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“Gen-Etik” Bilgi ve Calisma Hayatinda Ayrimcilik:
Tiirkiye Icin Proaktif Bir Model Onerisi
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Oz

Guintumiizde yasanan biyoteknolojik gelismeler, bir taraftan saglik alaninda etik ve insan haklarina dair
son derece 6nemli konularm gindeme gelmesine sebep olurken, diger taraftan genetik bilginin ifsas,
mahremiyeti ve paylasilmasi gibi konulara dair tartismalari hizlandirmistir. Genetik bilgi ise, bilimsel
gelisime katki saglamasinin yani sira ekonomik, sosyal ve calisma hayatina dair pek cok tehdidi btinyesinde
barindirmaktadir. Soz konusu siirecte genetik testlerin yaygimlasmaya ve toplum tarafindan kaniksanmaya
baslamasi ile birlikte gindeme gelen en 6nemli konulardan biri de ¢calisma hayatinda genetik ayrimcilik
konusu olmustur. Genetik baz1 6zelliklerin esasen 1rk ve etnik gruplarla baglantis1 olmakla birlikte, “genetik
gereklilikler” ¢alisma hayatindaki ayrimcilikta tarafsiz bir kriter olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Calisma
hayatinda uygulanan genetik testlerin bir ayagi meslek hastaligi ve isci saghgi konulari tzerine kuruludur.
Ancak testlerin isverenlerce is gerekliligi icin kullanihp kullamlmadigi konusu tartismaya acik bir konudur.
Bu calismanin amaci, gen, etik, insan haklar1 ve calisma hayati cercevesinde genetik ayrimcilik konusunun
tanimsal cercevesini cizmek; genetik ayrimcilik uygulamalari ve hukuki boyutu baglaminda farkindalik
olusturmak ve testlerin yayginlasmasi, ucuzlamasi ve erisilebilir olmas ile birlikte Turkiye'de gindeme
gelebilecek bir ayrimeilik tiri olarak genetik ayrimeihga karsi proaktif bir tedbir modeli énermektir.
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Glinlimiizde hiz kazanan biyoteknolojik gelismeler ve genetik alaninda yapilan
calismalarin ¢esitli fayda ve maliyetleri mevcuttur. Bu ¢calismalar, bir taraftan kalitsal
hastaliklarin erken teshisi ve tedavisi i¢in yol gosterici ve onemli bir ara¢ haline
gelirken; diger taraftan, istihdam ve saglik sigortasi bakimindan risk altindaki kimi
kisilerin istihdamda ve sigortacilik sahasinda ayirime1 uygulamalar ile kars1 karsiya
kalmalarina neden olabilmektedir. Genetige dair bilimsel ve laboratuvar temelli
gelismelerin birtakim biyolojik manipiilasyonlara ya da skandallara doniismemesi
ve gelisme diizeyinde kalabilmesi, genetik bilgilerin paylasim ilkelerine son derece
bagli bir etik anlayisini gerekli kilmaktadir.

Genetik konusunda meslek etigi ve genel etik baglamindaki sorunlar; insan
viicudunun dogal dengesinin bozulmasindan gen kirliligine, genetik bilginin
biyolojik silah olarak kullanilabilme riskinden iistiin insana ulagsma c¢alismalarina ve
istihdamda genetik ayrimciliktan sigorta sirketlerinin sigorta oranlarini yiikseltmesine
(Demir, 2013, s. 318) kadar genis bir yelpazede yer almaktadir. Konuyu etik olarak
iki boyutta ele almak miimkiindiir. Bunlardan ilki; genetik test yaptiran kisilerin
caligsma hayatinda yagadiklar sorunlar, ikincisi genetik test ve kok hiicre ¢aligmalar
yapan kisilerin meslek ahlaki ilkeleri g¢ercevesinde davranip davranmadigi ve
bunun denetlenmesi sorunudur. Ancak bu ¢alisma kapsaminda konu sadece ¢aligma
hayatinda karsilasilan ayrimcilik baglaminda degerlendirilecektir.

Genetik ayrimcilik konusu; saglik, tip, etik, meslek ahlaki, mahremiyet ve ¢alisma
hayati gibi pek ¢ok farkli alanin kesistigi bir konu olmasi sebebiyle disiplinlerarasi bir
konudur ve sinirlandirilarak ele alinmasi gerekmektedir. Bu baglamda bu ¢aligsmanin
amac1 ve konusu; icerigi itibartyla oldukc¢a karmasik ve tehditkar bir nitelige sahip
olan genetik bilginin saklanmasi, paylasilmasi ve kullanilmasi esnasinda bireylere ait
genetik bilgilerin mahremiyetinin korunmasi, ¢alisma hayatinda (is bagvurularinda
ve istihdam siirecinde) ayrimcilik ile s6z konusu ayrimciligin etik agidan ve
muhtemel sonuglar1 bakimindan degerlendirilmesidir. Caligsmada, genetik testlerin
yayginlagmasi ve daha kolay ulasilabilir olmasi durumunda bu testlerin ¢aligma
hayatindaki kullanimi ile birlikte genetik temelli bir ayrimcilik uygulamasinin
meydana getirebilecegi kriz ortam1 ve bu krizin yonetimi baglaminda Tiirkiye icin
bir Proaktif Tedbir Modeli 6nerisinde bulunulacaktir.

Bu baglamda ¢aligmanin ilk béliimiinde modern biyoloji, gen teknolojisi, genetik
bilgi ve bilginin paylagimi konulari, genetik determinizm ve insan haklar1 boyutuyla
ele almacaktir. Tkinci boliimde, genetik ayrimcilik konusunun tanimsal gergevesi
cizilerek, genetik ayrimeilik uygulamalar1 ve konunun yasal zemini hakkinda bilgi
verilecektir. Calismanin son boliimiinde ise, Tiirkiye ¢ergevesinde genetik ayrimeilik
konusunun getirebilecegi sorunlarin re-aktif degil pro-aktif bir yaklagimla ele
alinmas1 amaciyla, esasen bir kriz yonetimi yontemi olan proaktif yontem, politik
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diizeyde genetik ayrimcilik konusuna uyarlanacaktir. Bu baglamda Proaktif Tedbir
Modeli 6nerilecektir.

Genetik Bilgi, Paylasim ve Etik

Modern Biyoteknoloji, Gen Teknolojisi ve Genetik Bilgi

Modern biyoteknoloji tekniklerinin temelleri 1970°li yillara dayanmaktadir (Ustiin
& Demirci, 2016, s. 158). Biyoteknolojik yenilikler literatiirde bir taraftan yeni ilaglar,
deneysel tip, yapay dokular ve gen onarimlar1 gibi medikal boyutuyla ele alinirken,
diger taraftan biyogiivenlik protokolii ¢cer¢cevesinde Transgenetik Canlilar (Genetigi
Degistirilmis Organizmalar - GDO) ve gida giivenligi baglaminda ele alinmaktadir.

Genetik arastirmalarin yiikselisi, biyoteknolojik ve endiistriyel gelisim siireci
ierisinde, Ugiincii Endiistri Devrimi ile 2011 yilindan itibaren kavramsallastirilan
(Al¢in, 2016, s. 19) ve biiylik veriler donemine igaret eden Dordiincii Endiistri
Devrimi (Endiistri 4.0) olarak adlandirilan siireglere tekabiil etmektedir.

Diinya Ekonomik Forumunun kurucusu ve bagkani olan ve kirk yildan uzun bir
siiredir kiiresel ekonomik iligkilerin i¢inde bulunan Profesér K. Schwab (2016),
yasam tarzimizi, ¢alisma hayatimizi ve bireysel iliskilerimizi kokten degistirecek;
oncekilerden farkli yeni bir devrimin baglangicinda oldugumuzu “Doérdiincii Endiistri
Devrimi” (The Fourth Industrial Revolution) isimli kitabinda ifade etmektedir. Buna
gore Dordiincii Endiistri Devrimi, iktisat ve sanayi basta olmak iizere tiim disiplinleri,
kurumsal ve bireysel tiim yapilari etkileyen ve hatta “insan” olmanin anlamina dair
meydan okuyucu sorgulamalarin yapildigi; fizik ve biyoloji ile dijital gelismelerin
meczedildigi bityiik umut ve tehlikeler barindiran yeni bir teknoloji silsilesine isaret
etmektedir.

Siber sistemler iizerinden ylirliyen ve temeli enerjiye dayanan Dordiincii Endiistri
Devrimi’ninberaberinde kimyasal, biyolojik ve niikleer savaslari getirip getirmeyecegi
konusu tartismali bir hale gelmeye baslamistir (Karademir, 2016, s. 1). Kuskusuz
bu kaygilarda genetige dair bilgilerin elde edilmesi, saklanmasi, paylagilmasi ve
kullanilmasina dair belirsizliklerin ve gelecekte genetik analiz testinin ticari amaglara
hizmet edecegi endisesinin de (Evsel, 2007, s. 139) etkileri mevcuttur.

S6z konusu gelismelerin beraberinde getirdigi bir kavram olan biyoetik kavrami,
ilk kez 1971 yilinda Van Rensselear Potter tarafindan kullanmilmistir. “Bioethics”
kitabimin editorii J. Harris’e (2001) gore biyoetik, bir yonilyle tip etigine yakin bir
alan olup, esasen tip etiginin daha geleneksel alaninin (ahlak felsefesi) kokli bir
doniistimiiniin Grinidir (Harris, 2001°den akt., Goger, 2011, s. 1). J. Rifkin (1998),
Biyoteknoloji Yiizyili isimli eserinde sanayi toplumu ile biyoteknoloji toplumunu
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kiyaslarken petroliin yerine geni koymus, DNA’y1 (Deoxyribo Nucleic Acid) ise
hammadde olarak tanimlamistir. Dolayisiyla biyoetik, gen teknolojisinin ve genetik
bilgiye dayali arastirmalarin olmazsa olmaz unsurudur.

Gen teknolojisi baglamindaki gelismelere bakildiginda; son ¢eyrek yiizyilda
ortaya ¢ikan ve bir¢ok arastirmaya oOnciilik eden gelismelerden biri antik DNA
calismalaridir (Giiltekin & Gokgiimen, 2009, s. 54). Genetik testler, hastaliklarin
tanisi i¢in kullanilan testler icinde en hizli gelisen ve dogruluk degeri en yiiksek olan
testlerdendir. Testler, tanisal (diagnostic) veya dngoriicii (predictive) olabilmektedir
(Evsel, 2007, s. 14—15). Bu konuda diinyanin taninmis bilim insanlarindan Svante
Padbo, bir Misir mumyasindan DNA parcas1 izole ettigini acgiklayarak yanki
uyandirmistir (Giiltekin & Gokeiimen, 2009, s. 54).

1990 yilinda baslayan Insan Genom Projesi’nin (Human Genome Project -
HUGO) nihai hedefi, birbiriyle entegre ancak ayni zamanda birbirinden bagimsiz
aragtirma projelerinin bir araya getirilmesidir. Bu projeler, tahminen 100.000
civarinda insan DNA’sinin yapisini analiz etmeyi, gen haritasini ve genlerin ardisik
siralamasini ¢ikarmay1 amaglamaktadir (Kaufmann, 1998, s. 395). 26 Haziran 2000
tarihinde ise Amerikan Ulusal Saglik Enstitiisii’niin (National Institutes of Health -
NIH) yetkililerince, insan genom zincirinin haritasinin ¢ikarildigi duyurulmustur. Bu
duyuru, genetige dair genis kapsamli arastirma ve kesiflerin de baslangici olmustur
(Boehner, 2000, s. 1). Bunun iizerine, Ingiltere ve ABD’den bir grup bilim insaninmn
ortak caligmalariyla, konu daha yogun bir bigimde tartisilmaya baslamistir. Baz1
bilim insanlari, tarihi bulusun suistimale acik oldugunu belirterek, diinyay1 genetik
ayrimcilik tehlikesinin bekledigini 6ne siirmektedirler.

2002 yilinda gergeklesen insan Genom Projesi aciklamasi ise, insan saglig1 igin
gerekli olan bilginin insanliga ait oldugu diisiincesinden hareketle; niifusun genel
olarak gen verilerinin (gen zinciri de dahil) elde bulundurulan bir “kamu mali”
oldugu ve bir diger kisiye zarar vermeksizin kullanilabilecegi yoniindedir. Bununla
birlikte, veri tabanimin faydalarinin tiim insanligin erigsimine ve paylagimina agik
oldugu ifade edilmistir (Knoppers & Joly, 2007, s. 286). Zira genetik mahremiyet
konusunda, genetik bilginin kamu mali oldugu diislincesinden hareketle bilginin
serbestge kullanimini ve konunun bu sekilde algilanarak kabullenilmesini dnceleyen
diistinceler mevcuttur. Yeni bir alan olarak genetik miihendisligin, saglik alanindaki
ilerlemelere benzer bir sekilde medikal arastirmalarin da kamu mali oldugu fikrinden
insanlart uzaklagtirmamasi gerektigini ileri siirenler; temel genetik verileri bir
kamu kaynagi olarak karakterize etmenin, bireysel haklar iizerindeki asir1 vurguyu
dengeleyebilecegi, ancak bunun kolay olmadigini da dile getirmektedir. Bununla
birlikte kiiresel bir bakis agisi ile insan haklari ile kamu saglig1 6nceliklerine saygt
duyulmasi gerektigi de ifade edilmektedir. Nitekim “kiiresel kamu mali” kavraminin,
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gen verilerinin ingasi, sekillendirilmesi ve kullanilmasinda yararli oldugu ve bu
kavramin kiiresel boyutta kiiresel aragtirmalar ve kiiresel bilgi paylasim1 noktasinda
stratejik bir kavram oldugu ifade edilmektedir (Knoppers & Joly, 2007, s. 284—
286). Oysa “saglik bilgisi” en hassas bilgilerden biri olup, saglik bilgisinin en iist
kategorisindeki bilgiyi de genetik bilgi olusturmaktadir.

Genetik bilimi, 17. ylizyilda ger¢eklesen Kartezyen Devrimin madde ve ruh arasinda
mutlak bir ikilik (dualism) dogurmasina paralel olarak gelisen sekiilerlestirici bilimin
(El-Attas, 2016, s. 60), 20. yiizyildaki uzantist olarak da degerlendirilebilir. Maddi
niteligi olmayan varolussal sahipliklerden biri olan bilgi, kendi kontrol alani ile ilgili
baz1 zorluklar1 da beraberinde getirmektedir. Paylasimi ve paylasiminin siirlart
tartigilan genetik bilgi, esasen dort kimyasal harften olusan bir sifre olup, bu sifrenin
kusaktan kusaga, baba ve anneden ¢ocuklara aktarildigi bilim insanlarinca ifade
edilmektedir (Giiltekin & Gokglimen, 2009, s. 51). Genetik bilgilerin korunmasinin
kimin sorumlulugu altinda oldugu 6nemlidir. Birgok iste, isci sagligi, saglik yardimlari
ve giivenlik programlarindan sorumlu yoneticiler, genetik bilgilerin korunmasindan
da sorumlu tutulmaktadirlar. Bu sartlar altinda ¢alisanlarin; kendi genetik durumlarini
aciga cikaracak saglik kayitlar ile haklarinda alinan kararlar arasinda bir baglantinin
varligini iddia etmelerini beklemek miimkiindiir. Ayn1 zamanda s6z konusu bilgiler ile
sahiplik iliskisi bulunan bir kisinin, bir amag i¢in bu sahiplik hakkindan feragat etmesi
durumunda; bu bilginin diger amaglar i¢in kullanilmasinin 6niine gegmek miimkiin
olamayabilecektir. Sorun teskil eden bir diger konu; ciddi bir bilgi hakkinda birden
fazla kisinin sahipligi varsa, bu bilgi iizerinde kontroliin saglanmast i¢in bu kisilerin
onceliklerinin neye gore belirlenecegidir. Kamu giivenligini ilgilendiren durumlarda
bu bilgilere erigsimin hangi kistaslara dayandirilacagi konusu da genel belirsizligini
korumaktadir. Son derece karmasik olan ve tutarsiz cevaplar iceren bu sorularin yani
sira; genetik bilginin dogasi ise, daha biiyiik karmagsikliklar sunmaktadir (Silvers &
Stein, 2002, s. 1345-1346).

