdir?

8 Testi oneren doktor 8 Testi yapan uzman

8 Ozel egitim almis genetik danisman yada 8 .coeveiinininininenenns

Genetik test bilgilerinin gizliligi en iyi nasil saglanir?

8 Tiim tibbi kayitlar nasil korunuyorsa genetik bilgiler de 6yle korunmalidir

8 Test yapan 6zel kurulug ya da devlet kurulugu genetik bilgilerin korunmast igin 6zel 6nlemler almalidir

8 Devlet genetik bilgilerin korunmasini diizenlemeli ve denetlemelidir

Genetik bilgilerin nasil kullanilacag: hakkinda o saghk kurumunun ya da devletin kurallar1 olmah midir?

8 Evet 8 Hayir

Genetik danismanhgm ne oldugunu biliyor musunuz? 8 Evet 8 Hayir
Devlet genetik test yaptiracak olan herkese genetik danismanlik saglamal midir?
8 Evet 8 Hayir

IV. OLGULAR: Asagidaki olgular etik konular1 g6z 6niinde bulundurularak senaryolastirtlmis olgulardir. Gergek hasta veya hekim isimleri
kullanilmamustir. Liitfen kendinizi her bir vakada test yaptiran kisinin yerine koyarak size uygun gelen ifadeyi seciniz.

'OLGU A. 26 yasindaki Nurgiil'iin bebegi erken dogmustur. Bebegin Down sendromu olmasindan siiphelenen doktor test onerir ve test
|v0nucunda doktorun siiphesi dogrulanir. Down sendromunun nedenleri arasinda annenin gebelik yasinin yuksek olmasi, anne veya babanin

wgenetik olarak tasidigr bazi bozukluklar da sayilabilir. Ikinci bir cocuk sahibi olmak isteyen Nurgiil israrla bebeklerinin neden Down sendromu
!oldugunun arastirllmasini, kendisine ve esine genetik testler yapilmasini ister. Baba goniilsiizce de olsa esinin asiri israrina dayanamayarak test

*vapulmasini kabul eder. Test sonucunda babanin genetik bozuklugunun bebekte hastaligin olmasina neden oldugu ogrenilir. 30 yasindaki
sbabanin kendisinden daha geng kardesleri vardir. Doktor babaya esine ve kardeslerine durumu hakkinda bilgi vermesini onerir. Fakat koca
|baska ¢ocuk istemedigini, kardesleriyle de arasimin iyi olmadigini séyleyerek bilgi vermeyi reddeder.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

Doktor, babanin kararina saygi duymahdir.

8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum
Doktor, baba istemese bile sonucu Nurgiil'e bildirmelidir.

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

8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum
Doktor, babanin kardeslerini de sonuctan haberdar etmelidir.

8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

Babanin, kardeslerine aciklama yapma ve onlar1 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

'OLGU B. 21 yasindaki Fevziye bedensel goriiniimiinde, cinsel organlarinda ve duygularindaki farkliliklardan dolay: bir kadin dogum uzmanina

|ba§vurur Yalanc ¢ift cinsiyetli oldugu belirlenen hastaya yapilan test sonucunda erkek kromozomlarina sahip oldugu goriiliir. Fakat erkek

wcinsel organimin gelismesine engel olan bir bozuklugu vardir. Fevziye ile sonuclar hakkinda goriisiildiigiinde boyle bir sonug bekledigini, zaten

!duygusal olarak da erkek gibi hissettigini soyler. Doktor, Fevziye'nin 16 yasindaki kiz kardesi Siikriiye'de de fiziksel goriintimiinden dolay:
*benzer durumdan giiphelenir ve ayni testlerin ona da yapimasini onerir. Ciinkii bozuklugun 1:8 oranminda diger kardegste de goriilme ihtimali
wardir. Fakat Fevziye bu oneriye siddetle karsi cikar. Kardesi liseyi bitirdiginde ona testleri yaptiracagina soz verir. Ancak doktor, test

|yapilmasinin ertelenmesinin kardesine zarar verebilecegini, kardesinin duygusal sorunlar yasayabilecegini aciklayarak test yapilmasi icin israr
reder.

32.

33.

34.

35.

Doktor, Fevziye’nin kararma saygi duymahdir.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

Doktor dosya bilgilerinden aileye ulasarak Siikriiye’ye de test yaptirilmasi gerektigini soylemelidir.

8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

Doktor, Siikriiye’ye ulasarak kendisine de abisine/ablasina yapilan testlerin yapilmasi gerektigini soylemelidir.

8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

Doktorun, Fevziye kabul etmese dahi aile iiyelerini uyarmakla ilgili yasal 6devi olmahdir.

