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ONSOZ

Biyoetik ve insan Haklari Evrensel Bildirgesinin (2005) 8. Maddesi, insan savunmasizligina
ve kisisel bUtinlige saygi ilkelerini, UNESCO Uyesi Devletleri evrensel olarak ilgilendiren bir
biyoetik deger olarak kutsal saymaktadir. 8. Maddenin 6zgUl amaci, ister kisisel engeller,
ister cevresel etkiler veya sosyal adaletsizlik nedeniyle olsun, saglik hizmeti, arastirma ve yeni
teknolojilerin biyomedikal bilimler alanina uygulanmasi sirasinda 6zel savunmasizliklarin ele
alinmasidir. Bu Rapor UNESCO Uluslararasi Biyoetik Komitesinin (IBC) U¢ yil suren bir
calisma sUrecinin Orionudur.

Saghgimiza ve esenligimize iliskin temel gereksinimlerimizi karsilama konusunda hepimiz
kesinlikle esit hak sahibiysek de, bunu hepimizin esit ve kalici olarak karsilayamadigr aciktir.

Komite duUsuncelerini olustururken, 6zellikle biyomedikal bilimlerdeki ilerlemeyle daha da
barizlesip keskinlesen insanlar arasindaki bu en temel esitsizligin cesitli etik yansimalarini
arastirmigtir. Aslina bakilirsa, bu ilerlemeler insan esenliginin givence altina alinmasina
yonelik bircok yeni ve gic¢lu olanaklar saglarken, dogal ve baglamsal savunmasizliklardan
faydalanan bir istismar ve yozlasmaya da yol agmaktadir.

Savunmasizlik, é6ncelikle en genel anlamda, insan dogasinin asli bir niteligidir ve bundan
dolayi, insanlar arasinda ortak kader ve sorumluluklarina iliskin farkindaligr artirabilmektedir.
Bu Rapor, 6zel savunmasizlik durumlarina odaklanarak, herkesin temel gereksinimlerini
saglayarak esitsizliklerin giderildigi bir donyada, 6zgir ve 6zerk bir birey olarak yasama
hakkina etki eden kosullan dikkate alarak, 2005 Bildirgesinin 8. Maddesinin kapsamini ve
icerigini ayrinhlandirmayr amaglamaktadir.

IBC Uyesi etik uzmanlar, genetikgiler, biyologlar, hukukgular, felsefeciler, psikiyatristler,
norologlar ve immunologlar, kapsayici ve kural koyucu olma iddiasi tasimayan bu raporu
yazarken, daha genis capl bir yansimanin 6ninit agmay: ve sadece Devletlere degil, ayni
zamanda bireylere, gruplara, topluluklara ve hem kamu, hem de 6zel sektér kurum ve
kuruluslarina yénelik olasi hareket tarzlarina isaret etmeyi amaglamiglardir.

IBC uzmanlari 6zg0l olarak, ilgili tom paydaslar savunmasiz bireylerin korunmasi bakimindan
6zellikle cok dikkatli olmaya davet etmektedir. Neredeyse dinyanin her Glkesi, bir veya daha
cok savunmasiz grubu barindirmaktadir: cesitli nedenlerle HIV/AIDS hastalarinin coguna
uygun antiretroviral tedavilerin saglanmadigi Glkeler; sigortasiz yoksul hastalara saglik
hizmeti verilmeyen Ulkeler; 6zgur ve bilgilendirilmis onam olmaksizin, kar saglamak adina,
insanlarin klinik deneylere alindigi Glkeler.

Ne yazik ki, bu liste kolaylikla daha da genisletilebilir.
Kadin ve Kiz Cocuklarina Ozel Savunmasizlik Durumlari

Cinsiyetle iligskili savunmasizlik ve 6zellikle de kadinlarin ve kiz cocuklarinin 6zel
savunmasizliklari bu yayin Uzerinde calisirken Komitenin disince sirecinde hep en 6n safta
yer almstir.

Cocuk veya kadin, disi bireylere Raporda 6zel 6nem verilmistir. Tartismaya sunulan on sekiz



6rnek vakadan yedisinde, saglik hizmeti sunumu, arastirma ve yeni biyoteknolojik yontemlerin
uygulanmasinda kadinlarin maruz kaldigi muameleye 6zel olarak atifta bulunulmaktadir.
Disi cinsiyete iliskin 6rnek vakalar, bu bireylerin savunmasizliginin sosyal, kulturel, ekonomik,
egitsel ve politik etkenlerinin tamamina maruz kalabilmeleri sebebiyle 6ne ¢cikmaktadir. Bu
durum Raporun sonug paragraflarindan birinde de vurgulanmaktadir:

“Ozel savunmasizliklara bir baska 6nemli 6rnek, kadinin konumuna iliskin olarak ortaya
ctkmaktadir. Bazi kdaltirlerde, kiz cocuklari istenmeme, bakilmama, kétG davraniima ve
reddedilme riskine karsi ézellikle savunmasizdir. Kiz cocuklari ayrica, ézellikle cinsel taciz ve
istsmardan uzak olma haklari da dahil olmak Gzere bedensel bitinluklerine iligkin ¢ikarlar
bakimindan ciddi bir bicimde tehdit altinda kalabilmektedir. Yetigkin kadinlar, babalarinin
tahakkiminden kocalarinin tahakkimuine geciyor olmalari sebebiyle, énemli yasamsal ve
saghk hizmeti kararlarini kendi baglarina almaktan yoksun kalmaktadirlar. Ddnyanin birgok
yerinde kadinlarin daha uzun yasiyor olmasindan 6turd, yash kadinlar aileleri tarafindan terk
edilmis, saghk hizmetinden yararlanamamig ve toplum tarafindan yok sayilabilmektedirler.
Goégmen ve savastan etkilenen kadinlar suiistimale karsi 6zellikle savunmasiz olup, uyusmazlk
¢6zUmU ve uzlagmaya gitme haklarindan siklikla yoksun birakilmaktadir.”