Gilinlimiizde genetik materyallerin bulundugu bir¢ok banka mevcut olup, her
yil binlerce kan ve doku ornekleri arastirma laboratuarlarinda toplanip arsivlerde
depolanmaktadir. Teknolojik gelisme; eyaletlere ve devletlere, DNA 6rnekleri icin
son derce zengin bir koleksiyon sunmus, buna bagl olarak bilgi bankalarinda birgok
kisinin profili de tanimlanmistir (Weiss, 2004). Bu bilgiler, sug isleyen kisileri
bulmada kullanilabilecegi gibi, baska amaclarla da kullanilmaktadir.

Genetik dokularin saklanmasi, klinik testlerin ve gdzleme dayali ¢alismalarin
diizenli bir parcasi olarak kabul edilmektedir (Carin, 2005, s. 1). 1998 yilinda izlanda
Hiikiimeti tarafindan tiim popiilasyonu (290.000 kisi) kapsamasi1 amaciyla olusturulan
tibbi bilgiler veritabani; 2000 yilinda DeCODE Genetics isimli biyoteknoloji
firmas1 tarafindan 12 yil siire ile isletme ve kullanma hakki cergevesinde satin
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alinmustir (Ozbas-Gergeker, Oguzkan-Balc1 & Pehlivan, 2008, s. 37). Bu baglamda
biyobankalar, uzun zamandan beri az sayida da olsa veri toplamaktadir. Fakat bu
bankalarin ulusal olarak &lgeklerinin genislemesi, izlanda genetik veri tabanimin
kurulusundan sonra ger¢eklesmistir. Giliniimiizde; genetik analizler i¢in kurulan
ornek biiyiik bankalar Estonya, ABD, Ingiltere ve Kanada’da farkli kurumlar olarak
hayatlarina baslamustir. Tiirkiye’de TUBITAK DNA/Doku Bankasi, 1994 yilinda
Tiirkiye Teknoloji ve Gelistirme Vakfi (TTGV) tarafindan desteklenen stratejik odak
nokta projesi kapsaminda kurulmustur. Bu bankalarda, birka¢ yiiz bin 6rnekten,
karmasik hastaliklardaki pato-mekanizmalar ile gen-gen ve gen-gevre etkilesimlerini
anlamak i¢in gerekli derecedeki bilgiler toplanmaktadir (Carin, 2005, s. 1).

Biyobankalarda muhafaza edilen ve muhtelif niifus gruplarindan elde edilen
bagiscilarin genetik bilgileri, gelecekte siirekli glincellenen elektronik saglik kayitlariyla
iliskilendirildiginde; bu baglantinin bireylere has tedavi ve regetelerde ilerleme
kaydedilmesini kolaylastirmas1 beklenmektedir. 2007 yilinda faaliyete baglayan
Ingiltere’deki Biyobank, genis niifus gruplarinin kaydedildigi Kanada, Cin, Norveg,
Hollanda, Danimarka, irlanda ve Amerika’daki benzerleri gibi yarim milyon yetiskin
Britanyalty1 kaydetmeyi hedeflemektedir. S6z konusu biyobankalarin ¢cogu, genellikle
ebeveynleriyle birlikte cocuklardan da doku 6rnekleri ve bilgiler toplamaktadir. Norvegli
anne ve ¢ocuk topluluklarinin {izerinde gergeklestirilen, cocuklarin biiylimesinde gen-
cevre etkilesimi ya da ¢ocukluk ¢agma 6zgli hastaliklarin aragtirilmasi gibi konular
da ilgi ¢ekmektedir. Bununla birlikte, verilerin genis 6lgekli olarak toplanmasi ve
kullanilmasi, ¢ocuklarin korunaksiz bir arastirma popiilasyonu sunuyor olmast ve
onam (bilgilendirerek alinmig riza) yetkisinin ebeveynlerinde ya da vasilerinde olmasi
bazi endiselerin artmasina sebep olmustur. Ebeveyninin onamiyla katilim gésteren bir
cocugun DNA 6rnegi ve bilgisi muhtemelen diinya geneline dagitilmis ve dniimiizdeki
on-yirmi y1l icinde kamusal olarak izlenebilir bir hale gelmis olacaktir. Tiim genomlarin
ardigik olarak siralanmasinin rutin bir prosediir haline gelmesi, biyobankalar tarafindan
dondrlerin mahremiyetinin asla tam olarak saglanamayacaginin bir gostergesidir
(Gurwitz, Fortier, Lunshof & Knoppers, 2009, s. 818).

Bilgi Paylasimi ve Etik

Insanin bu denli 6n planda oldugu genetik arastirmalarda, mevcut arastirma ve bilim
etigi ilkelerinin yani sira, bu konuya 6zel etik ilkelere uyma gerekliligi ulusararasi
kuruluslarin  (Birlesmis Milletler Egitim, Bilim ve Kiiltiir Orgiitii-UNESCO,
Amerikan Ulusal Biyoetik Kurulu-NBAC ve NIH) gorevlendirdigi kurullarin
caligmalart ile ortaya konulmustur. Bu kurullarin ¢alismalarinda 6zellikle ii¢ hususta
etik kaygilar tagimanin ve etik kurallara dikkat edilmesinin 6nemi vurgulanmistir.
Bunlar; genetik aragtirmalara katilan insanlar yoniinden, genetik arastirma konularini
ve amaglarini belirlerken gézoniinde bulundurulmasi gereken etik konular yoniinden
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ve aragtirmalarin sonuglarindan yararlanacak bireyler yoniinden ele alinmasi gereken
etik kurallardir (Tazebay, 2002, s. 51).

Genetik bilgilere ait gizlilik son derece dnemlidir. Gizlilik saglanamadiginda,
calisma hayatinda ve sigorta alanindaki ayrimcilik gibi olumsuz birtakim sonuglar
meydana gelebilecektir. Isverenler genetik testlere dayali olarak belirli kalitsal
hastaliklar1 olan bireyleri c¢alistirmaktan sakinirken, sigortacilar ise sigorta
maliyetlerini genetik test sonuclarina goére diizenleyebilmektedirler (Yunta ve ark.,
2005, s. 245).

Yeni genetik testlerin gelistirilmesiyle birlikte, elde edilen bilgiler sayica ve ¢esit
olarak artmaktadir. insan genom zincirinin haritalandig1 2003 yilinda ulasilabilir 100
civarinda test bulunmakta iken, 10 yil sonrasinda testlerin sayisi 2.000’e, bugiin ise
10.000 durum i¢in yaklasik 33.660°dan fazla teste ulasmistir (Baranyai, 2017, s. 1).
Testlerin ucuzlamasi ve kolayca uygulanabilmesi, igverenler ve sigortacilar arasinda
ve diinya c¢apinda genetik ayrimciligin yayginlagsmasini da kaginilmaz olarak
beraberinde getirecektir (Kaufmann, 1998, s. 394). Ucuzlayan testlere daha hizli ve
daha kolay ulasilmasiyla birlikte, testlere yonelik talebin artacagi belirtilmektedir.
Bu durumda, testlerin ticari iiretim ve dagitiminin igyerleri ve sigorta police
provizyonlar1 gibi medikal olmayan bir dizi ortamda yapmasinin genetik ayrimeciligin
yayginlagmasinda son derece etkili olacagi yoniinde goriisler bulunmaktadir (Evsel,
2007, s. 132).

Insan geni iizerine yapilan arastirmalarda kaydedilen gelismeler; essiz genetik
bilgilere kimlerin erisecegi ve bu bilgilerin istihdam agisindan ne gibi bir role sahip
olacagi konusunda tartismalara yol agmaktadir. Genetik bilgi hususunda esas sorun,
“bilginin paylagim1” sorunu olup; bilginin paylasilip paylasilmayacagi ya da kimlerle
paylasilacagina karar vermek (Boehner, 2000, s. 1) sorunun ¢dziimiine yonelik ilk
adim olarak kabul edilebilir. Nasil ki bir e-posta adresinin, bir banka kartinin veya
bir bilgisayarin sifresi ile bilgiler korunuyorsa biyolojik ve genetik bilgilerin de
sifrelenmesi tartismalar1 giindem olusturmaya devam etmektedir.

Uciincii sahislarin  genetik bilgiyi gii¢ araci olarak kullanabilecegi gercegi;
gizliligin ve herhangi bir genetik test yapilirken detayli bir sekilde aydinlatilmis onam
alinmasiin énemini vurgulamaktadir. Oyle ki; testi yaptiran bireylerin, bu bilgiye
simdi ve gelecekte kimlerin ulasabilecegini ve kullanabilecegini bagtan bilerek
onam vermeleri gerekmektedir (Yunta ve ark., 2005, s. 244-245). Toplum, genetik
bilgiyi 6zel bir bilgi olarak algilamakta ve bir¢ok insan genlerinin kendilerinin 6zel
kimligini tagidigina inanmaktadir. Evrimci ayiklama siire¢lerinin belirli bir genetik
soy ya da halki gelistirmek maksadiyla kullanilmasini ifade eden (Erbas & Evsel,
2012, s. 341) “Ojenik (Eugenics) Akim1” gibi siireglerde kalitim biliminin kétiiye
kullanimi, toplumun konuya olan ilgisini giiclendirmistir.
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Bilginin paylasimina yonelik etik baglamda sorumlulugun siniri; 6zgiirliik, iyi ve
kotiiniin bilgisine sahip olmakla orantili olarak degisebilmektedir (Tole, 2005, s. 14).
Ozgiirliik ve sorumluluk arasindaki iliskinin seyri, ayn1 zamanda genetik bilgilerin
paylagiminin gelecegi hususunda da yasal zemin ile desteklenmesi gereken, vicdani
ve i¢sel bir belirleyicidir.

Kant’a gore, insanlarm timii “isteme” konusunda o0zgilir olduklarim
diistinmektedirler. Ancak bu 6zglirliik, bir deney kavrami degildir ve eylemlerle ilgili
yargilara eylemlerin nasil olmasi1 gerektigine bakilarak varilmaktadir. Deneyler ve
testler, doga kavramini dogrulamaktadir. Bu baglamda; 6zgiirliik, nesnel gercekligi
slipheli bir akil idesi iken, doga ise gercekligi deneysel olarak kanitlanabilen bir
anlama yetisi kavramidir (Tdle, 2005, s. 39—40). Dolayistyla genetik testlere dogay1
anlama ¢abalarinin bir ¢iktisi olarak bakmak miimkiin iken, bu testlere ait bilgilerin
saklanmasini ve paylasilmasini ise siirl bir 6zgiirliik cercevesinde degerlendirmek
gerekmektedir. Bilgilerin saklanmasinda ya da paylasilmasinda ¢ikabilecek herhangi
bir aksakligin cezasini Genetik Devrimin (Genetic Revolution) ¢ekecegi esasen
konuyla ilgili tiim kesimlerce bilinmektedir.

Bilimsel ilerlemeye engel olmamak i¢in dncelikle istenmeyen sinirlar saptanmali
ve gen teknolojisi konusunda ortaya ¢ikabilecek riskler ortadan kaldirilmalidir. Bu
sebeple, gen teknolojisinin etik agidan degerlendirilmesi ve olas1 sonuglarmin (Ustiin
& Demirci, 2016, s. 161) ve kriz senaryolarinin ortaya konulmasi gerekmektedir.

Glinlimiiz toplumlarinda ¢ok detayli bir etik norm katalogu mevcut degildir.
Ancak, farkli toplumlarda hukuk normlar: seklinde insan haklari ve 6zgiirliik haklari
olarak bir araya getirilmislerdir. Gen teknolojisinin insan saglig1 i¢in yararli sonuglar
vermesi halinde, etik ilkeler ¢ercevesinde uygulanmasi miimkiindiir. Bu durum, etik
acidan yararli olma ilkesine uygundur. Bilgi paylagiminin yani sira biyoteknolojinin
saglik alaninda sundugu olanaklarin kotilye kullanilmasi ihtimali, etik tartismalarin
merkezindeki konudur (Ustiin & Demirci, 2016, s. 161).

Asagida Tablo 1’de genetik test ve genetik bilgilerin yol acabilecegi etik sorunlar;
muhtemel sakincalar1 ve hak ihlalleri ¢cer¢evesinde dzetlenmektedir. Bununla birlikte
muhtemel faydalar1 da siralanmistir.
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Tablo 1

Genetik Test ve Bilgilerin Yol A¢abilecegi Etik Sorunlar

Baglam Muhtemel Faydalar Muhtemel Sakincalar, Etik Sorunlar ve Hak Thlalleri
(i). Mevcut arastirma ve bilim etigi ilkelerinin yetersiz
Meslek Etigi (1). Etik kurallar kalmast.
(Genetik gergevesinde, saglik (ii). Insan viicudunun dogal dengesinin bozulmas.
konusunda tedbirlerinin alinmasi ve  (iii). Genetik bilginin biyolojik silah olarak kullanilabilme
calisanlar) bilimsel ilerleme. riski.
(iv). Ustiin insana ulasma galigmalari.
(i). Test taleplerinin hangi amagla yapildigimin bilinmemesi.
(i). Bireysel ve kurumsal ~ (ii). Test talep edilmesindeki amacin; is¢i sagligi, meslek
diizeyde koruyucu saglik  hastaliklari ve is gereklilikleri olmamast.
tedbirleri alinmasi. (iii). Istihdamdaki bireylerin genetik izleme isleminin rutin ve
Isverenin (ii). Ise almacak kaniksanmus bir prosediir haline doniisme riski.

Genetik Test
Talebi

bireylerin veya
halihazirdaki ¢alisanlarin
igin niteliginden
kaynaklanan risklere
kars1 korunabilmesi.

(iv). Ise alim, terfi, isten cikarma ya da saglik sigortasi gibi
kararlarim test sonuglarina bagli olarak verilme riski.

(v). Irk ve etnik gruplarla baglantisi olan unsurlarin “genetik
gereklilikler” ¢ercevesinde ayrimcilikta tarafsiz bir kriter
formuna biirtinmesi riski.