8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

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

Bu tiir durumlarda devlet, testi iicretsiz yapmakla yiikiimlii olmahdir.

8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum
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iOLGU C. On bes aylik olan Bebek Can dordiincii ayindan beri solukluk, huzursuzluk, uykusuzluk, iyi kilo alamama yakinmalariyla doktora
wgetirilmigtir. Oykiisiinden birkag kez kan nakli yapildigr ogrenilir. Cocuk doktoru tarafindan agir bir kan hastaligi olan talasemi major tanist
!konur. Bu kalitimsal hastalik tasiyict olan bireylerde kendini gostermez. Ancak hem anneden hem babadan hastalik genlerini almig olan
*cocuklarda ortaya ¢ikar. Tastyict olanlarin kan bagi olan akrabalar: da tastyict olabilir. Anne-baba ¢cocuklarmmin bu durumuna cok iiziilmekle
Wbirlikte ailenin olumsuz baskisint engellemek icin onlara bilgi verilmesini istememektedirler.

36. Doktor, ilerideki gebeliginde yaptirabilecegi testler hakkinda anneyi bilgilendirmelidir.

8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum
37. Doktor, cifti talasemi major hastasi bir baska cocuk diinyaya getirmemeye ikna etmeye calismahdir.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum
38. Doktor, anne-babayi, akrabalarim hastalik hakkinda bilgilendirmeleri icin uyarmahdir.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum
39. Doktor, ciftin akrabalarimi uyardigindan emin olmahdir.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum
40. Doktorun ciftin akrabalarim uyarmakla ilgili yasal 6devi olmahdir.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

41. Devlet cocuklarmm saghgim korumak adina bu testleri iicretsiz yaptirmahdir.

8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

'OLGU D. 14 yasindaki Mustafa bir iiniversite hastanesine tansiyon artisi ile basvurur. Mustafa yasina gore kisa boyludur, gelisme geriligi
loldugunu diisiinen doktor kromozom analizi yaptirir. Test sonucunda Mustafa'nin erkek kromozomlart oldugu belirlenir. Cocuk doktoru hastanin
:bebekliginde bir baska tiniversite hastanesinde dogumsal adrenal hiperplazi tanist almis oldugunu ogrenir. Bu hastalik bobrek iistii bezlerinin
Lasirt biiyiimesi ve buradaki bazi enzimlerin eksikligi sonucu meydana gelir ve yalanci ¢ift cinsiyetlilige neden olur. Doktor ilk taniyt koyan
thastanedeki meslektastyla yaptigi goriismede Mustafa'nin amcasiun kizimin da aym taniyr aldigim fakat kiz olarak yetistirildigini dgrenir.
*Doktor bu bilgiyi Mustafa'nin ailesiyle paylasir. Baba yulardir konusmadigu erkek kardesiyle goriiserek ¢ocuklarinin benzer hastaligindan soz
leder. Bunun iizerine amca kendilerine ait bilgileri izinleri olmadan paylastigi icin ilk taniyt koyan itiniversite hastanesine karst dava agar.

42. Tlk tamy1 koyan doktor bilgi sahiplerinin iznini almadan bu bilgileri paylasmamaliyda.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

43. Doktor meslektasindan 6grendigi bilgileri hastasinin ailesine aciklamamaliydi.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

44. Doktor, amca kizinin genetik bilgilerini sadece Mustafa'ya aciklamahydi.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

45. Amca, Mustafa'y: da ilgilendiren bu bilgileri daha 6nce kardesiyle paylasmaliydi.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

46. Genetik bilgiler, doktorlar arasinda olsa bile yasal diizenlemelere gore paylagilmahdur.
8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum

47. Hastanenin/hekimlerin genetik bilgilerin emniyetini saglama yiikiimliiliigii olmahdur.

8 Katiliyorum 8 Kararsizim 8 Katilmiyorum
48. Hasta hangi uzmanlik dah tarafindan yonlendirilmistir? 8 Kadin - dogum 8 Cocuk Hastaliklart
49. Yaptirilacak test tiirii nedir? 8 Molekiiler genetik 8 Prenatal test 8 Sitogenetik
50. Hastanm ...... 8 Kendisi 8 Annesi 8 Babast ... ... ile goriigiilmiistiir.
51. Siiphe edilen durum nedir? 52. Hastamin sigorta tiirii nedir? 8 Ozel 8 Devlet

Tletmek istediginiz bir bilgi veya not varsa liitfen yaziniz.
Katkilariniz icin cok tesekkiir ederiz

© katkularumz igin cok te sekkir ederiz ©

Ars. GOr. Aslihan AKPINAR

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

Telefon:  0-262-303-74-50

E-posta: aslyakcay@yahoo.com
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