Afrika’ya Ozel Savunmasizlik Durumlari

Gelismis Ulkelerde var olan savunmasizlik durumu gelismekte olan Ulkelerde, basta asiri
yoksulluk olmak Uzere ¢ok gesitli etmenler yizinden daha da vahim bir hal almaktadir. Bu
durum, 6zellikle Afrika’da gelisme strecindeki Sahra alti Glkelerde g6ze carpmaktadir. Komite,
8. Madde Uzerindeki dUsunce sireci boyunca bu meseleyi istikrarli bir bicimde 6n planda
tutmustur. Belirli bélge veya ulusa atif yapmamaya 6zen gésterilmesine karsin, Komitenin
bu duyarlihgi Afrika’dan verilen U¢ 6zgin 6rnek vakada agikca gérilmektedir. Diger vakalar,
savunmasizlik bakimindan, ya Afrika’yla olan yakin ilintinin altini gizmekte, ya da kita ile ilgili
hizla ortaya ¢ikan durumlara uygulanabilir olmaktadir. isin 6z, rapor icerisinde ayrintisiyla
verilen olasi tUm careler, hem gelismis, hem de gelismekte olan Ulkeler icin evrensel olarak
gecerli olsa da, savunmasiz topluluklara uygun saglik egitimi verilmesinden gincel tedavilere
erisim saglanmasina, yoksullukla mucadeleye hatta ayirmcilik potansiyeli tasiyan tibbi
aragstirmalarin kesinlikle engellenmesine kadar hepsi Afrika baglaminda 6zellikle gecerli
olmaktadir.

Cabalarimizin nihai hedefi, saghk hizmeti ve biyomedikal bilimlerde yeni teknolojilerin
arastinlmasi ve uygulanmasi cercevesinde savunmasiz topluluklarin c¢ikarlarini korumak igin
yalnizca Devletlerin degil tOm paydaslarin tesvik edip gayrete getirilmesi; ve toplumun her
kademesinde insan haklarinin givence altina alinip, herkes tarafindan kullaniimasinin temin
edilmesidir.

Stefano Semplici
Baskan
UNESCO Uluslararasi Biyoetik Komitesi
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. GIRIS

1. UNESCO Biyoetik ve insan Haklari Evrensel Bildirgesinin (2005) (bu noktadan itibaren
“Bildirge” olarak anilacaktir) 1. Maddesinde, “tipla, yasam bilimleriyle ve insanlara
uygulandigi haliyle ilgili teknolojilerle ilintili etik konularini, sosyal, yasal ve cevresel
boyutlarini géz 6nunde bulundurarak” ele almayr amacgladigi belirtiimektedir (Bildirgenin
tam metni Ek I'de verilmistir). 8. Maddede ise birinci maddedeki taahhit, kisisel bitonloge
saygi ve savunmasiz birey ve gruplarin korunmasinin gerekliligi kavramlari ile iligkilendirilmek
suretiyle pekistirilmektedir:

Bilimsel bilgi birikiminin, tibbin ve ilgili teknolojilerin uygulanmasinda ve gelistirilmesinde,
insanin savunmasizligi géz é6ninde bulundurulmalidir. Savunmasiz durumda olan ézellikli
birey ve gruplar korunmali ve bu bireylerin kisisel butinlogiune saygi gésterilmelidir.

2. Bu yeni bir kavram degildir. Savunmasizlik kavrami, 1978 tarihli ABD Belmont Raporuyla
baslamak tzere énemli ulusal belgelerde ve Uluslararasi Tip Bilim Orgutleri Konseyinin
(CIOMS) insan Denekleri iceren Biyomedikal Arastirmalara yénelik Uluslararasi Etik
Yénergelerinin UO¢unct ve en kapsamli baskisinda (2002) ve 9. ve 17. Maddelerinde
savunmasizliga 6zel olarak atifta bulunan Helsinki Bildirgesinin en son baskisi (2008) gibi
uluslararasi belgelerde gérilmektedir.

3. Bildirgenin 8. Maddesi, hata yapmaktan kaginmaya iliskin “olumlamayan” bir gérev
yaninda, dayanigmanin tesvik edilmesi ve bilimsel ilerlemenin faydalarinin paylasiimasina
iliskin “olumlayan” bir gérevi de beraberinde getirmektedir. Bireylerin bituonlogine ve
onuruna saygiyla birlikte, bireylerin savunmasizhigr arasinda ayrilmaz bir iliski bulunmaktadir.
Ozinde de, UNESCO daha énce Devletlerin “genetik hastaliklar ve engeller bakimindan,
6zellikle savunmasiz durumda olan bireyler, aileler ve topluluklarla dayanismaya sayg:

géstermesi ve bu yaklagimin desteklemesi gerektigini” belirten ilkenin 6nemini bizzat
onaylamis bulunmaktadir (Insan Genomu ve Insan Haklari Evrensel Bildirgesi, 1997).