(vi). Sosyal giivenlik semsiyesinin daraltilmasi.

Genetik Bilgiye
Erigim

(i). Bilginin paylasilmast
halinde, mevcut ve
gelecek bilimsel
calismalara katki.

(i). Test sonucu elde edilen genetik bilginin kim tarafindan
himaye edilecegi, hangi amaglarla kullanilacagt ve kimlerle
paylasilacag1 konusundaki belirsizlik.

(ii). Rutin prosediirler yoluyla genetik bilgilerin diinya
¢apinda erisilebilir olma tehlikesi.

(ii1). Genetik bilgilerin is¢i sagligi, meslek hastaliklar ve is
gereklilikleri i¢in kullanilmamasi.

(iv). Cocuklarin ebeveyn veya vasilerinin onamina baglh 6zel
durumu ve evlat edinmede segicilik.

Genetik (i). Erken teshis ve

Ozelliklerin tedavi. . i ol i+ hastal3 e .
Bilinmesi (ii). Uygun is veya (1)..Teda\{151 olmayan bir hastaligin tespitinin beraberinde
(Teste tabi olan galisma ortaminin getirecegi psikolojik ve duygusal kaygi ve olumsuzluklar.
bireyler) belirlenmesi.

Tablo 1°de genetik test ve bilgilerin muhtemel fayda ve sakincalar ile etik sorunlar
ve hak ihlalleri; meslek etigi, isverenlerin genetik test talebi, genetik bilgiye erisim
ve genetik 6zelliklerin bilinmesi baglamlariyla yer almaktadir. Konu baglanmda en
temel sakinca testlerin hangi amaglar i¢in kullanilacaginin bilinmemesi ve ayrimct
bir unsura doniisme riskidir.

Genetik Determinizm ve Insan Haklar

Insanlar1 sosyal olarak iginde bulunduklari toplumsal kosullardan bagimsiz
bir sekilde salt biyolojik dogasinin ve genetik ozelliklerinin bir ¢iktist olarak
degerlendirmek miimkiin degildir. Sosyal ve ekonomik kavramlarin biyolojik bir
kalitima dontstiiriilmesi de esitsiz bir toplumu hakli géstermek igin yeterli degildir
(Cankaya, 2014, s. 312).

R. Lewontin’e gore, insanlar arasindaki farklarin statii farklarina doniigsebilecegini
savunan diislinceler, biyolojik determinizmin ideolojik iskeletini olusturmakta,
toplumlardaki esitsiz yapilarin {izerine biyolojik cila ¢ekilmektedir. Bu ideoloji,
genlerde kodlanmis degismez bir insan dogasi teorisi ile tamamlanmaktadir
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(Lewontin, 1994, s. 23—41°den akt., Cankaya, 2014, s. 312). Genetik determinizmin
bugtlinkii sdylemlerinin altinda, 19. yiizyilin zihniyet ve uygulamalar1 bulunmaktadir.
19. ylizyi1ldaki yangin; deri rengi, irk ve Sosyal Darwinizm {izerinden 20. yiizyila
da taginmistir. Kafatasi 6l¢iimlerinden zeka testlerine, 6jenik aracilifiyla genetik
temizleme ¢aligmalarindan klonlama ¢alismalarina kadar bir¢ok uygulama adim adim
alanim genisletmistir (Cankaya, 2014, s. 314-315). Genetik taramalarin sonuglarinin,
toplumdaki muhtelif gruplarin aleyhine yorumlanma riski mevcuttur. Ornegin
zencilerin zeka kapasitelerinin genetik olarak beyazlara gore daha diisiik oldugunu
ileri siiren ya da kizilderililerin alkol bagimliliklarinin genetik oldugunu ileri siiren
caligmalar (Tazebay, 2002, s. 60) bagli basina ayrimciligin kaynagi olabilirler.

Genetik determinizm ¢erg¢evesinde, genetik bilimini indirgemeci olarak ele alanlar,
istiin zekali bulunan bireyleri iistiin insan sayabilmekte ve dogal esitsizlik olarak
addedilen bu durumun sonucunda meydana gelen toplumsal esitsizlik de beklenen
bir sonug olarak goriilmektedir. Dolayisiyla genetik determinizmin mesruiyet arayist,
esitsizlik¢i ve potansiyel totalitarizm iceren bir ideolojiye donlismektedir (Cankaya,
2014, s. 313).

Giliniimiizde de Antik, Orta ve hatta Yakin Cag’daki engellilere ya da farkli
(din, 1rk, mezhep, cinsiyet vb.) olan bireylere yonelik yaklagimlara benzer sekilde
“yasamay1 hak etmeyen insanlar” kategorisinin insan haklar1 ile ¢elisen farkli
bigimlerinin farkli isimler altinda benimsenmesi tehlikesi mevcuttur. Saglikli bir
biyolojik yapinin beraberinde iyi bir toplum getirecegi umudu (Cankaya, 2014, s.
316) sadece sekiiler ve maddi ayak iizerine oturtuldukc¢a, Kartezyen felsefenin diialist
zeminlerinden maddi zemine ekilen bir filiz olarak kalacak ve manevi (psiko-sosyal)
zemini yesertmeyecektir.

Calisma Hayatinda Genetik Ayrimciik

Yanlis anlamaya, irksal-etnik ornekleri mesrulagtirmaya ve manipiilasyonlara
miisait Ozelligiyle genetik bilgi, bireylerin kalitsal ve gizli hastaliklari {izerinden
potansiyel bir biyolojik “alt tabaka” olusturma riski tagimakta (Kaufmann, 1998,
s. 419) ve calisma hayatinda adaylarin ya da ¢alisanlarin elenme veya ayrimciliga
maruz kalma siirecini beraberinde getirmektedir (Kaufmann, 1998, s. 395). Bireylerin
genetik bilgilerinin, isverenler, sigorta sirketleri ve devlet tarafindan dogruluk ve
hakkaniyet ¢ercevesinde kullanilip kullanilmayacagimdan emin olmak miimkiin
degildir. Kalitsal hastaliklar1 6nceden haber verdigi ifade edilen testlerden, igyerinde
olumsuz davranislara maruz kalma endisesi ile kagimilabilmektedir (Silvers & Stein,
2002, s. 1345-1348).

16



Getin / “Gen-Etik” Bilgi ve Calisma Hayatinda Ayrimeilik: Tiirkiye igin Proaktif Bir Model Onerisi

Tanim ve Kapsam

Ayrimcilik konusu, sonuglari itibariyla bireylerin ya da gruplarin zihinsel ya da
fiili olarak dislanma ve farkli uygulamalarla karsilagma durumlarini ifade etmektedir.
Ayrimcilik, onyargilarin davraniga doniismesi ve insanlar arasi iligkilerde ortaya
cikan ve her bir bireyle ilgili zihinsel kaynaklar1 ve nedenleri olan insani bir sorun
olarak tanimlanmaktadir (Goregenli, t.y., s. 1-6).

Ayrimeilik, tiim toplumsal sistemlerde, bazen drgiitsel diizeyde, bazen is ve meslek
diizeyinde, bazen de calisma iliskilerinde meydana gelebilmektedir (Bilir-Giiler,
2005, s. 34). Insan kaynaklarinin baslangi¢ fonksiyonu olan ise alma siireci, birgok
ahlaki soruna sebep olacak kararlar almay1 da gerektiren bir siirectir. Ise alirken
gerceklesen segme siirecinde adaylar hakkinda verilecek kararlarin ahlaki ilkelere
uygun olmasi gerekmektedir (Arslan, 2005, s. 111).

Biyoteknolojik gelismeler ile ayrimcilik konusuna yeni bir boyut olarak genetik
ayrimcilik konusu eklenmistir. En temel tanimiyla genetik ayrimcilik; bir bireyin;
hastalik riskini arttiran bir gen degisikligine sahip olmas1 dolayisiyla isverenler ya da
sigorta sirketleri tarafindan farkli muameleye maruz kalmasi olarak ifade edilebilir.

Genetik ayrimcilik, ¢ok yonlii, ahlaki, psikososyal ve yasal bir fenomen olup,
asemptomatik kisilerin veya akrabalarinin gercek veya varsayimsal genetik
ozelliklerine gore farkli muamele edilmesi olarak tanimlanir (Otlowski, Taylor &
Bombard, 2012, s. 433).

Daha genel tanimiyla genetik ayirimcilik; genetik test yaptirmayi tasarlayan
kisilerde veya genetik bakimdan saglik sorunu yagama ihtimali olan kisilerde; sahip
olunan isin veya terfi imkaninin yitirilmesi, saglik sigortasindan fayda saglayamama
veya saglik sigortasindan elde edilen faydalarmn yitirilmesi ile kisiye 6zel bilginin
kamusal bilgi haline gelmesi korkusu gibi ¢ok sayida korkunun uyanmasina neden
olan bir ayirimciliktir.

Biyoteknolojik gelismeler g¢er¢evesinde meydana gelen ayrimcilik, “ise alim
stirecinde genetik test yaptirmis kisilerin bunlari agiklamasinin istenmesi”, “test

bl

sonuglarimin ise alim kararinda etkin olmasi”, “istihdamdaki isgiiciiniin genetik

olarak izlenmesi (genetic monitoring)” (Kaufmann, 1998, s. 395), “terfilerin genetik
ayrimculik iizerinden sekillenmesi”, “isten ¢ikarma” ve “gemetik bir hastalig
olanlarin isverence saglanan grup saghk sigortast gibi faydalardan mahrum
brakilmasi” (Evsel, 2007, s. iv) bigiminde gergeklesebilmektedir. Zira sigortacilik
sektorii tarafindan bazi kisiler “genetik olarak klasman disi1”sayilabilmektedir.
Bahsi gecen konularda karar verirken, tedavi edilebilir (curable) hastaliklar ile
tedavi edilemez (incurable) hastaliklarin sorun teskil etme dereceleri farklilik arz

edebilmektedir.
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Genetik boyutuyla ayrimeilik; diger 1rk, din, etnik koken, memleket, cinsiyet vb.
ayrimceilik tlirlerinden bireylerin sagligini ilgilendirmesi sebebiyle farklilasmaktadir.
Erken teshis ve tedavide ya da potansiyel bir hastaligin tespitinde bireyin yararina
bir durum s6z konusu iken, ayrimciliga ugrama tehdidi karsisinda birey bu
durumu zamaninda tespit etmekten imtina etmekte ve saglik siireci dogrudan
etkilenebilmektedir.

Ayrimcilikla miicadele, tarihi siire¢ icinde genelden 6zele dogru (sinif, 1k, din,
mezhep, cinsiyet gibi) asama agama yol kat eden bir siire¢ izlemistir (Akbulut,
2012, s. 150). Biyolojik testlerin sonuglarindan ve birtakim biyolojik 6zelliklerden
kaynaklanan ayrimciligin genetik boyutu ise, ayni engellilik konusunda oldugu
gibi (Akbulut, 2012, s. 150) genelden 6zele dogru gelisen ayrimcilik miicadelesinin
en son uzantilarindan biri olarak ABD basta olmak iizere Bati cografyasinda ve
ozellikle gelismis ve biyoteknoloji alaninda ilerleme kaydetmis iilkelerde kendini
gostermektedir.

Ik bakista, genetik testler iizerine kurulu irksal ya da etnik ayrimeilik, uzak bir
ihtimal gibi gorinmektedir. Ancak esasen, insan biyolojisini hiicre anomalileri
diizeyinde tanimlayan bir testi “renk korii” olarak tanimlamak yanlis olmayacaktir.
Tarihten edinilen tecriibelerin dgrettikleri ise bu uzak gibi goriinen ihtimalden daha
farklidir. 1900’lerin baglarindaki evrimci ayiklama siire¢lerini genetik soy tizerinden
kurgulayan 6jenik projelerinden, kalitsal bir kan hastaligi olan ve basit bir testle
tespit edilebilen orak hiicre anemisi iizerine kurulu ayrimciliga kadar; irksal ve etnik
ayrimcilik, tarih boyunca hi¢ umulmadik yerlerden meydana ¢ikmistir (Kaufmann,
1998, s. 418-419).

Caligma hayatinda genetik ayrimcilik, iki ayri teori ile yorumlanabilmektedir.
Bunlar; Farkli Muamele Teorisi ve Farkli Etki Teorisidir (Green, 2003, s. 111).

Farkh muamele teorisi. Disparate Treatment Theory olarak anilan bu teoride
ayrimeiligin en belirgin hali “farkli muamele”dir. Isveren, 1k, renk, din, cinsiyet
veya etnik koken sebebiyle bazi ¢alisanlarina digerlerinden daha hosgoriisiiz ya da
hosnutsuz davranir. Ayrimci muameledeki en 6nemli unsur, igverenin bireye kars
belirli bir 6zelligi sebebiyle ayrimeilik yapmasidir. Pek ¢ok genetik 6zelligin irk ve
etnik gruplarla baglantis1 olmasina ragmen, bu teoride genetik bir emare ayrimcilikta
tarafsiz bir kriter olarak kargimiza ¢ikmaktadir. Belirli bir genetik gostergeye sahip
olan tim bireyleri ise almay1 reddeden bir isveren, tek bir irkin {iyelerine karsi
ayrimci degildir. Zira birgok genetik hastalik, irksal ¢izgileri agmaktadir. Bu nedenle,
farkli muamele teorisi ¢ercevesinde genetik bir ayrimcilik iddiast muhtemelen
basarisiz olacak ve igverenin ayrimci bir niyet iizere oldugunu kanitlamak miimkiin
olmayacaktir. Dolayisiyla, genetik teste dayali ayrimciliga yonelik herhangi bir talep,
ikinci teori olan Farkli Etki Teorisi lizerinden getirilebilecektir.
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Farkh etki teorisi. Disparate Impact Theory olarak anilan bu teoriye gore, farkli
etki iddialar olusturmak icin birey, genetik taramanin (genetic screening) yasa ile
korunan gruplar iizerinde ayrimci bir etki olusturdugunu ispatlamak zorundadir.
Daha sonra ispat yiikiimliliigl, taramanin “ig ile ilgili” oldugunun ya da “igin bir
gerekliligi” oldugunun kanitlanmasi i¢in igverene gecer. Eger isveren gerekgesinin
hakliligini ispatlarsa, bu durumda birey ancak genetik taramaya nispeten daha az
kisitlayici bir alternatifin bulundugunu kanitlayabiliyorsa hakli ¢ikabilir. Ayrimeilikta,
is bagvurusunda bulunan bireylerin genetik test konusunda ikna edilmelerinin daha
kolay olacagi diisiniilmektedir. Davacinin, azinlik bir grubunun {iyesi olmasi ve bu
azinlik grupta, daha yaygin bir durum i¢in uygulanan bir genetik testin sonucundan
dolay1 ayrimer bir etkiye maruz kaldigini ispatlamast énemlidir (Kaufmann, 1998,
s. 420-421). Bu teoride is gereklilikleri belirli gruplara yansiyan farkli etkiyi hakli
gostermeye yetmemektedir (Green, 2003, s. 111).