4. UNESCO Uluslararasi Biyoetik Komitesinin (IBC), aydinlatilmis onam (Bildirgenin 6.
Maddesi) ve sosyal sorumluluk ve saglik (14. Madde) ilkeleri Gzerinde odaklanmis, yakin tarihli
iki raporu daha vardir. Bildirgenin 8. Maddesini ele alan bu Raporda, insan savunmasizligina
ve kisisel biutonlige saygi ilkelerinin kapsami ve icerigi, 6zel savunmasizhk durumlarina
odaklanarak 6zgur ve 6zerk bir birey olarak yasayabilmeye ve herkesin temel gereksinimlerinin
karsilanmasina iliskin olusacak esitsizliklerin yeterince isaret edildigi bir dinyada yasama
hakkina, az veya ¢ok dogrudan etki eden kosullari g6z 6niunde bulundurularak incelenecektir.

5. Bildirgenin 1.2. Maddesi, Bildirgenin Devletlere hitap ettigini acikca ortaya koymaktadir.
Ancak, 8. Maddenin tek muhatabi Devletler ve hUkimetler degildir. Sosyal sorumluluk
ilkesinde oldugu gibi, daha ¢ok, toplumun tom kesimlerinin paylast§ sorumluluga iligskin
farkindaligin artirlmasi, 8. Maddenin atifta bulundugu “6zel” savunmasizhgin belirleyici
unsurlarini etkili bir bigcimde hedefleyebilecek stratejilerin ve isbirligi araclarinin, hem
ulusal hem de uluslararasi dizeyde desteklenmesi gerekmektedir . Elbette, hem insanhgin
genel bir niteleme olarak savunmasizlik kavrami Uzerinde derinlemesine dusinmesi, hem
de insanlar arasindaki politik, ekonomik veya kiltirel ayrimciigin su¢ addedilmesi 6nem
tasimaktadir. Buton bunlar 8. Maddede yizlesilen sorunun odak noktasi olmaktan ¢ok, arka
planini olusturmaktadir. Bu Maddenin 6zgil amaci, ister kisisel engeller, ister ¢evresel etkiler
veya sosyal adaletsizlikten dolayi olsun, saglik hizmeti, arastirma ve yeni ¢ikan teknolojilerin



biyomedikal alana uygulanmasi baglamlarinda meydana gelen 6zel savunmasizlik
durumlarinin irdelenmesidir. 8. Madde herkese, bu baglamlar icerisindeki bireylerin ve
gruplarin esenligini koruma konusunda dikkatli olma yukUmlGlogo getirmektedir. Bildirgenin
(b0tOn olarak ele alindiginda) teyit ettigi gibi, her insanin kendisine saygi gésterilmesini talep

etme hakki vardir.
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I1. “OZEL SAVUNMASIZLIGIN” BELIRLEYICILERI

6. insan olma durumu savunmasizh§i cagrishinir. Her insan surekli olarak, fiziksel ve zihinsel
bUtinligunin “yara” almasi riskiyle karsi karsiyadir. Savunmasizlik, bireylerin yasaminda ve
insan iliskilerinin sekillendirilmesinde kaginilmaz bir boyuttur. insanin savunmasiz oldugunun
kabul edilmesi, bir noktada kendimizi, sagligimizi ve esenligimizi koruma kabiliyetinden veya
araglarindan yoksun kalabilecegimizi kabul etmemiz anlamina gelmektedir. Olasi hastalik,
sakatlik ve cevresel risklerle karsi karsiyayiz. Ayni zamanda, baska insanlarin kétuluklerine
maruz kalabilme hatta 6ldurdlme olasihigiyla yasiyoruz.

7. Elbette ki, 8. Madde savunmasizligi bir koruma semsiyesi altina almak yerine, yasadiklar
baglamlarda savunmasiz olan bireyleri, aileleri ve gruplarn korumamizi 6ngérmektedir.
Bazi insan gruplar statilerinden 6t0r0 daima savunmasiz addedilebilirken (6rnegin,
cocuklar), digerlerinin savunmasizliklarn durumdan duruma degisebilmektedir. Dolayisiyla,
savunmasizlik bir kereye 6zel bir kavram olarak dusintlemez. 8. Maddede vurgulanan saygi
ilkesi, hem esenlige karsi tehditlerin, hem de 3. Maddede belirtilen ilkelerin “saygi duyulmasi
gereken” esas ilkeler olarak uygun araglarla tanimlanmasi ve gelistiriimesine yonelik bir
taahhidu de beraberinde getirmektedir: insan onuru, insan haklar ve temel 6zgurlUkler.
Dolayisiyla, genel olarak savunmasizligin tanimini vermeye yénelik girisimler, kavramin
sinirlarinin haddinden genis veya haddinden dar cizilmesi, béylelikle de anlagmazliklarin
¢ozulmek yerine tetiklenmesi riskini tagimaktadir. Ancak gogu durumda, savunmasiz bir durum
bas gésterdiginde onu tanimak nispeten kolay olmaktadir: temel bir sey tehdit altindadir.

8. 8. Maddede vurgulanan diger ana kavram olan kisisel bUtinlGgin insan savunmasizligi ile
iliskili olmasi da bundandir. Vicudumuzun bir yerine uygunsuz bir bicimde “dokunuldugunda”
(ingilizce ‘butunliok’ kelimesinin kékenini olusturan Eski Latince fiilin anlami budur),
yasamimizin bizzat kendisi veya en azindan saghgimiz tehlikeye diusmus olur. Ozgurligimiz
olumsuz kosullar veya baskalarinin eylemleri ile engellendiginde, kimligimizde, kimligimizin
degerinde ve onurunda bir “yara” acgilmis olur. Butonlogin muhafaza edilmesi, bu tir
tecavizlere karsi korunmayi, 6zgUrl0gimuze vurulacak her t0rlo darbeye veya vicudumuzun
veya cevremizin maruz kalacagi her turlU istismara “hayir” deme kapasitesini ifade etmektedir.
Bununla birlikte, en azindan, kosullarin dikte ettirdigi zarar ve dezavantajlarin etkilerini
hafifletmeye calisma konusunda azimliyiz. Bu, insanin serpilip gelismesinin ve kendini
gerceklestirebilmesinin 6n kosuludur.

9. Bildirge, bitin olarak ele alindiginda, hukimetleri, ama ayni zamanda da kamu ve 6zel
kurumlar ve bireyleri, tip ve yasam bilimleri ile ilintili teknolojilerdeki ilerlemeler karsisinda,
her insanin esenliginin korunmasi konusunda daha dikkatli olmakla yOkomlo kilmaktadir.
Bildirge boylelikle, etik ve hukuk bilimi dillerinin her ikisine de tanidik olan genis bir ilkeler
dizisinin 6neminin altini cizmektedir: otonomi, iyilik yapma, adalet, onur, esitlik ve benzeri.
Savunmasizh§a ve kisisel bitunlige saygi ilkesi bu hedefleri vurgulamakla kalmamakta, ayni
zamanda, bilimin ilerlemesinin biyoetik agisindan nihai amacinin yalnizca kar olamayacagini
da acik¢a ortaya koymaktadir. insani bir durum olarak savunmasizlik, her insani, ézellikle de
bilimi gelistirmeye ve nasil kullanilacagina karar verme sorumlulugunu tasiyanlari, birbirimize
karsi temel yOkUmlUlUklerimizi yerine getirmeye cagirmaktadir. Savunmasiz olma gergeginin
kabul edilmesiyle, cogulcu bir toplumda birbirine “yabanci” bireylerin arasinda bir képro
kurabilecegi, boylelikle de, salt bireysel cikarlar yerine dayanismanin degerini artirabilecegi
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belirtilmektedir.

10. Ayni zamanda, 8. Madde, kendi hedeflerimize varmak ugruna yaptigimiz tasarruflarin,
baskalarinin 6zerkligini ve onurunu tehdit etmesi s6z konusu ise, yalnizca bundan sakinarak ve
itidalli davranarak ahlaki yGkUmlGlUklerimizden siyrilamayacagimiza da agiklik getirmektedir.
Baskalarina savunmasizligin dogal veya sosyal belirleyici unsurlariyla basa ¢gikmada yardimai
olmak Uzere olumlu bir bigimde davranmak zorundayiz. Madde 24, “Devletler arasindaki
dayanismaya saygi gésterilmesi ve desteklenmesine” iliskin gérevin altini cizmekte ve bireyleri,
aileleri ve gruplari zarar gérmeye acik hale getiren bazi kosullara isaret etmektedir: hastalik;
engellilik; baska kisisel, toplumsal veya cevresel kosullar ya da kisith kaynaklar. Halkin saghk
hizmetlerinde 6zel savunmasizlik durumlarina karsi korunarak giclendirilmesi icin, daha ¢ok
kaynak ayrilmali, givenli yasam kosullan saglanmali ve kaliteli saglik hizmeti sunulmalidir;
bunlar her insanin “erisilebilir en yiUksek saglik standartlarina ulasabilmesinin” énkosuludur
(Bildirgenin 14. Maddesi). Bu anlamda, insan savunmasizhgina ve kisisel butinlige saygi
gbstermeye verilen taahhit, kaginilmaz politik sorumluluklarin temel bilesenlerinden birisini
olusturmaktadir.

11. insanlar tor olarak zaten savunmasizdir, ancak, daha fazla dikkat edilmesi gereken
bireyler, gruplar ve durumlar da mevcuttur. Esas alti gizilmesi gereken husus budur. 8. Madde,
tedavi alacak olanlari, bilimsel arastirmalara katilanlari, ve bilimsel ilerlemelerle ortaya ¢ikan
Urun ve teknolojilerin potansiyel alicilarini agik olarak 6zel savunmasiz kisi ve gruplar olarak
ifade etmektedir. Elbette ki savunmasizlik durumlarinin ortaya ¢ikhigi tek baglam bu degildir.
Baska bircok beseri faaliyet alaninda da insan onuru, insan haklari ve temel 6zgurlikler
aynen tehdit altindadir. Ancak bunlar, Bildirgeyle, biyoetigin ve tip etiginin 6zgil gorevleriyle
ortustikleri oranda iligkilendirilebilirler.

12. Bu 6zel sorumluluklar ve yOkomloluklerle ilintili iki temel grup vurgulanmaktadir:

a) 6zel (gecici veya kalici) sakathklar, hastalik ve insan yasaminin evrelerinin dayattig:
kisitlamalar;

b) sosyal, politik ve gevresel belirleyici unsurlar: érnegin koltor, ekonomi, iktidar iligkileri,
dogal felaketler.

13. ‘a’ maddesinde, 6rnegin cocuklar sosyal kosullarina bakilmaksizin  savunmasiz
addedilmektedir. Yaslilar, azalan fiziksel ve bazen de zihinsel kapasiteleri yozinden daha
savunmasiz olabilmektedir. Engellilerin kendi kaderini tayin hakkini elde etmek ve kullanmak
Uzere yardima gereksinimleri mevcuttur. Zihinsel engellilerin kendilerini savunmalari veya
haklarinitalep etmelerimimkin olmayabilmektedir. Tumbunlar, 6zel kisisel savunmasizliklarin
“dogal” belirleyicileri olarak sayilabilmektedir. Elbette, bu savunmasizliklarla, 6zerkligin
kasith olarak kisitlanmasindan kaynaklanan 6zel savunmasizliklar arasinda ¢cok énemli bir
ayirim yapilmahdir.