Is Gerekliligi, Is ile Ilgili Olma ve Genetik Test Yontemleri

“Isin gerekliligi” ile “is ile ilgili olma” arasmdaki farkin bilinmesi énem arz
etmektedir. Isin gerekliligi, ¢alismak igin basvuran bireyin isin gerektirdigi islevleri
yerine getirebilecek durumda olup olmadig ile ilgili iken; is ile ilgili olma ise daha
dar bir kapsama sahip olup, ¢alisan secimine dair kriterlerin is talepleriyle mantikli
bir iligkisinin olup olmadigini ifade etmektedir. Bununla birlikte igverenlerin genetik
testlerin gerekliligiicinilerisiirdiigii sebeplerden pek cogu “isin gerekliligi” sayilabilmesi
bakimindan yetersizdir. Bunlar; ise devamsizlik, iiretkenlik ve hasta ¢alisanlarin yerine
gelen yeni ¢alisanlarin egitim maliyetleri konularidir. Bununla birlikte, isyerinde ekstra
giivenlik tedbirleri almaya giigleri yetmeyen bazi igverenler, genetik taramay1 meslek
hastaliklarini 6nlemenin ve is¢i sagligi ve gilivenligini tesvik etmenin bir yolu olarak
gorebilmektedirler. Her ne kadar igverenler bunun, ¢alisanlarin hem yetenekleri hem
de biyolojik hassasiyetleri i¢in en uygun ise yerlesmelerini sagladigini iddia etse de, bu
tiir bir “is gerekliligi”, genetik testi tam anlamiyla hakli ¢ikarmaz. Zira genetik testler,
mevcut durumu degil, gelecekteki hastaliklarin potansiyelini belirler. Dolayisiyla s6z
konusu fiitiiristik ve tanimlanmamus tehditler, “is gerekliligi” seviyesine yiikselmek
i¢in yetersiz kalmaktadir (Kaufmann, 1998, s. 422-423).

Caligma hayatinda uygulanan iki tlir genetik test yontemi mevcuttur. Bunlar
genetik tarama ve genetik izlemdir.

Genetik tarama. Genetic screening olarak anilan yontem, is basvurusunda
bulunan kisilerin bazi hastaliklara yonelik genetik yatkinliklarini belirlemek igin is
basvuru sahiplerine bir kereligine yapilan bir testtir. Bu tarama testinde isverenler,
is bagvurusunda bulunanlarin genetik taramasini iki yontemle gerceklestirebilirler.
Belirli bir toksine karsi asir1 duyarli hale getiren genetik o6zelliklerin varlig
saptanabildigi gibi mesleki hastaliklarla mutlak bir bagi olmasina bakmaksizin
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genel genetik kosullar da saptanabilmektedir. Bu yontemlerden en sik kullanilan
ilkine “biyokimyasal genetik tarama ”dir ve basit bir kan testi ya da doku 6rnegi ile
gerceklestirilebilir. Ikincisi yontem ise dogrudan “DNA taramas: ”dir. Bu yontemleri
uygulamas1 icin isvereni motive eden pek cok neden mevuttur. Ornegin, bazi
isverenler basit tibbi test gerektiren Mesleki Giivenlik ve Saglik Idaresi (Occupational
Safety and Health Administration-OSHA) yonergelerine uyuyor olabilirler. Alternatif
olarak, igverenler paternalist bir durusla toksinlere hassas is¢ilerini koruyor olabilir.
Bununla birikte, igveren zihniyeti ile sigorta giderleri digerlerine gore yiiksek olacak
adaylar1 basvuru esnasinda elemeyi ya da genetik yatkinligi sebebiyle meslek
hastaligina tutulma ihtimali yiiksek olan adaylar1 eleyerek meslek hastaligr ile ilgili
giderleri diisirmeyi amagliyor olabilir (Kaufmann, 1998, s. 397-399). Yine de, yanlis
anlagilmalara, giivensizliklere ve korkulara eslik eden genetik tarama, 2008 tarihli
Genetik Bilgi Ayrimciligina Kars1 Yasa (Genetic Information Nondiscrimination Act
— GINA) tarafindan ciddi kisitlamalara tabi tutulmaktadir (Brandt-Rauf, Borak &
Deubner, 2015, s. 17).

Genetik izlem. Genetic monitoring olarak anilan yontem ise, genetik testlerin bir
diger tiirii olup, bu testler, genetik materyalinde meydana gelebilecek degisiklikleri
degerlendirmek i¢in bireylerin periyodik olarak izlenmesini igerir. Bu testler, isyeri
toksinlerinin c¢alisanlarin genetik yapisina etkisini belirlemeye yardimer testlerdir.
Genetik gozlem yapmanin nedenleri; bazi toksinler ile iligkili risklerin belirlenmesi,
igyerinde giivenli alanlarin arttiritlmasi ve daha 6nce bilinmeyen isyeri toksinlerini
tanimlamak olabilmektedir (Kaufmann, 1998, s. 400). Genetik izlem, anlik bir goriintii
sunan degerlendirmeden, bir zaman dilimini kapsamasi bakimindan ayrilmaktadir
(Schwartz, Luikart & Waples, 2000, s. 25).

Olasilik ve Ayrimeihigin Bilimsel Dayanaklara Baglanmasi

Genetik testlerin biiyiik bir kisminin giivenilir olmadigi, cogunlukla sonugsuz oldugu
ve kiginin gercekten hastaliga yakalanip yakalanamayacagimi gostermedigi; sadece
bir olasilik testi oldugu unutulmamalidir. Giivenilirligi yiiksek testler bile hastaligin
baslangi¢ zamanim ve siirecini tahmin edemez. Dolayisiyla s6z konusu genetik
tarama ve izlem testleri, ¢caliganin giivenligi s6z konusu oldugunda ya da ¢aliganin
isi gerceklestirebilmesi i¢in mevcut yetenegi baglaminda makul goriilebilmektedir.
Isverenler genellikle is teklifi yaptiktan sonra ancak ise alim siireci tamamlanmadan
once genetik test uygulanmasim istemektedirler. Isverenlerin ise alim asamasinda; isci
sagligi, meslek hastaliklar1 ya da adaylarin yeterliligi baglaminda tibbi veya genetik
testler yapma hakki mevcut olup, sorun igverenin bu testleri ayrimcilik yoniinde
kullanip kullanmayacagidir (Kaufmann, 1998, s. 400-409).

Diger yandan bireylerin genetik yapilar1 g6z 6niinde bulundurularak yapilan genetik
ayirimeilik, esasen igerisinde 1tk ve etnik koken ayirimeiligini da barindirmaktadir.
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Farkli irklar farkli genler tasimaktadir. Kisilerin genetik yapilari zenci veya beyaz
olmalarina gore farklilik gosterebilmektedir. Bu konuda kimi uzmanlar; hastaliklari
onceden saptandig1 i¢in simdiden isini kaybeden insanlar oldugunu ve genetik
bilgilerin kotli amagli kullanildigi takdirde Hitler’in bir zamanlar yapmak istediginin
gerceklesecegini belirtmektedirler. Yetenek ve zekayla ilgili genlere gore kisilerin
ayrima tabi tutulabilecegi; bdylece irk ayrimeciligina benzer durumlarin ortaya
¢ikabilecegi de belirtilmektedir. Zira ¢esitli hastaliklar, zihinsel 6zellikler ve kisilik
ozellikleri genetik ile iliskilendirilmistir (Kaufmann, 1998, s. 399).

Tarih boyunca ayrimciligin kendini gosterdigi davranis modellerine bakildiginda;
ik, din veya cinsiyet temelli ayrimciligin cogu zaman catismacit duygularla,
siddet, savas ve soykirim ile dayatildigi; Ozgirlikkten mahrumiyet, siyasal
haklarin taninmamasi, yasalar oniinde esitligin saglanmamasi ve kolelestirme gibi
uygulamalarin da dayatmalara eslik ettigi goriilmektedir (Akbulut, 2012, s. 150). Bu
baglamda genetik ayrimcilikta, ayrimciligin kaynagi ve ayrimeilik siireci; ayrimeiligi
yapan bireyin diislince, ideoloji, dnyargi vb. diisiincelerinden kismen arindirilarak
fayda-maliyet analizi kapsamma indirgenmis; kapitalist sistemin Ongordiigii
rasyonel insan, ayrimeciligin uygulayicisi konumuna getirilmistir. Ayrimcilik, somut
bilimsel dayanaklara ve olasilik ihtiva eden bir takim genetik testlerin sonug¢larina
baglanmistir. Bu uygulamalarin beraberinde getirdigi davranis modelleri ve sorunlar
ise; saglik konusunda bilgi edinme oOzgiirliiglinden mahrumiyet ve paylasilan
biyolojik bilgilerin esareti olarak ortaya ¢ikmigtir. Zira kamuya mal olan her tiirlii
biyolojik bilgi, ayrimciligin bir boyutu olarak bireyleri genetik bilgilerine mahkiim
etme potansiyeli tagimaktadir.

Genetik Ayirimcilik Uygulamalar:

Genetik testler fiziksel, psikolojik, tibbi, sosyal ve ekonomik bazi riskler
tastyabilirler (Tazebay, 2002, s. 60). Bu risklerden caligma hayatinda meydana
gelen genetik ayrimeilik; sonuglart itibariyla sosyal, ekonomik ve psikolojik riskler
grubuna girebilir.

Genetik ayrimcilik uygulanip uygulanmadigina ya da ne oranda uygulandigina
yonelik bilgiler, muhtelif yillarda gergeklestirilen g¢alismalarin sonuglar1 olarak
karsimiza cikmaktadir. Simdiye kadar yapilan genetik ayirimcilik vakalarinin
sayisi, sorularin yoneltildigi kigilere ve bircok faktore gore degismektedir. Genetik
ayrimciligin ne oranda varlik gosterdigi; lilkeden iilkeye, yillar arasinda ve
arastirmadaki tercihlere gore oldukga degisken bir nitelik gostermektedir.

1989 yilinda Amerika Birlesik Devletleri Teknoloji Degerlendirme Biirosu (Office
of Technology Assessment [OTA]), Fortune 500 sirketleri iizerine bir aragtirma
yiriitmiistiir. 330 isletmeden cevap alinan bu arastirmada (Kaufmann, 1998, s. 393),
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12 isletme ¢alisanlarimi genetik testten gecirdiklerini itiraf etmistir. Bir bagka ¢alismada
OTA, arastirmaya katilan saglik calisanlarini ve diger personellerin yarisini galistiklar:
sirketlerde istithdam edilmeden 6nce, isyeri toksinlerine kars1 genetik hassasiyetlerinin
olup olmadig1 konusunda teste tabi tuttuklarini raporlamistir (Kaufmann, 1998,
s. 394). 2000 yili itibartyla bir bagka arastirmada sorulari cevaplayan isletmelerin
%15’1 (yaklasik olarak 45 isletme), istihdam sarti olarak genetik test uygulamay1
planladiklarin1 ve gelecekte genetik test uygulamalarinin belirleyicisinin maliyet
etkinligi olacagimi belirtmislerdir (Krumm, 2002, s. 495). Bununla birlikte, arastirma
esnasinda genetik testlerin “maliyet etkin” oldugunu belirten isletmelerin sayist az
olmusgtur. Bazi igverenler ise, tibbi testleri is teklifi yapmadan 6nce bir istihdam kriteri
olarak kullandiklarimi belirtmislerdir (Kaufmann, 1998, s. 394).

1982 yilinda, 500 biiyiik endiistri sirketinden 366 tanesinin katilim gosterdigi
OTA’nin bir arastirmasina gore ise; bu sirketlerin %1,6’s1 bir veya daha fazla
genetik testi istihdam ile ilgili amagclar i¢in kullandiklarini belirtmislerdir (Office
of Technology Assessment [OTA], 1983). 1997 yilinda Amerikan Yonetim Birligi
(American Management Association — AMA) tarafindan gergeklestirilmis benzer bir
aragtirmada, igverenlerin %6-10"unun genetik testlere onderlik ettigi belirlenmistir.
Genetik yapilari nedeniyle risk altinda olan 1000’e yakin kisi lizerinde gerceklestirilen
bir arastirmaya gore ise; bu kisilerin %22’sinden fazlasi genetik hastalik riski
altinda olmalar1 nedeniyle ayirimciliga tabi tutulduklarini belirtmislerdir (Geller,
1996). Amerikan Calisma Biirosu genetik bilgiyi, igerdigi bireysel ve 6zel veriler
dolayisiyla is yasamiin son derece ciddi bir konusu olarak degerlendirmektedir
(U.S. Department of Labor, 1998).

Bu tiir topluca elde edilen verilerin yani sira, akademik ¢aligmalara ya da medyaya
miinferit vakalar da yansiyabilmektedir. Genetik testlerin kullanimina iligkin algilar
ve bu algilar1 6lgen arastirmalar da konunun gelecegine 151k tutmasi bakimindan
Onem arz etmektedir.

Ornegin, gogiis ve yumurtalik kanseri mutasyonu icin iyi bir drnek olan ve bu
hastaliklardan dolay1 herhangi bir teshis konulmamig olmasina ragmen, 2 ¢ocuk sahibi
40 yaslarindaki bir kadin, test sonuglarinin gosterdigi risk karsisinda yumurtaliklarini
ve gogiislerini ameliyat ile aldirmistir. Genetik testi uygulayan uzmanin, igyerine
bagh saglik sigortasina testin faturasini gondermesi ile birlikte, sigorta saglayicisi
s0z konusu kadmi yiiksek risk kategorisine dahil ederek, primini iki katina
¢ikartmistir. Ameliyatlar sonrasinda ise, sigorta teminatini acilen sona erdirmistir.
Bunlarin yan sira, igvereni genetik test sonuclarini 6grenmeden kisa bir siire dnce,
is degerlendirmesinde basarili bulunan s6z konusu kadin, isten de ¢ikarilmistir. Bu
durumdan ¢ocuklariyla birlikte etkilenen kadin, daha ileri bilimsel ¢alismalarin bir
pargasi olmay1 reddetmistir (Rachinskyt, 2000, s. 575-576).
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Bir baska vakada, sosyal hizmet ¢alisani olan 24 yasindaki bir kadin, Huntington
hastalarinin bakimimin saglandigi bir hizmeti¢i egitim esnasinda igverenine aile
gegmisinde bu hastaligin oldugu sirrin1 verdikten sonra, performansinda tam
olarak neyin olumsuz oldugu agiklanmadan, olumsuz performans raporu verilerek
isten ¢ikarilmistir. S6z konusu kadin, isten ¢ikarilmasindan sekiz ay once ii¢ ayri
promosyon ve iistiin performans raporu almustir. Isten ¢ikarildiktan sonra, bir ¢alisma
arkadasi tarafindan igvereninin olasi bir Huntington hastaligina karsi kendisini isten
¢ikardigr hususunda bilgilendirilmistir (Rachinskyt, 2000, s. 576-577). Yukarida
verilen Orneklerden goriildiigli {izere, ayrimcilik oncesi edinilen bilgiler hukuki
koruma sistemi disinda kalan muhtelif kanallar (gonderilen fatura ya da samimi bir
itiraf) vasitasiyla edinilebilmektedir.

Genetik caligmalara yonelik halkin nabzini yoklayan g¢alismalar da mevcuttur.
Ornegin Tiirkiye’de, genetik analiz testlerinin kullanimina iligkin olarak halkin
algisinin arastirildig: bir caligmada, genetik bilginin paylasiimasinin toplum iginde
esitsizlik yaratacagim diisiinenlerin oran1 Ankara’nin Kavaklidere ve Mamak
ilgelerinde toplam %44,2 olarak tespit edilmistir. Ayn1 aragtirmada genetik bilginin
baska kisi veya kurumlarla paylagilmamasi gerektigine inananlarin oraniise %83,4 tiir.
Dolayisiyla aragtirmaya katilanlarin bir kismi, genetik bilginin paylagilmasinin
toplum icinde esitsizlik yaratip yaratmayacagini bilmemekle birlikte, genetik
bilgilerin baska kisi veya kurumlarla paylasilmasini dogru bulmamaktadir. Yine ayni
aragtirmada, genetik testlerin sigorta girketleri tarafindan saglik sigorta kapsamlarini
smirlandirmak icin kullanilabilecegi goriisiine katilanlarin oran1 %71,6’dir. Genetik
testlerin ¢alisma hayatinda ayrimcilik amaciyla kullanilabilecegine yonelik fikre,
Ankara’nin Kavaklidere ve Mamak il¢elerindeki katilimcilarin %61,7’si katilmus,
%18,3’1 katilmamis, %20’si “bilmiyorum/kararsizim” seklinde goriis bildirmistir
(Evsel, 2007, s. 130-136).

Peters, Rose ve Armstrong (2004, s. 363) tarafindan Filadelfiya’daki Afrika asill
Amerikali ve Kafkas kokenli bireyler lizerinde ger¢eklestirilen aragtirmada, aragtirmaya
katilanlarin %17°si genetik testlerinin ¢aligma hayatinda ayrimceilik yapilmasi amaciyla,
%47’s1 ise sigorta sirketleri tarafindan saglik sigorta kapsamlarini smirlandirma
amaciyla kullanilabilecegi yoniinde cevaplar alinmistir (Evsel, 2007, s. 135).

Konuya dair incelenen c¢aligmalardan ¢ikarilabilecek ortak sonug; verilerin
genellikle ABD kaynakli oldugu ve genetik ayrimciligin diger ayrimcilik tiirlerine
gore daha diisiik oranda gerceklestigi, ancak genetik ayrimeciliga dair ciddi bir
potansiyelin varlig1 yoniindedir.
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Genetik Ayrimciigin Hukuki Boyutu

Genetik ayrimcilik konusunun hukuki boyutu diinya genelinde degisiklik
gostermektedir. Konunun kapsami bakimindan detaylar1 aktarmak miimkiin olmadig:
icin, genel olarak bazi segilmis tilkelerdeki yasal zemine deginilecektir.

Biyoteknolojik gelismelerin vatani olan ABD’de vatandaglarin, bireysel olarak
ve is bagvurularindaki genetik ayrimcilik durumlarinda, Amerikan Engelliler
Anlagmasi’na (Americans with Disabilities Act [ADA]) gore korunmasi sézkonusu
olup, Esit Istihdam Firsatlari Komisyonu’nun (Equal Employment Opportunity
Commission [EEOC]) ADA’ya gore yorumu da mevcuttur. Ayrica, Yurttas Haklari
Yasasi (Civil Rights Act) ve Mesleki Saglik ve Giivenlik Anlagmasi (Occupational
Health and Safety Act [OSHA]) gibi yasal korumalarin yani sira pek ¢ok eyalet de
kendi smuirlan i¢indeki genetik testleri kontrol etmeye g¢aligmaktadir (Kaufmann,
1998, s. 395-396).

Yirirliiliikteki eyalet yasalari, agirlikli olarak mahremiyet konusundaki emsallere
dayanmakla birlikte, ayirimcilik karsiti kosullar bu yasalara serpilmistir. Ornegin,
genetik ayirimcilik kanununu yasallastiran ilk eyalet (Kuzey Carolina) orak-hiicre(li
anemi) Ozelligine dayanan istihdam ayirimecilifini engellemistir. New Jersey’in
Genetik Mahremiyet Kanunu; belirlenmis hastaliklarin gelismesine genetik agidan
miisait kisiler hakkinda kesin kararlar verilmesini yasaklamaktadir.

2000 y1iliin Subat ayidan itibaren idarecilerin emri ile federal diizeyde istidamda
“genetik bilgi”ye dayali ayirimcilik yasaklanmistir. Bu direktifin 6zii 6vgiiye layik
olmakla birlikte; bir kisim federal calisanin, genetik ayirimeiliga karsi korunmaya son
derece ihtiya¢ duyulan eyaletlerdeki ve 6zel sektdrdeki calisanlar ile kiyaslandiginda
onemsiz bir orana sahip oldugu unutulmamalidir. Ayrica bu diizenlemeler; genetik
aymrimciliktan korunmanin, bir “kisisel haklar” meselesi olarak algilandigimi
gostermemektedir (Silvers & Stein, 2002, s. 1358—1359).

2000 yili itibariyla ABD’de genetik ayirimeilik alaninda, saglik sigortasi
bakimindan 42 eyalet ¢esitli diizeylerde yasal koruma saglarken, istihdam bakimindan
genetik ayirimeilikta 21 eyalet benzer kanunlara sahiptir. 2000 Y1linda, eski Baskan
Clinton, federal hiikiimet biirolarin1 genetik bilgi temelinde yapilan ayirimeilik
konusunda yasaklayan ve 6zel sektor i¢cin benzer korumalarin yasallagtirilmasini
Ongodren idari bir emir yaymlamistir. 2001 yilinda ABD Bagkan1 Bush, istithdamda
genetik ayirimeiliga karst oldugunu ve bu konudaki yasal diizenlemelere destek
verdigini belirtmistir (Boehner, 2000, s. 1). Baskan Obama tarafindan da konuya
yonelik benzer yaklasimlarda bulunulmustur (ObamaCare Facts, 2014). Yeni Baskan
Trump’1n tekilestirici sdylemlerinin genetik ayrimcilik konusuna nasil yanstyacagini
gbrmek i¢in ise, biraz daha zamana ihtiya¢ bulunmaktadir.
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Ayrica, 2008 tarihli GINA, hem istihdam alaninda hem de saglik sigortalari
konusunda genetik ayrimciligi yasaklamaktadir (Vasichek, 2009, s. 28).

ABD’de tiim vatandaglar, prensipte irk veya cinsiyet ayirimciligindan zarar
gordiiklerinde hukuki yollara bagvurabilmektedirler. Diger taraftan, mahkemeler
aymmcilik karsiti olan federal yasalarin toplumda ikilik meydana getirdigi
gorisiindedirler. Eyalet yasalari ile merkezi yonetimden kaynakli hiikiimler, hukuki
korumadan faydalanan ve bu korumadan mahrum birakilan iki sinifin olustugu
yoniinde bir algiya yol agmaktadir.

Yasal zemin ile basar1 ve verimlilik arasinda her zaman benzer bir etkilesim
olusmadigim da belirtmek gerekmektedir. Ornegin, genetik test sonucu pozitif olan
bir kisi, verimliligini muhafaza etmek igin 6nlemler aldiginda da genetik aymrimciliga
ugrayabilmektedir. Bu nedenle genetik ayirimcilik konusunda var olan yaklasimlar;
verimli vatandaglar meydana getirme ve esit kosullar saglama anlaminda toplumun genis
bir kesimi i¢in basarisizliga ugramaktadirlar (Silvers & Stein, 2002, s. 1378—1379).

Saglik sigortast bakimmdan ayrimcilik karsisinda devlet bir dizi yasay: onaylamugtir.
Butiiziiklerin bir altkiimesi, 6rnegin Kuzey Carolina’da yiiriirliikte bulunan tiiziik, genetik
test bilgilerine dayanan saglik sigortasinin reddine ek olarak istihdam ayrimciligini (is
akdinin sona erdirilmesi) yasaklamaktadir. Bu baglamda genetik ayrimcilig1 6nlemeye
yonelik mevzuatta, genetik bilgilerin isverenler tarafindan kullanimini da kapsayan bir
dil kullanlmas1 6nem arzetmektedir (Rachinskyt, 2000, s. 588).

ABD, Kanada, Ingiltere, Japonya, Fransa, Italya, Almanya’nin i¢lerinde bulundugu
G7 ilkeleri arasinda genetik test sonuglarma ve dolayisiyla genetik ayrimciliga
dair 6zel koruma sistemi bulunmayan tek iilke Kanada’dir (Baranyai, 2017, s. 1).
Kanunlara gore genetik teste tabi olmug Kanadalilar sigorta sirketleri ve igverenler
tarafindan testlerini aciklamaya zorlanabilmektedirler. Sonug¢ olarak bazi bireyler,
calisma hayatinda genetik ayrimcilik uygulamalarina maruz kalabilmektedirler.
Genetik bilgi mahremiyetindeki basarisizliklarin saglik ve refahinin akibetini de
etkileyecegi belirtilmektedir. Bu baglamda iilkeden beklenen konuya dair bilimsel
gelismeleri yakalamig yasal diizenlemeler olusturulmasi ve genetik ayrimciligin
ortadan kaldirilmasidir (The Centre for Israel and Jewish Affairs [CIJA], 2015).
Bununla birlikte, Hiikiimet bu yanlist diizeltmeye hazir ve temkinli goriinmektedir.
2016 yilinda Senato S-201 isimli Yasa’y: ittifakla oylamis bulunmaktadir. Yasa,
Parlamentonun oniine gelmeden oOnceki iliglincii ve son okunma asamasindadir.
Askidaki yasaya en saglam muhalefet, beklendigi iizere sigorta sirketlerinden
gelmistir. Kanada Yasam ve Saglik Sigortas: Birligi (The Canadian Life and Health
Insurance Association [CLHIA]) goniilli standartlar iizerine lobicilik faaliyetleri
gerceklestirmistir. Yasal diizenlemeyi destekleyen Parlamenter Rob Oliphant, gii¢
dengesizligi igermesi dolayisiyla genetik ayrimcilik konusunda goniillii ¢abalarin,
uygun olmadigini belirtmektedir (Baranyai, 2017, s. 1).
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Avrupa Birligi’nde ise, “Temel Haklar Sarti”’nin “Ayrimcilik Yapmama” baglikli
21. maddesinde,

Cinsiyet, 1rk, renk, etnik ve sosyal koken, genetik 6zellikler, dil, din ya da inang,
siyasi ya da herhangi bir bagka goriis, bir ulusal azinligin {iyesi olma, servet, dogum,
oziirliiliik, yas ya da cinsel yonelime dayanan her tiirlii ayrimcilik yasaktir.

Hiikmi tizere herkesin din ve vicdan 6zgiirliigii garanti altina alinmistir (Yildirim,
2016, s. 1021).

2003 yilinda UNESCO’nun genetik ¢alismalarla ilgili olarak hazirladig: bildirge
(United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization [UNESCO],
2003), birgok {iilke tarafindan kabul gérmiis olup yayinlanmasindan iki yil sonra,
Biyoetik ve Iinsan Haklar1 Evrensel Bildirgesi uluslararasi diizeyde standart bir belge
olarak kabul edilmistir (Gok¢iimen & Giiltekin, 2009, s. 25).

Tiirkiye’de ise, Tirkiye Cumhuriyeti Anayasast her tirli ayrimciligi
yasaklamaktadir. Insan Haklar1 ve Biyotip Sozlesmesi, Tiirkiye Biiyiikk Millet
Meclisi (TBMM) tarafindan, “Biyoloji ve Tibbin Uygulanmas: Bakimindan Insan
Haklar: ve Insan Haysiyetinin Korunmas: Sozlesmesi: Insan Haklar: ve Biyotip
Sozlesmesinin Onaylanmasimin Uygun Bulunduguna Dair Kanun” adiyla Tiirkiye
Cumbhuriyeti tarafindan 4 Nisan 1997 tarihinde imzalanmistir. Kanun, 09 Aralik 2003
tarihli ve 25311 sayili Resmi Gazete’de yayinlanarak (Evsel, 2007, s. 135), 5013
Kanun numarasiyla (T.C. Saglik Bakanligi [SB], 2017) kabul edilip onaylanarak i¢
hukukumuzun bir pargasi haline getirmistir (Ustiin & Demirci, 2016, s. 161).

Ilgili Sozlesme, Avrupa Konseyi cercevesinde 4 Nisan 1997 tarihinde imzaya
acilmis, bir¢ok iilke tarafindan imzalanmig ve Tiirk i¢ hukukunun bir pargasi haline
gelmistir. Biyotip S6zlesmesi Anayasa’nin 90. maddesinde ifade edilen temel haklara
iliskin uluslararasi anlasmalardandir. Dolayisiyla, bu sézlesme ile kanunlar arasinda
bir uyusmazlik ¢gikmasi durumunda sorun, Biyotip S6zlesmesi’ne iistiinliik taninarak
¢oziimlenecektir (Gogmen, 2016).

Kanun diizeyinde olan bu sézlesmenin (Ustiin & Demirci, 2016, s. 161) 11. maddesi
Ayrimcilik Yapmama baglig altinda,

Bir kimseye, genetik kalittimmdan dolay1 herhangi bir ayrimcilik uygulanmasi
yasaktir.

Hikkmiinli icermektedir. Sozlesmede ayrica; insanin {stiinliigli, muvafakat ve
istenildiginde muvafakatin geri alinmasi, genetik tani testleri, insan genomuna
miidahale, lizerinde aragtirma yapilan kisilerin korunmasi, embriyo {izerinde arastirma,
ticari kazang yasagi, yaptirimlar, zararlarmn tazmini, ¢ekinceler, fesih vb. konular da ele
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alinmigtir. Genetik testlerin sadece saglik amaciyla ve danigmanlik hizmeti dahilinde
yapilmasi belirtilmektedir. Insan genomunu degistirmeye yonelik bir miidahale ise,
sadece koruyucu, teshis ve tedavi edici amaglarla ve herhangi bir altsoyun genomunda
degisiklik yapilmasi amacini giitmemesi halinde miimkiin kilinmigtir. Dogacak bir
cocugun keyfi olarak cinsiyetini segmek amaciyla tibbi destekli dollenme tekniklerine
de izin verilmemistir. Bu baglamda 11. madde ¢alisma hayatinda ve istihdamda genetik
ayrimcilik konusunu kapsamaktayken, bahsi gecen diger konularda 12., 13. ve 14.
madde kapsaminda tip etigi ve meslek ahlaki ¢ercevesinde bir kapsayicilik mevcuttur
(SB, 2017). Ayrica, “Biyotip Arastirmalarina Iliskin Insan Haklar ve Biyotip
Sozlesmesine Ek Protokol” 25 Ocak 2005 tarihli bir metin olarak Resmi Gazete’de
yer almaktadir. Bu ek protokoliin Ugiincii Béliimiinde ise Sozlesmede bulunmayan
Etik Komite hakkinda hiikiimler detayl bir sekilde ele alinmistir. Ek Protokoliin 25.
maddesi gizliligi, 26. maddesi ise bilgi hakkini diizenlemektedir. 25. madde, biyotibbi
arastirma esnasinda elde edilen herhangi bir kisisel bilginin gizli tutulacagi ve 6zel
hayatin korunmast ile ilgili kurallar 15181nda degerlendirilecegini hitkkme baglamaktadr.
Ayrica etik komiteye sunulmus bir arastirma projesi ile ilgili herhangi bir bilginin
uygunsuz olarak ifsa edilmesine karsi kanunla koruma saglanacagini bildirmektedir
(Council of Europe, 2005). Tiirkiye’de biyobankacilik alanina 6zgii yasal diizenleme
ise heniiz bulunmamaktadir (Emir, 2013, s. v).