14. Sosyal, politik ve cevresel belirleyiciler daha karmasik olup bireyler, gruplar ve devletler
arasindaki iliskilerde is doénUp dolasip temel adalet konusuna gelip dayanmaktadir.
Buginlerde birgok kisi, grup ve topluluk, baska insanlarin sebep oldugu ya da uyguladig,
cogu kez acikca temel insan haklari ihlalleri ile kendini gésteren savunmasizliklarla karsi
karsiya kalmaktadir. Sosyal savunmasizlik, insanlarin ve topluluklarin ginluk yasamlarinin
yapisinin belirledigi bir olgudur. Sosyal savunmasizlik durumlari genellikle bireylerin kendi
kaderlerini tayin etmelerine midahale etmekte ve sosyal dislanma nedeniyle, risklere
daha fazla maruz kalmaya yol agmaktadir. Yalnizca biyomedikal arastirmalarda degil, ayni
zamanda hem saglik hizmeti ortaminda, hem de biyomedikal bilimlerdeki yeni teknolojilerin
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gelistiriimesinde ve uygulanmasinda rol oynayan sosyal savunmasizlik, donya niofusunun
hatir sayilir bir kismi igin bir yasam gergegini olusturur. Savunmasizlik, asagidaki érneklerde
g6rulecegi gibi, kisinin kendini koruma olanaklarinin ve kapasitesinin olmamasindan ortaya
¢tkmakta veya siddetlenmektedir:

* yoksulluk, gelir dagilimi bozukluklari, sosyal kosullar, egitim ve bilgiye erisim esitsizlikleri
(6rnegin, issizler, evsizler, okur-yazar olmayanlar, farkli merkezlerde benzer etik titizlikle
yapilmayan, “gifte standarth” arastirmalara katilanlar);

* cinsiyet ayrimcihgi (6rnegin, saglk hizmetine erisimde esitlik olmamasi);

* kisisel 6zgirlogon kisitlandigi veya hi¢ saglanmadigi durumlar (6rnegin, mahkumlar);

* hiyerarsik iligkiler (6rnegin, egiticileri tarafindan yOritilen arastirma projelerine dahil
edilen 6grenciler, is guvenlinin olmadigi ortamlarda calisanlar, ordu veya polis teskilat);

* her ne sekilde olursa olsun, étekilestirme (6rnegin, géc¢menler, gocebeler, etnik
azinliklar);

* her bireyin nitelikli saglik hizmeti alma hakki ve baska haklar pazarlik konusu etmek,
oérnegin, fikri molkiyet haklan gibi uygunsuz korundugunda bilimsel gelismenin
avantajlarindan faydalanilmasini dogrudan veya dolayl olarak olumsuz etkileyebilecek
diger haklar;

» gelismekte olan Ulkelerdeki kaynaklarin istismari (6rnegin, ormanlarin yok edilmesinin,
gelecek nesillere karsi sorumluluklar riske atabilecek sonuglari);

* savaslar (6rnegin, siginmacilar ve yerinden edilmis insanlar);

* iklim degisikligi veya farkh tirlerde cevre kirlilikleri gibi beseri olumsuz faaliyetler;

* deprem, kasirga veya tsunami gibi 6lume, yaralanmaya ve yerinden olmaya yol acan
dogal felaketlerin etkisi.

15. Bu érneklerin tom0, savunmasizhigin ve kisisel butinlige saygi meselesinin 8. Maddede
belirtilen U¢ 6zel etki alani cergevesinde bir baglama kavusturulmasina yardimer olmaktadir.
Bunlar, saglhk hizmeti ortamlarinda, insanlarin katildigi arastirmalardaki arastirmaci-
denek iligskisinde ve biyomedikal bilimler ve yeni teknoloijilerin gelistirilip uygulanmasinda,
ilgili konularin vurgulanmasina hizmet etmektedir. Bu ortamlarin her birinde, insanlarin
savunmasizligi, insan olma durumunun gerektirebileceginin ¢ok daha étesindedir.

16. Saglik hizmeti ortamindaki savunmasizhga bakildiginda, hekimin (ve diger
profesyonellerin) bigi ve beceri bakimindan daha Uston bir konumda ve sosyal otoriteye
sahip olmasi sebebiyle, fiziksel ve biligssel kapasitesi ortalama insana denk veya daha yiUksek
olan hastalarin bile benzersiz bir bicimde savunmasiz oldugu gayet agiktir. Hastanin tibbi
otorite karsisindaki savunmasizligi, hastaligi dolayisiyla daha da vahim bir hal alabilmektedir
—aci, rahatsizlik ve iyilesme istegi mantikh akil yOorotmeye ve saglikli karar vermeye engel
olabilir. Bu, fiziksel veya bilissel yetileri, kendi kaderini tayin etme kapasitelerinin sinirlanmis,
hatta hi¢ kalmayacak bicimde azalmis hastalar igin daha giglu bir gergektir. Saglik hizmeti
verilen botion ortamlarda, hasta az-¢ok, tedaviyi yapan personelin becerilerine, uzmanhgina,
kararlarina ve iyi niyetine tabidir. Dolayisiyla hastalar, minferit ve toplu olarak benzersiz bir
bicimde zarar gormeye acikhir. 8. Madde dikkatimizi bu olguya ¢ekerek, karar mercilerini
buna uygun tepki vermekle yUkimlU tutmaktadir. Olasi bir secenek, Devletlerin, saglik
hizmeti ortaminda 6zellikle korunmasiz olanlarin korunmasinda yararli olacak bir hasta
haklar beyannamesi gelistirmesidir.

17. Ayni durum biyomedikal arastirmalara katilan kisiler icin de gecerlidir. Ancak, burada,
hekimin (veya arastirmacinin) esas odaginin hastayr saghgina kavusturmak olmasi
konusundaki ek koruyucu unsur eksiktir. Arastirmacilarin ve deneklerin gikarlari, aralarindaki
iliskinin hizmet sunucu-hasta iliskisi olmasi dolayisiyla, her zaman birbirine denk olmamakta,
dolayisiyla bu durum, bu etki alanindaki savunmasizligina iliskin kaygilari artirmaktadir.
Dahasi, bazi durumlarda, arastirmacinin (veya toplumun) genellestirilebilir kullanigh bilginin
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pesinden kogsmaya dair anlasilabilir giglu istedi, katilmcilarin esenligini daha az koruma veya
hi¢ dikkate almama seklinde dogru yoldan sapma egilimine yol agmaktadir. Bildirgenin 6zel
savunmasizhga yaptigi vurgu, bu konuya ve insanlar Uzerindeki arastirmalar baglaminda ilgili
baska sorunlara geregince dikkat cekmektedir. Ancak, kisilerin klinik arastirmalarda katilimci
olarak dahil edilmesinin, insan tOrinU olumsuz etkileyen tibbi sorunlarin anlasilmasinda ve
¢6zilmesinde ¢ok 6nemli oldugu aciktir. Klinik arastirmalar da dahil olmak Gzere biyomedikal
arastirmalar, yillar icerisinde, uluslararasi ve ulusal standart ve yénergelerin gelistiriimesiyle
sonlanan bir evrim gecirmistir. NUrnberg davasinda ortaya ¢ikarilan uygulamalar, arastirmada
insanlarin ne sekilde ve ne élcUde suiistimal edildigini géstermis ve bu konuda hummali bir
faaliyete yol acmistir. Bunun sonucunda ortaya ¢ikan NUrnberg Yasasi*, insanlar Gzerindeki
arastirmalar hakkinda ardi ardina yazilan birtakim bildirgelere sablon olusturmus olup, s6z
konusu bildirgeler, Dinya Tip Birliginin Helsinki Bildirgesinde bir araya getirilmistir:
Tibbi arastirmalar, insan deneklerin ttmune saygi gésterilmesini, saglik ve haklarinin
korunmasini tesvik eden etik standartlara tabidir. Bazi arastirma gruplan ézellikle
savunmasiz olup, 6zel koruma gerektirmektedir. Bu gruplar, kendileri adina onam
vermeyecek veya onami reddedemeyecek olanlarla, baskiya veya usulsiz sekilde
etkilemeye karsi savunmasiz olabilecek olanlari kapsamaktadir.(2)'

18. Ayni sekilde, bazi birey veya topluluklar arastirmaya erisimden veya arastirma
sonuglarindan faydalanmaktan mahrum birakilabilmektedir. Bu birey ve topluluklar da
savunmasizdir.

19. Her arastirmada, insanlari kendi ¢ikarlarina aykir bir bigimde davranmaya zorlayabilecek
baskilara cok dikkat edilmelidir; 6zellikle, zorlamadan veya zorlar géronmekten kaginmak
yasamsal bir énem tasimaktadir. Baski, sadece olasi bir risk hakkinda bilgi verilmemesi
de dahil olmak Uzere, bircok kaynaktan dogabilmektedir. Arastirmalar siklikla gelismekte
olan Ulkelerde gelismis Ulkelerin arastirmacilan tarafindan yOriotoldogonden, ortaya akut
olarak bazi sorunlar ¢cikmaktadir. ilk olarak, potansiyel katilimcilarin kisisel, ekonomik veya
sosyopolitik durumu, bu katilimeilari istismara karsi savunmasiz kilabilmektedir. ikincisi, yine
‘sagaltici yanlis kani’ olarak anilan olgu yizinden, insanlar kendilerine bir faydasi dokunacag:
beklentisiyle arastirmaya katilmayi kabul edebilmektedir; bu, saglik hizmetlerinin yetersiz
oldugu veya ulasilabilir olmadigi durumlarda 6zellikle olasidir. CIOMS’un en son yayinlanan
yénergelerinde, savunmasiz olmaya agik bireyleri arastirma katimcilan olarak hizmet
vermeye davet etmek Uzere 6zel gerekce gerektigini ve secildikleri takdirde, haklarinin ve
esenliklerinin korunmasina iliskin araglarin kesin bir bicimde uygulanmasinin sart oldugu
belirtiimektedir.(3)?

20. Biyomedikal ve biyoteknolojik ilerlemeler, insan esenliginin korunmasina yénelik yeni ve
gUclU pek cok olanagin 6nini agmistir. Bu ilerlemeler ayni zamanda, yeni ve gucli istismar
ve yozlasma mekanizmalarn da Uretmistir. Boylesi ilerlemeler potansiyel olarak, bireyler
ve gruplara yénelik olarak, 8. Madde geregince dikkatimizi ceken 6zel bir savunmasizlik
durumuna yol agmaktadir.