Neticede, genetik testlere dayali ¢alisma hayatindaki ayirimeiligi hedef alan
cesitli yasal stratejiler mevcuttur. Irk ve cinsiyet ayirimeiliginda oldugu gibi, genetik
aymimciliga karst da, esitlik temelli koruma saglanmas: gerekmektedir (Silvers
& Stein, 2002, s. 1345-1348). Hukuki ve politik gelismelerin, insan genomunu
“Insanhigin Ortak Miras1” statiisiinden patentlenebilir bir alana dogru konumlandirma
temayliilii ise konunun muhtemel sonuglari bakimindan akildan g¢ikarilmamalidir
(Diilger, 2014, s. 511).

Genetik Ayrimciligin Muhtemel Sonuglari ve Proaktif Tedbir Modeli Onerisi

Genetik ayrimcilik ve konunun etik boyutu iki farkli koldan islemektedir. Bunlardan
ilki, genetik test yaptiran kisilerin istthdam ve sigorta konularinda yasadiklari
sorunlardir. Digeri ise, genetik test ve kok hiicre calismalar1 yapan caligsanlarin,
meslek ahlaki ilkeleri ¢er¢evesinde davranip davranmadigi ve bunun denetlenmesi
sorunu olup, bahsi gecen ikinci konu ¢alismanin kapsamina alinmamustir.

Calisgma hayatinda olasit bir genetik ayrimcilifin ya da genetik ayrimciligin
uygulanma ihtimalinin muhtemel sonuclarimi 6zetle siralamak gerekirse: (i).
Isverenlerin genetik test sonuglarmi talep ettikleri durumlarda, test sonuglari
risk igeren bireyler, ¢aligmak istedikleri pozisyonda ya da isletmede istihdam
edilemediklerinde; emek arz ve talebinin nicel ve nitel dengesi bozularak igsizlik
artabilecektir. (ii). Uygun isgiicliniin uygun pozisyonlara yerlesememesi, verimliligin
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ve basarinin azalmasina sebep olarak emek piyasalarini kisa ve uzun vadede olumsuz
yonde etkileyecektir. (iii). Halihazirda bir iste ¢alisan ve genetik bilgilerinin ifsasi
iizerine isten cikarilma ya da terfi konularinda sorun yasama ihtimali olan bireylerin
stres diizeyi ve dikkatsizlik kaynakli is kazalar1 artabilecektir. Gelecek kaygisi,
bireysel olarak calisan1 olumsuz yonde etkileyecektir. (iv). Halihazirda kullanilabilir
olan emegin, bir “ihtimal” tizerine istihdam edilmekten ¢ikarilmasi; emek sahibinin ve
emek sahibinin geliri ile gecinen aile efradinin psikolojik, sosyal ve ekonomik olarak
muhtacgligimi giindeme getirecektir. (v). Genetik testler, halihazirdaki ¢alisanlar is
degistirme konusunda aciz ya da isteksiz birakabilmektedir. Is degistirme konusunda
aciz kalan calisanlar, kendilerini ne mutlu eden ne de becerilerini degerlendiren
bir isyerine hapsolmus hissedebilirler. Is tatminsizligi ve becerilerin gerektigi gibi
degerlendirilememesi isyerinde verimliligi etkileyecektir (Krumm, 2002, s. 498).
(vi). Halihazirda genetik teste tabi olmamis, ancak saglik nedenleri ile bu fikre sahip
bireyler; ilerde issiz kalma endigesi ile saglik konusunda atmalar1 gereken adimlarda
geri kalabilecek ve bazi hastaliklarin teshis ve tedavisi aksayabilecektir. (vii). Genetik
bilgisi dolayisiyla emek piyasalarinda ayrimciliga tabi olmus bir birey, gelirinin
azalmasi ya da ortadan kalkmasi sonucunda, sosyal koruma semsiyesi altina girmek
zorunda kalacak, dolayisiyla devletin sosyal yardimlara ayiracagi fonlar artacaktir.
(viii). Kalitsal hastaliklarin 6zellikle belirli bir grupta (6rnegin kadinlar) ya da belirli
bir yas araliginda (6rnegin 40 yas sonrasi) sikligmin arttigma yonelik bilimsel bir
sonug, emek piyasalarinda belirli cinsiyet, itk vb. gruplar ya da belirli yas araliklari
aleyhine bir tablo ortaya cikarabilecektir. (ix). Genetik ayrimcilik davalar ile is
mahkemelerinin yiikii artarak, zaman ve emek kayb1 yasanacaktir.

Yukaridaifade edilen olsasi sonuglarin yani sira; ordu, emniyet, adalet ve saglik alani
gibi kamu gilivenligini ve sagligini ilgilendiren alanlarda ve stratejik pozisyonlarda
calisan/calisacak kisilerin durumlarmi ayrica diisiinmek gerekmektedir. Bu kisilerin
genetik olarak {istlendikleri ciddi bir zihinsel sorun olup olmadiginin tespitine yonelik
taleplerin isletmelerin ve kurumlarin proaktif kriz yonetimi kapsaminda ele alinip
almamayacag1 hususu, iizerine diisiiniilmesi gereken ve ayri bir ¢alisma konusu
olarak 6nemini korumaktadir. Zira psikolojik sorunlar1 sebebiyle kullandigi ugagi
bilerek diistiren bir pilotun istihdamu yiizlerce kisinin hayatina mal olabilmektedir
(BBC, 2015). Dolayisiyla ayrimciligin ve kriz yonetiminin ¢izgilerinin belirlenmesi
ve kesisen alanlara mercek tutulmasi son derece dnem arz etmektedir. Bu gibi
sebeplerle, mevcut yasal zeminin genetik ayriumcilikla basa ¢ikip ¢ikamayacagi
konusundan 6nce, genetik ayrimciligin herhangi bir formunun kabul edilebilir olup
olmadig1 sorusu mutlaka sorumalidir. Bu sorularin cevaplar1 dort farkli alanda;
ekonomi, giivenlik, mahremiyet ve ayrimcilik bagliklari altinda aranmalidir (Krumm,
2002, s. 497). Bu basliklar baglaminda esas amag; ekonomik, sosyal ve toplumsal
esitsiz yapilar1 saglamlastiracak ve “genetik” boyutuyla kalici kilmaya calisacak
politikalarin 6niine gegilmesidir (Cankaya, 2014, s. 323).
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Genetik ayrimciligin - muhtemel sonuglarma dair tahminlerin ne diizeyde
gergeklesecegi ya da gergeklesip ger¢eklesmeyecegi zaman igerisinde biyoteknolojik
yontemlerin ve genetik testlerin yayginlasip maliyetinin diismesi ile netlik
kazanacaktir. Ancak olas1 riskleri goriip, olas1 toplumsal sorun ve krizler i¢in hazirlikli
olmak ve proaktif bir tedbir modeli lizerine ge¢ kalmadan diisiinmek gerekmektedir.

“Tehdit edici kosullara miidahale edebilme yetersizligi” olarak tanimlanan krizlerin
yonetimi baglaminda proaktif model; kriz olusumundan once farkli alternatifler
gelistirilerek krizin 6nlenmesi anlamimna gelmektedir (Tagraf & Arslan, 2003, s.
149-150). Bu baglamda; kriz yonetimindeki proaktif model, genetik ayrimcilikla
miicadele ¢ergevesinde bir hiikiimet politikasi tedbiri olarak benimsenebilir. Proaktif
kriz yonetiminin baslangici sinyal algilamadir. Dogru ve yeterli bilgi akisi saglama,
kabul edilebilir risk miktarini belirleme, erken uyar1 sistemleri olusturma, krize
karg1 onleyici planlama yapma, planlarin yaziya dokiilmesi, fedakarlik seviyesinin
belirlenmesi, kriz Onleme takimlari olusturulmasi; proaktif kriz ydnetiminin
unsurlarini olusturmaktadir (Tagraf & Arslan, 2003, s. 152—158). Dolayisiyla Proaktif
Tedbir Modelinde de bahsi gecen asamalarin izlenmesi faydali olacaktir.

Biyoteknik gelismelerle birlikte genetik testlerin yayginlagsmasi ve maliyetlerinde
diisiis yasanmasi; testleri kurumsal ve bireysel bazda simdikinden ¢ok daha rahat
ulagilabilir ve karsilanabilir hale getirecektir. Bu durum, genetik ayrimeilik riskini
calisanlar ve is basvurusunda bulunacak bireyler agisindan arttirabilecektir. Isverenin,
ise bagvuracak kisileri, genetik teste tabi tutmasi ya da mevcut genetik test bilgilerini
istemesi veya halihazirda ¢aliganlara yonelik genetik izlem yiiriitmesi belki de yakin
bir gelecekte Tiirkiye’nin sosyal sorunlar listesine eklenebilecek konular arasindadir.
Bu baglamda ayrimcilik konusu heniiz giindeme gelmeden makul bir provizyonla,
calisma hayatina dair genetik ayrimcilikla miicadelede bir Proaktif Tedbir Modeli
gelistirilmesi ve ilgililerce degerlendirilmesi gerekmektedir.

J. Rifkin, “genetik olarak c¢aligtirtlamaz bireyler” siifinin meydana gelmemesi
icin bazi yasalarin gerekliligine isaret etmektedir. Bunlar; ise alimlarda belirli
limitler konulmasia ve bireylerin i yapma yetenegini ciddi anlamda tehlikeye
sokmayan, belli gorevler i¢in “genetik bakimdan uygunlugu az” sayilan insanlara
karst genetik ayrim uygulamalarinin engellenmesine yoneliktir. Bu siirecin mevcut
kurumlarin degistirilmesi veya doniistiiriilmesi ile asilip asilamayacaginin cevabin
ise F. Fukuyama vermektedir. Fukuyama’ya gore, diizenleme yetkisinin halihazirda
mevcut olan (6rnegin ABD’de FDA ve NIH gibi) kurumlara ya da danisma kurullarina
(6rnegin Recombinant DNA Danigma Komitesi - RAC) birakilmasi, gerektiginde yeni
kurumlar olusturulmasi; ancak mevcut kurumlara ek biirokratik katmanlar1 ekleme
konusunda ise ¢ok girisken davranilmamasi gerektigini belirtmektedir (Fukuyama,
2003’ten akt., Evsel, 2007, s. 132)
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Bu cevaptan hareketle, Tiirkiye’de konuya dair danisma kurulu olarak “Genetik
Ayrimcilik Proaktif Tedbir Kurulu” olusturulmasi onerilebilir. Zira genetik bilgi ve
bu bilginin ¢aligma hayatindaki kullanimi mevcut yasal diizenlemelerin Gtesinde
bir karmasikhik icermektedir. Ornegin isverenlerin basvuran adaylar1 genetik teste
tabi tutmalarinin meslek hastaliklar1 ve genel itibariyla is¢i saglhigi ve is glivenligi
ile ilgili bir ayagi mevcuttur. Ancak test sonuclarinin her zaman bu minval iizere
kullanilacagmin bir garantisi bulunmamaktadir. Ya da kamu veya 6zel kurumlarin
onemli pozisyonlarinda istihdam edilecek kisilerin kalitsal olarak tasiyabildikleri
sizofreni gibi kamu gilivenligini ya da isyeri giivenligini ve dahi hizmet alanlarin
yasamsal fonksiyonlarii etkileyebilecek tiirden genlerinin tespiti konusunda, yetki
ve sorumluluklarin ve genetik ayrimeciligin sinirlariin da belirlenmesi gerekmektedir.
Ayrica hangi unsurlarin ig gerekliligi oldugunun tespiti gerekmektedir. Sendikalarin
bu siirecte konumunun ne olacagi ise bir diger ilgi ¢eken konudur. Yine de halihazirda
meydana gelmemis bir hastalik ihtimaline gére davranilmasi ile insan hak ve hiirriyetleri
arasinda nasil bir denge kurulacagi énemlidir. Hem kisisel hem de ailevi bir bilgi olan
genetik bilginin kullanimi ve paylagiminin krize ve ayrimciliga doniismemesi adina
konuyla ilgisi bulunan kisilerden de onam alinip alinmayacagi, alinacaksa nasil bir
prosediire baglanacag lizerine diistiniilmesi gereken diger konulardandir.

Kurul, arastirma projeleri ile genetik uygulamalarin temel etik degerlere ve
insan haklarina uygunlugunun denetlemesi ve bu alandaki ulusal gereksinimlerin
belirlenmesinde etkin olabilir. Kurulun temsil kabiliyetinin yiiksek olmasi; konunun
tiim ilgilileri kapsayacak 360 derecelik bir bakis acis1 ile ele alinmasi bakimidan
onemlidir. Bu baglamda Kurul’da hekim, hukukcu, isci sagligi ve is giivenligi
uzmani, akademisyen, sendika temsilcisi, isveren temsilcisi, biirokrat vb. ilgililerin
bulunmasi elzemdir. Kurul {iyeleri, muhtemel genetik ayrimecilik konularina dair her
senaryoyu degerlendirmelidir.

Diislincesizce ve alelacele hazirlanmis yasalar, is basvurusunda bulunacaklar,
calisanlar ve isverenler iizerinde ciddi etkiler olusturabilmektedir. Bu nedenle,
genetik bilgi ve genetik testlerin son derece karisik bilimsel konular oldugu goz
oniinde bulundurularak, genetik bilgilerin olusturacag: etkilerin yasal ve bilimsel
anlamda titizlikle incelenmesi ve 6l¢iilmesi gerekmektedir (Boehner, 2000, s. 1).

Ancak belirtmek gerekir ki; konu hakkinda etik ilkelerin varligi ve kabulii; yasal
korumalardan daha etkindir (Arslan, 2005, s. 112). Etik ilkelerin verilecek kararlara
yol gostermedigi durumlarda; yasal diizenlemeler tiim c¢alisanlar1 tiim senaryolar
karsisinda korumaya yetmeyebilir (Murry, Wimbush & Dalton, 2001, s. 365).
Tiirkiye’de genetik ayrimcilik konusunda yeterince arastirma ve tartisma mevcut
degildir. Ancak bu ¢aligma kapsaminda yer verildigi iizere, giincel literatiirde genetik
testler ve bu testlerin kullaniminda halkin algisin1 dlgmeye yonelik ¢aligmalar
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gergeklestirilmeye baslanmistir. Bu calismalari, genetik testler ve sonuglarinin
yayginlagmasina dair beklentilerin 6ncii sinyalleri olarak degerlendirmek miimkiindiir.