21. Bu baglamlarin her birinde, bireylerin ve gruplarin benzersiz ve daha yogun bir sekilde
savunmasiz olabildikleri durumlar sunulmaktadir. Asagida, saglk hizmetinde, insan
Uzerindeki arastirmalarda ve biyoteknoloji gelistirme sirecinde 6zel savunmasizhga yol acan
bazi durumlara isik tutan érnekler verilmektedir. Dogal olarak, bu 6rnekler savunmasizligin
saptanabilecedi durumlarin tamamini kapsama amacinda olmayip, daha ziyade agiklayici
niteliktedir.

* http://ohsr.od.nih.gov/guidelines/nuremberg.html adresinde bulunabilir.

1 Helsinki Bildirgesi, 9. Madde. En son Ekim 2008'de Seul’da toplanan 59. Genel Kurul Toplantisinda gézden gecirilmistir.
2 bkz. Macrae, D.J., ‘Uluslararasi Orgitler ve Tip Bilimleri Konseyi (CIOMS) Klinik Denemelerde Etik Yénergeleri, Proc. Am.
Thorac. Soc. Cilt 4, 176-179, 2007.
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I1l. SAGLIK HIZMETI ORTAMINDA SAVUNMASIZLIK

111.1. Saghk hizmetlerine erisim

II.1.1. Gelismekte olan Glkelerdeki yoksullar

22. Birlesmis Milletler HIV/AIDS Ortak Programi (UNAIDS), 2008 raporuna® gére, 2007 sonu
itibariyla, 2,1 milyonu gocuk olmak Uzere 33,2 milyon insan HIV virUsU tasiyordu ve 2,1
milyon insan hayatini kaybetmisti. Her gin 6.800 kadar insan, HIV virGsinin bulagmasini
oénlemeye yoénelik ekonomik, kanitlanmis midahalelere erisememek yuzinden HIV virisi
kapiyor. Ginde yalnizca 2.700 insan antiretroviral tedavi gériyor. 2007'de gereksinimi
olanlarin yalnizca % 31'i antiretroviral tedavi gérirken, virUs tasiyan gebe kadinlarin yalnizca

Ucte biri antiretroviral ilag almaktaydi ve kendi sagliklar igin ilag alan insan sayisi bundan
bile azd:.

Savunmasizligin niteligi
Dusuk kaliteli, kisa bir yasam ve erken 6lum riski.

Savunmasizligin nedeni veya baglami

Devletlerin mevcut ve etkili ilaglar satin alamamasi veya almamasina ek olarak, énleyici
stratejilere iligkin yetersizlik.

Careler

Devletler yeterli saglik egitimi ve olasi tedavilere erisim saglamak suretiyle dogrudan
muidahale etmeli. Bunun saglanmasi igin uluslararasi dayanisma tegvik edilmeli.

I1.1.2. Gelismis ilkelerdeki dezavantajli insanlar

23. Bas agrisi sikayeti olan 24 yasinda bir kadin tedavi icin bir hekime basvuruyor. ilk taninin
ardindan daha ileri dizeyde teshis testlerinin gerektigi anlasiliyorsa da, bu testler pahali ve
kadinin sigortasi tarafindan karsilanmiyor. Bu kosullar altinda, testler yapilmiyor. Birkag ay
sonra yapilan muayenede, koti seyirli ilerlemis bir beyin t0méri goéroluyor.

Savunmasizhigin niteligi
Tani testlerine, olasi yasam kurtarici tedaviyi geciktirecek sekilde erisememe.

Savunmasizligin nedeni veya baglami

lleri tani testleri, hastaligin erken teshisine olanak taniyarak hastanin prognozunu hekim icin
daha kolaylastirabilirdi . Ancak, hastalarin veya onlarin sigortalar tarafindan édenemeyen
test ve tedaviler, saglk sistemince kullanilamamaktadir. Dolayisiyla hastalar, alternatif teknik
ve tedavilerden her zaman haberdar olmamaktadir.

Careler

Odeme gicinden bagimsiz olarak, tom hastalara ihtiyaclarina uygun saglk hizmeti
saglanmali, ve alternatif teshis veya tedavi firsatlari hakkinda eksiksiz olarak bilgi verilmeli.

3 www.unaids.org/en/KnowledgeCentre/HIVData/GlobalReport/2008 bulunabilir.
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11.1.3. Gécmenler

24. P., tom vatandasglarina nitelikli saglik hizmetine Gcretsiz erisim saglayan bir Glkede gégmen
olarak yasayan geng bir hamiledir. Gebeligi sirasinda dogum 6ncesi bakim talep etmiyor
ve herhangi bir doktor tarafindan gériolmuoyor. Dogum basladiginda, kocasi P.'yi hastaneye
g6turuyorsa da, dogan bebegin yogun bakima ve solunum cihazina ihtiyaci oluyor. Cocuk
prematire ve benzerlerine gére son derece dusik dogum agirlikh olarak doguyor. P. uzun
sureli tedavi gerektiren ciddi bébrek ve karaciger sorunlari yasiyor. Hastanede yapilan bir
anket, bu tir komplikasyonlarin ve hastane ici 6lUm hizinin gé¢men kadinlarin dogurdugu
bebekler arasinda 6nemli daha yuksek oldugunu gésteriyor. Bu bebek 8lum hizlari, gebelik
sirasinda yapilacak rutin testlerle kolaylikla énlenebilecek risk faktérlerinin varhgina isaret
ediyor.