Genetik ayrimcilik sorunu diinyanin ¢esitli bolgelerinde goriilmektedir. Ancak
ge¢ olmadan Onlemler alinirsa, sz konusu sorunlarin Tiirkiye’de ortaya ¢ikmasi
engellenebilir (Evsel, 2007, s. iv). Tiirkiye i¢in 6neri, etik kodlarin bu tiir gelismeleri
kapsayici bir bigcimde 6nceden (proaktif bir metodla) ve “Genetik Ayrimcilik Proaktif
Tedbir Kurulu” tarafindan tasarlanmasidir.

Degerlendirme ve Sonu¢

Biyoteknolojik gelismeleri de biinyesinde barindiran Dordiincti  Endiistri
Devrimi ve bilgi ¢agmin &znesi olan bilgi, beraberinde Insan Genom Projesi’nin
bir pargast olan genetik testleri ve bu testlerden elde edilen bilgilerin mahremiyeti
ve paylasilabilirligi sorununu etik baglamiyla birlikte giindeme tasimistir. Genetik
bilgi ve paylasimi konusunun bir tarafinda bireysel, toplumsal ve hatta kiiresel saglik
konularindaki ilerlemeler yer alirken; diger tarafinda ise bu ilerlemeler esnasinda
bireysel, toplumsal ve kiiresel baglamda genetik test ve sonuglarindan zarar gérme
olasiligi olan insan kitleleri yer almaktadir.

Genetik farklarin statii farklarina doniigebilmesi noktasinda biyolojik determinizm,
19. yiizyildaki ayrimci uygulamalari ve Sosyal Darwinizmi 20. yiizyila tagimistir.
Toplumlardaki esitsiz yapilarin {izerine biyolojik bir cila ¢ekilmesi, ayrimciligin
kategorik goriinlimden uzaklastirilmasi ve genetik bilginin tarafsiz bir kriter olarak
gosterilmesi, genetik ayrimciligi ayrimcilik kimliginden siyirmaya yetmemektedir.
Bu baglamda genetik ayrimciligin da aynen 1rk, etnik kdken ya da cinsiyet ayrimciligi
gibi bir ayrimcilik tiirii oldugu yoniindeki farkindaligin artmasi 6nemlidir. Esasen
genetik gerceklikler, 1tk ve etnik koken ile baglantili olarak belirli bir temaytile de
sahip olabilmektedir. Bu durum genetik ayrimeciligin ig¢inde 1tk ve etnik koken ya da
cinsiyet ayrimciligi gibi temel unsurlar1 barindirabilme potansiyelini gdstermektedir.

Konunun ¢aligma hayatini ilgilendiren boyutu, ise alim esnasinda bagvuran bireylerin
ya da halihazirda ¢alisan bireylerin genetik teste tabi tutulmasi ya da mevcut test
sonuglarinin igveren ile paylasilmasinin istenmesine dayali olan genetik ayrimecilik
konusudur. [sveren tarafindan talep edilebilecek testler, genetik tarama ve genetik izlem
seklinde iki yontem ile elde edilebilmektedir. Bireylerin genetik test sonuglari, is¢i saglig
ve meslek hastaliklar1 bakimindan bir “gereklilik” olarak ele almabilmekle birlikte,
esasen ne niyetle gerceklestirildiginden emin olmak pek miimkiin gérinmemektedir.
Genetik test sonuglarina gore igveren galigtiracagi is¢isini korumay1 ya da maliyetlerini
azaltmay1 umuyor olabilir. Bu baglamda hangi kriterlerin genetik ayrimcilik kapsaminda
degerlendirileceginin belirlenmesi olduk¢a dnemlidir. Ya da “genetik ayrimcilik hangi
konular baglaminda kabul edilebilirdir” sorusu {izerine diisiinmek gerekmektdir.
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Neticede, gen teknolojisinde kaydedilen gelismelerin de etkisiyle hiz kazanan ve
kiiresellesme ile pek ¢ok iilkede bir sorun teskil edecegi diisiiniilen bu sorun; etik
ve yasal bazi koruma sistem ve siireclerini gerektirmektedir. Bu noktada, {izerinde
anlagmaya varilmig ve benimsenmis etik ilkelerin yasal korumalardan daha giiclii
bir koruma saglayabilecegini belirtmek gerekmektedir. Dolayisiyla; devletlerden,
igverenlerden, sigorta sirketlerinden ve konunun diger ilgililerinden beklenen, genetik
bilgilerin dogruluk ve hakkaniyet ¢cer¢evesinde kullanilmasidir. Aksi takdirde kalitsal
hastalik tagiyan genlere sahip olan bireylerin irk ayrimina benzer bir sekilde muhtelif
zorlayic1 ve zarar verici uygulamalara maruz kalmasi kagiilmaz olabilecektir.
Diinya iizerindeki sayisiz esitsizlige eklenecek genetik esitsizlikler; hiikiimet, sirket
ve saglik politikalarimi belirleyebilecektir. Bu durum, genetik ayirimciligin énemle
ele alinmasi gereken sonuglarindan birisidir.

Genetik ayirimciligin ¢ergevesini ¢gizerek, caligma hayatinda genetik ayrimeiligin
muhtemel sonuglarini degerlendirmeyi ve Tiirkiye i¢in bir model Onerisinde
bulunmay1 amaglayan bu ¢alismadan ¢ikarilacak sonuglardan ilki, genetik ayirimeilik
riskinin genetik testlerin yayginlagmasi ve maliyetlerinin diismesiyle birlikte daha
ulagilabilir oldugunda giderek artacagmna yoneliktir. Ikincisi, aymrmciliga karsi
koruyucu mevcut yasal zeminin genel hukuk kurallar ile iligkisinin tutarli olmasi
ve “hukuki bosluklara” firsat vermeden genetik ayrimciligi kapsayacak sekilde
yeniden diizenlenmesinin gerektigine yoneliktir. Bununa birlikte etik normlarin
sahiplenilmesi, zaman zaman yasal zeminin uygunlugundan daha etkin olabilecektir.
Zira tlim yeni teknolojilerin insanlar tarafindan insanlar i¢in yapilmis ilk ve oncii
araclar olmasi beklendiginden, uygulayicilarindan da dogru ahlak iizere davraniglar
beklenmektedir.

Caligmanin son boliimiinde ele alindigi lizere, genetik testlerin yayginlasmasi,
ucuzlamasi ve daha ulagilabilir olmasi ile birlikte konu Tiirkiye giindeminde de
daha aktif bir konuma gelebilecektir. Bu yiikselisin sinyalleri biri, genetik testler
ve bu testlerin muhtemel sonuglar1 {izerine halkin nabzini yoklayan akademik
caligmalarin yapiliyor olmasidir. S6z konusu egilimler ve gelismeler goz
ontinde bulunduruldugunda, bu g¢alismada Tiirkiye’de konuya dair mevcut yasal
diizenlemelerin 6tesinde “Genetik Ayrimcilik Proaktif Tedbir Kurulu” adi altinda,
temsil kabiliyeti yiliksek bir kurul olusturulmasi ve bu kurulun olasi senaryolar
degerlendirerek proaktif tedbirler almasi Onerilmektedir. Bu baglamda bir kriz
yonetimi yontemi olan proaktif yontemin, politik diizeyde genetik ayrimcilik
konusuna uyarlanmasinin faydali olacagi diistiniilmektedir.
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Abstract
The biotechnological developments of today have caused extremely important issues about ethics and
human rights to be addressed in the field of healthcare while accelerating discussions on issues such as the
disclosure, confidentiality, and sharing of genetic information. Genetic information, aside from contributing
to scientific advances, contains numerous threats to economic, social, and work life. In this process, one
of the most important issues coming to the fore has been genetic discrimination in working life, along
with the widespread use and acceptance of genetic tests in the society. While certain genetic features are
primarily linked to racial and ethnic groups, “genetic requirements” have emerged as an objective criterion
in discrimination at the workplace. One branch of the genetic tests applied to the workplace constitutes
professional diseases and occupational health issues. However, the issue of whether employers imply the
tests are necessary because of business is a subject open to debate. The purposes of this study are to establish
a descriptive framework of genetic discrimination within the scope of gene, ethics, human rights, and work
life, to create awareness in the context of genetic discrimination practices and their legal dimension, and to
develop a model of proactive measures against genetic discrimination as a type of discrimination that may
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Biotechnological developments have various costs and benefits, and studies on
genetics have currently gained momentum. These studies, on the one hand, have
become a guiding and important tool for the early diagnosis and treatment of inherited
diseases; on the other hand, they have caused certain at-risk individuals to encounter
discriminatory practices at work and in health insurance (Demir, 2013, p. 318).

One can address the subject ethically in two dimensions. The first of these is the
problems that people who have had genetic testing experience in their professional
life, and the second is the question of whether the professionals who perform genetic
testing and stem cell research act within the framework of professional ethical
principles or monitor this fact. However, this study will evaluate the subject only
in the context of discrimination at the workplace. The purpose and subject of this
study is how to protect the privacy of an individual’s genetic information during
the storage, sharing, and utilization of genetic information, which is highly complex
and threatening in nature, by examining discrimination at the workplace (in job
applications and the employment process) and evaluating this discrimination in terms
of its possible results and ethicality.

Genetic Information, Sharing, and Ethics

Modern Biotechnology: Genetic Technology and Information

The foundations ofthe techniques of modern biotechnology are based from the 1970s
(Ustiin & Demirci, 2016, p. 158). The rise of genetic research in the developmental
process of biotechnology and the bio-industry corresponds to processes known as
the Third Industrial Revolution together with the Fourth Industrial Revolution
(Industry 4.0) pointing to the era of big data, which is conceptualized to have begun
in 2011 (Algin, 2016, p. 19). Schwab (2016) stated that this process will change
everyone’s life-style, work life, and personal relationships radically. Whether the
Fourth Industrial Revolution will bring chemical, biological, and nuclear wars along
with it has been recently discussed (Karademir, 2016, p. 1). These concerns have
been affected by the ability to obtain information on genetic uncertainties regarding
storing, sharing, and using this information and the possibility that genetic analytical
tests will serve commercial purposes (Evsel, 2007, p. 139).

According to Harris (2001), the bioethical concept, which was brought about by
these aforementioned developments, is a field close to medical ethics in a sense, and is
basically the product of radical transformations in the more traditional areca of medical
ethics (moral philosophy; Harris, 2001, as cited in Goger, 2011, p. 1). Rifkin (1998),
in his book The Biotech Century, has replaced oil with genetics and identified DNA
as the raw material while comparing the industrial and biotechnological industries.

34



Getin / “Gene-Ethics” (Genetic) Information and Discrimination at the Workplace: A Proactive Model Proposal for Turkey

The Human Genome Project (HUGO), which began in 1990 and has the ultimate
goal of combining integrated yet independent research projects (Kaufmann, 1998,
p. 395), has been at the beginning of extensive research and discoveries in genetics
(Boehner, 2000, p. 1). In the description of the Human Genome Project, which
occurred in 2002, the general populace’s genetic data (including the gene chain)
was stated to be considered “public property” and may be used without endangering
others (Knoppers & Joly, 2007, p. 286). However, medical information is one of the
most sensitive types of information.

Genetic science can be considered as a 20th-century extension of the secularist
science that had developed in parallel with the birth of the absolute dualism between
matter and spirit caused by the Cartesian Revolution in the 17th century (Al-Attas,
2016, p. 60). Information, an existential possession without material features, brings
about some difficulties related to its own area of control. Genetic information, whose
sharing and limits of sharing are discussed, is essentially a password consisting of
four chemical letters, and scientist have expressed that this password is transferred
from generation to generation, from father and mother to the children (Giiltekin &
Gokgtimen, 2009, p. 51).

The issue of determining who is responsible for protecting genetic information
is important. In many professions, managers responsible for worker health, health
benefits, and security programs are also held responsible for the protection of genetic
information. And the issue on what the criteria are for accessing this information will
depend on cases concerning public safety and remains generally uncertain (Silvers &
Stein, 2002, pp. 1345-1346).

Today has numerous banks where genetic materials can be found, and thousands
of blood and tissue specimens are collected in research laboratories every year and
stored in archives. Technological developments have offered an extremely rich
collection of DNA samples to states and governments, and the profiles of many
people have also been created in accordance with this information (Weiss, 2004).
The preservation of genetic tissue is considered a regular part of clinical tests and
observation-based studies (Carin, 2005, p. 1).

A database of medical information created by the Icelandic Government in 1998
for the purpose of covering the entire population (290,000 people) was purchased,
in 2000 by DeCODE Genetics, a biotechnology company, within the framework of
the right to manage and use it for a 12-year period (Ozbas-Gergeker, Oguzkan-Balci,
& Pehlivan, 2008, p. 37). In this context, biobanks have been gathering data for
a long time, even in small numbers. However, the expansion of these banks to a
national scale took place after the establishment of the Icelandic genetic database.
Today, examples of large banks established for genetic analysis have started activities
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as different institutions in Estonia, the US, the UK, and Canada. TUBITAK DNA/
Tissue Bank was founded in 1994 in Turkey within the scope of the strategic focus
point project supported by Technology Development Foundation of Turkey (Tiirkiye
Teknoloji ve Gelistirme Vakfi; Carin, 2005, p. 1).

The facts that a portion of bio-banks have collected tissue samples and information
from children and their parents, that children offer an unprotected research
population, and that parents have given their right of consent (consent obtained by
being previously informed) have led to an increase in specific concerns (Gurwitz,
Fortier, Lunshof, & Knoppers, 2009, p. 818).

Information Sharing and Ethics

In genetic studies where people have been at the forefront like this, the need to
comply with principles specific to this subject, as well as with the existing ethical
principles of research and science, has been addressed in studies from committees
appointed by international agencies (United Nations Educational, Scientific,
and Cultural Organization [UNESCO], American National Bioethics Advisory
Commission, and the National Institute of Health). In these committees’ studies,
the importance of paying attention to three ethical concerns and ethical rules were
emphasized. The rules of ethics should be addressed in terms of: the people who
participate in genetic research, the ethical issues that must be taken into account
when determining genetic research topics and objectives, and the individuals who
will benefit from the results of research topics (Tazebay, 2002, p. 51).

Confidentiality of genetic information is extremely important. If confidentiality
has not been ensured, negative consequences such as discrimination at the workplace
and in the insurance field may occur. Employers avoid hiring individuals with certain
hereditary diseases based on genetic testing, while insurers may rearrange insurance
costs based on these genetic test results (Yunta et al., 2005, p. 245). Cheaper and
easier test implementation will inevitably bring the spread of genetic discrimination
all around the world among employers and insurers (Kaufmann, 1998, p. 394).

Society perceives genetic information as private information, and many people
believe that genes carry their own unique identity. The misuse of genetics in such
processes as the Eugenics Movement, which has expressed using the evolutionary
selection process for the purposes of developing a specific genetic race or nation
(Erbas & Evsel, 2012, p. 341), has strengthened society’s interest in the subject.

The boundary of ethical responsibility for sharing information may vary
proportionally with freedom and with the awareness of good and bad (Tdle, 2005,
p. 14). The course of the relationship between freedom and responsibility is also
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a conscientious and internal determinant that should be supported through legal
grounds for the future of genetic information sharing.

In order not to impede scientific progress, undesired boundaries must be identified
first, and any risks that may arise in gene technology should be removed. Therefore,
evaluating gene technology in terms of ethics, the possible consequences (Ustiin &
Demirci, 2016, p. 161), and the crisis scenarios should be disclosed.

Genetic Determinism and Human Rights

According to Lewontin (1994, pp. 23—41), ideas that claim differences among
people could turn into status differences. They constitute the ideological skeleton of
biological determinism, and a biological polish is applied onto the uneven structures
in society (as cited in Cankaya, 2014, p. 312).

Genetic determinism, which is at the point of converting genetic differences to
differences in status, has carried discriminatory practices and social Darwinism of the
19th century into the 20th century (Cankaya, 2014, pp. 314-315). In the framework
of genetic determinism, those who treat genetics as a reductionist science can regard
individuals with superior intelligence as superior people, and the social inequality
resulting from this situation, which is regarded as natural inequality, is also thought to
be the expected result. Thus, genetic determinism’s search for legitimacy has turned
into an ideology that involves inequality and potential totalitarianism (p. 313).

The biological polish that is applied over unequal structures in society, separating
discrimination from its categorical view and presenting genetic information as
an objective criterion, are not sufficient to separate genetic discrimination from
being identified as discrimination. In this context, raising awareness of genetic
discrimination as a kind of racial, ethnic, or sexual discrimination becomes important.
Essentially, genetic realities can also have certain tendencies in connection with race
and ethnicity. This shows the potential for genetic discrimination to include basic
elements such as racial, ethnic, or sexual discrimination.

Genetic Discrimination at the Workplace

Genetic information, having easily misunderstood features that can legitimize
racial-ethnic samples and manipulation, carries the risk of forming a potential
biological lower class over individuals’ inherited and hidden illnesses (Kaufmann,
1998, p. 419) and brings the reality of being fired or discriminated against at the
workplace to an employee or potential employee (Kaufmann, 1998, p. 395).
Making sure that individuals’ genetic information are used by employers, insurance
companies, and governments accurately and equitably is impossible (Silvers & Stein,
2002, pp. 1345-1348).
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Discrimination refers to the exclusion of individuals or groups in thought or
deed whereby they face different types of applications (Goregenli, n.d., pp. 1-06).
Discrimination can occur in all social systems, sometimes at an organizational level,
sometimes at a business or professional level, and sometimes at the workplace (Bilir-
Giiler, 2005, p. 34). Following biotechnological developments, genetic discrimination
has been added as a new dimension to the subject of discrimination. By its most basic
definition, genetic discrimination can be expressed as when an individual with different
genes that increase the risk of illness receives different treatment from employers or
insurance companies. Genetic discrimination is a versatile, moral, psychological, and
legal phenomenon that is defined as being treated differently based on real or hypothetical
genetic characteristics of asymptomatic individuals or their relatives (Otlowski, Taylor,
& Bombard, 2012, p. 433). Discrimination, through its genetic dimensions, differs from
other types of discrimination such as racial, religious, ethnic, national, sexual, and so on
because it relates to the health of the individual.

The growth of genetic discrimination arises from the results of biological tests and
certain biological features and from general to specific correctness is one of the most
recent extensions in the growing fight against discrimination (Akbulut, 2012, p. 150)
in the West, especially the US and in developed and biotechnologically advanced
countries.

Genetic discrimination at the workplace can be interpreted by two separate
theories: the disparate impact theory and the disparate treatment theory (Green, 2003,
p. 111).The most important element in the disparate treatment theory, which is the
most obvious form of discrimination, is discrimination by the employer due to an
individual’s specific characteristic. Despite the fact that many genetic traits are linked
to race and ethnicity, a genetic distinction emerges in this theory as an objective
criterion in discrimination. An employer who refuses to recruit any individual who
has a certain genetic indicator does not discriminate against members of a single race
because numerous genetic diseases go beyond racial boundaries. For this reason, a
claim of genetic discrimination within the framework of disparate treatment theory
would probably fail; the employer’s intent to discriminate would be impossible to
prove. The disparate impact theory, in order to create claims of different effects,
depends on the proof that genetic screening creates a discriminatory impact on groups
protected by law. Here, proving whether screening is a work-related job requirement
becomes important. While genetic screening as a work requirement concerns whether
the individual applying for the job is capable of performing work-related functions,
genetic screening as work-related has a narrower scope and indicates whether the
criteria for hiring employees logically connects to the demands of the work. However,
many reasons that employers put forward for needing genetic testing are insufficient
for consideration as a job requirement. In addition, as genetic tests determine the
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potential future of a disease, not the current situation, future and unspecified threats
are insufficient to reach the level of being a job requirement (Kaufmann, 1998, pp.
420-423).

Two types of genetic testing methods are applied at the workplace: genetic screening
and genetic monitoring. Genetic screening is a one-time test applicants take in order
to determine their genetic predisposition to certain diseases (Kaufmann, 1998, pp.
397-399). Genetic screening, with its accompanying misunderstandings, mistrust,
and fears, has been subjected to severe restrictions under the Genetic Information
Nondiscrimination Act of 2008 (Brandt-Rauf, Borak, & Deubner, 2015, p. 17). Genetic
monitoring refers to a periodic follow-up of individuals to assess changes that may
have occurred in their DNA. The reasons for genetic observation are to identify risks
associated with certain toxins, increase safe areas at the workplace, and identify
workplace toxins that were previously unknown (Kaufmann, 1998, p. 400). Genetic
monitoring differs from genetic screening, which presents an instantaneous snapshot, in
the sense that it covers a timeframe (Schwartz, Luikart, & Waples, 2006, p. 25).

In fact, when employers are recruiting, they have a right to perform medical
or genetic tests for candidates’ occupational health, occupational diseases, and
qualifications. However, the problem is whether an employer uses these tests in a
discriminatory way (Kaufmann, 1998, pp. 400—409).

Genetic Discrimination Practices

Information on whether genetic discrimination happens or the extent to which it
has happened is determined from the results of studies carried out at various times.
The current number of genetic discrimination cases varies according to who is being
asked and many other factors.

According to a study by the Office of Technology Assessment (OTA, 1983) in
1982 in the US, in which 366 of the 500 largest industrial companies participated,
genetic testing is used for employment-related purposes. According to another OTA
study in 1989, employees are subjected to genetic testing (Kaufmann, 1998, p. 394),
and according to another study in 2000, genetic testing is planned as a pre-condition
of employment (Krumm, 2002, p. 495). In another study conducted by the American
Management Association (1997), employers were found to lead in the opinion that
genetic tests should be applied. According to a survey conducted on almost 1,000 at-
risk people due to their genetic structure, more than 22% stated having been subject to
discrimination because of being at risk for a genetic disorder (Geller, 1996). The US
Bureau of Labor has considered genetic information to be an extremely serious issue
at the workplace because of the private individual data it contains (US Department
of Labor, 1998).
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In addition to the data that has been collected as a whole, individual cases may also
be reflected in academic studies or in the media. In individual cases, information can
be obtained prior to discrimination through various channels (an invoice or a sincere
confession) outside of the legal protection system so that legal reflections can also differ.

Studies also exist that investigate the attitudes of the population towards genetic
studies. For example, in one study investigating the public’s perception regarding
the use of genetic analysis tests in Turkey, 61.7% of respondents agreed with the
idea that these tests could be used for discrimination at the workplace (Evsel, 2007,
pp. 130-136). In research carried out on American individuals in Philadelphia of
African and Caucasian origins (Peters, Rose, & Armstrong, 2004, p. 363), 17% of
respondents answered that genetic tests could be used in order to discriminate in the
workplace (Evsel, 2007, p. 135).

The Legal Dimension of Genetic Discrimination

The legal dimension of genetic discrimination varies in different parts of the
world. In the US, the homeland of biotechnological developments, citizens are
protected according to the Americans with Disabilities Act (ADA), both individually
and in situations of genetic discrimination during the employment process; one
interpretation of the Equal Employment Opportunity Commission (EEOC) also
exists in accordance with the ADA. In addition to the legal protections such as Civil
Rights Act and the Occupational Safety and Health Administration (OSHA) many
individual states have been trying to control genetic tests within their borders also
with their own regulations (Kaufmann, 1998, pp. 395-396). However, the Genetic
Information Nondiscrimination Act of 2008 prohibits genetic discrimination both
in the fields of employment and health insurance (Vasichek, 2009, p. 28). The
state legislations in force, based mainly on the precedents of privacy, have anti-
discriminatory provisions spread inside them. For example, the first state legalizing
an anti-genetic discrimination law (North Carolina), has prevented discrimination
in employment based on sickle-cell anemia (Silvers & Stein, 2002, pp. 1358-1359).

Former US Presidents George W. Bush and Obama exhibited anti-genetic
discrimination attitudes in employment and supported legislation on this subject
(Boehner, 2000, p. 1; Obama-Care No Discrimination, 2014). More time is needed
to observe how the new President Trump’s otherizing discourses will be reflected
in genetic discrimination. Using language that covers employer-use of genetic
information in legislation is just as important as in presidential speeches to prevent
genetic discrimination (Rachinskyt, 2000, p. 588).

Canada is the only country among the G7 countries (US, Canada, UK, Japan,
France, Italy, Germany) that does not have a special system of protection for genetic
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testing results and, therefore, protection against genetic discrimination (Baranyai,
2017, p. 1). Canadians who have been subjected to genetic testing, according to the
law, can be forced by insurance companies and employers to disclose their test results
(The Center for Israel and Jewish Affairs, 2015). However, the Canadian government
seems ready to fix this mistake and appears cautious (Baranyai, 2017, p. 1).

In the European Union, Article 21 on topic of “Non-discrimination” in the “Charter
of Fundamental Rights,” guarantees every individual’s freedom of religion and
conscience (Yildirim, 2016, p. 1021). The declaration, Bioethics and the Universal
Declaration of Human Rights, prepared with regard to genetic studies in 2003 by
UNESCO (2003) was internationally accepted as a standard document two years
after its publication and recognition by many countries (Gokc¢limen & Giiltekin,
2009, p. 25).

The Republic of Turkey’s Constitution prohibits any kind of discrimination.
The Human Rights and Biomedicine Convention was signed by Turkey on April 4,
1997, and approved by the Grand National Assembly of Turkey under the name, The
Convention for the Protection of Human Rights and Human Dignity in Terms of the
Implementation of Biology and Medicine: The Law on the Approval of Human Rights
and Biomedicine Convention. This law became part of approved Turkish domestic
law through Publication No. 25311 in the Official Gazette on December 9, 2003
(Evsel, 2007, p. 135) as Law No. 5013 (Ministry of Health, 2017; Go¢men, 2016).
Article No. 11 of the Human Rights and Biomedicine Convention has the same
standing as laws (Ustiin & Demirci, 2016, p. 161) and includes genetic discrimination
in employment and at the workplace under the title of “Non-discrimination.” Items
12, 13, and 14 of Article 11 include medical ethics and ethical subjects (Ministry
of Health, 2017). No legal arrangements exist yet in Turkey that are specific to bio-
banking (Emir, 2013, p. v).

The trend of legal developments in the direction of positioning the status of the
human genome as a patentable subject by removing it from the area of Humanity’s
Common Heritage should be kept in mind in regard to the possible consequences of
the developments in this subject (Diilger, 2014, p. 511).

Possible Results of Genetic Discrimination and Recommendation for a Model of
Proactive Measures

To summarize the potential consequences of possible genetic discrimination
at the workplace, firstly refusing to employ at-risk individuals in the positions or
organizations where they want to work because of genetic test results may lead to the
deterioration of the quantitative and qualitative balance of supply and demand in labor
and cause unemployment. Unemployment can bring individuals and their families to
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become dependents, and this can also affect social welfare expenditures. Individual
efficiency and success will also be affected by this situation. The possibility that
working individuals will have problems being discharged from their duties or with
subjects related to promotion according to the results of genetic tests may increase
the individual levels of stress and distraction, thus increasing work accidents. Genetic
tests can put existing employees in a situation where they’ll become insensitive or
reluctant to change positions. The fear of becoming unemployed may discourage
individuals from genetic testing and thus deter them from receiving diagnosis and
treatment for certain diseases. Scientific findings that state that an increase in the
frequency of genetic diseases especially in certain groups (for example, women or
individuals over forty) may lead these groups to become black-listed in the labor
market. Finally, because the burden of the labor courts will increase due to genetic
discrimination cases, there will also be loss of time and effort.

However, one also needs to consider the situation of people who currently work
or go to work in strategic positions and institutions. For example, employing a pilot
who intentionally crashes a plane because of psychological problems may cost the
lives of hundreds of people (British Broadcasting Company, 2015). This issue can
therefore be addressed in the context of proactive crisis management. As a matter of
fact, determining the lines of discrimination and of crisis management and focusing
on intersecting areas are very important.

In terms of crisis management, the proactive model is defined as “the lack of
being able to interfere with threatening conditions,” and means developing different
alternatives prior to the formation of a crisis so as to prevent it (Tagraf & Arslan,
2003, pp. 149-150). In this context, a proactive model of crisis management can
be adopted as a precaution through government policies within the framework of
combating genetic discrimination.

Employers who ask applicants for genetic testing or who as current employees
to perform genetic monitoring will perhaps be a topic that can be added to Turkey’s
list of social problems in the near future. In this context, before placing the issue of
discrimination on the agenda, a Proactive Measures Model in the fight against genetic
discrimination still needs to be developed and assessed by authorities with reasonable
provisions.

In the process of preventing genetic discrimination, Fukuyama (2003) explained
that existing institutions should be changed or transformed. According to Fukuyama,
regulatory powers can be delegated to pre-existing institutions or advisory bodies
(e.g., Recombinant DNA Advisory Committee) or creating new institutions can be
considered if necessary. However, on the issue of adding additional bureaucratic layers
to existing institutions, one shouldn’t be too pushy (as cited in Evsel, 2007, p. 132).
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Based on this response, one can propose establishing a Board of Proactive Measures
for Genetic Discrimination in Turkey because the issue of genetic information and
the use of this information at the workplace involve greater complexity than existing
legal regulations. This board may be effective at inspecting research projects’ and
genetic applications’ compliance with the basic values of ethics and human rights, as
well as in identifying national needs in this area. The Board’s great representational
capacity is important for addressing the issue with a full-spectrum perspective that
involves all related views. Board members should evaluate each scenario for possible
genetic discrimination issues. In this context, the proactive method, a method of
crisis management, would be useful when adapting genetic discrimination issues to
the political level.

However, one should note that the presence and adoption of ethical principles on this
topic is more effective than legal protection (Arslan, 2005, p. 112). In cases where ethical
principles do not guide decisions, legal regulations may be insufficient at protecting all
employees against all scenarios (Murry, Wimbush, & Dalton, 2001, p. 365).

What is expected from states, employers, insurance companies, and other
individuals related to this issue is the proper and just use of genetic information.
Otherwise, individuals who have hereditary genetic diseases will unavoidably be
exposed to intrusive and damaging practices similar to racial discrimination.
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