Savunmasizhigin niteligi

Goécmenler tedavi haklarinin olup olmadiginin farkinda olmayabilirler. Ayrica, test ve tedavi
cesitlerinden haberdar olmayabilecekleri gibi, saglik hizmetine erisim talep etmeleri agisindan
da kisithliklari olabilir.

Savunmasizligin nedeni veya baglami

Gerek i¢ gerekse dis gé¢menler, genellikle, yerel dili konusamadiklari, ve sosyal ve yasal
haklarini bilemediklerinden kendilerini étekilestirilmis bulabilmektedir.

Careler

Gécmen birey ve topluluklarin sosyal entegrasyon yoluyla, saglik hizmeti riskleri hakkinda
daha iyi ve daha hedefe yénelik egitim progamlari ve saglik hizmeti sunanlara erisim kolayligr.

111.2. Uygun saglik hizmetinin saglanmasi

111.2.1. Cocuklarda HIV enfeksiyonu

25. 25. Sahra alti Afrika’da tOm yas gruplarinda antiretroviral tedavi (ART) kapsama orani,
2007'de %33 iken, 2008'de %44 olmustur. Ancak, tedavi gérenlerin yalnizca %5 ila 7’sini
cocuklar olusturmaktadir. Yetigkinler icin ruhsatli ve piyasada bulunan 22 antiretroviral
ilactan, altisinin pediatrik endikasyonu bulunmazken, yedisinin pediatrik mistahzarn mevcut
degildir.

Savunmasizhigin niteligi

Erken 6lUme yol acan yuksek enfeksiyon riskinin yani sira, cocuklar Uzerinde denenmemis
veya c¢ocuklara uygun olmayan ilaglarin yanhs kullanimi. Cocuklarin saghg: ve esenligi,
kendileri icin hazirlanmamis muistahzarlar ve sinirli toksisite verileri bulunan tedavilerin
potansiyel alicilari olmak suretiyle tehdit altinda kalmaktadir.

Savunmasizligin nedeni veya baglami

HIV/AIDS tedavisi icin pediatrik muUstahzarlarin olmamasi, ilaglarin cocuklara ya ezilerek ya da
toz ilacin temiz icme suyuna katilarak hazirlandiktan sonra verilmesi anlamina gelmektedir.
Temiz su bulmanin mimkon olmadigi kit kaynaklara sahip yerlerde, bu durum enfeksiyonlar,
ishal ve kusma gibi ek sorunlara yol agmaktadir. Ek olarak, ¢ocuklar kicuk boy yetiskinler
degildir ve pediatrik tedavilerin gelistirilmesi konusunda etik bakimdan saglam arastirmalarin
yapilmasi dnem tasimaktadir. Gebelik ve dogum sirasinda uygun bakim ve egitim eksikligi,
birgcok HIV pozitif kadinin emzirme disinda baska bir alternatifinin olmamasiyla birlesince,
HIV'in gelecek nesillere yayilmasina zemin hazirlamaktadir.
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Careler

Kadinlara yénelik hedefi belli egitim programlarinin saglanmasi ile kosut olarak pediatrik
kullanima uygun ilaglarin bulunabilmesi.

111.2.2. Adaletsiz kaynak dagilimi

26. 73 yasinda bir seker hastasi, damar tikanikligi ve sag ayakta nekroz nedeniyle hastaneye
yatiriliyor. Sag bacaginin kesilmesi gerekiyor. Birka¢ kez programa alinan ameliyat, kisitli
kaynaklar ve hastanin yasi nedeniyle erteleniyor. Hasta bes ay hastanede yatiyor bacagi
kesilmiyor. Sonunda, amputasyon yasamini kurtarabilecekken, sepsise yenik diuserek 6luyor.

Savunmasizligin niteligi

Kisith kaynaklar tahsis edilirken, politika geregi yash hastalarin ayrimcihiga tabi tutulmasi
hastayi, 6lom karsisinda daha korunmasiz birakmisgtir.

Savunmasizligin nedeni veya baglami

Saglik hizmeti maliyetlerindeki artis, bircok hastanin yeterli tedavi alma firsatini azaltmaktadir.
Bir yandan hep daha fazla teknoloji kullanilabilir hale gelirken, 6te yandan artan maliyetler
yUzinden, bu teknolojiler az sayida hastada kullanilabilmektedir. Tibbi tedavide esitsizlik
gelismis Ulkelerde bile gérilebilse de, gelismekte olan Ulkelerde daha da dramatik boyutlara
sahiptir.

Careler

Devletler, tom vatandaslara yeterli bakimi adaletli bir bicimde ve ayrimcilik yopmadan
saglayan, saglam kaynaklara sahip bir saglik hizmeti sistemi kurmalidir.

111.3. Saghk hizmetinde esitsiz gic iliskisi

111.3.1. Hastanin kararlarina saygisizlik

27. Terminal evrede akciger kanseri olan 78 yasinda bir erkek hasta, solunum yetersizligi
dolayisiyla acil servise yatiriliyor. Muayene ve réntgen filmlerinde solunum yolu enfeksiyonu
bulgulari saptaniyor ve hasta yogun bakim Unitesine (ICU) aktariliyor. Hasta entUbasyonu
reddediyor. Doktor, hastanin muhtemelen entibasyon uygulanmasi gerekecegini agiklamak
Uzere hastanin ailesiyle konustugunda, hastanin kizlari dini inanglari dolayisiyla babalarinin
istegine karsi cikiyor. Birkag saat sonra hastada agir solunum yetmezligi basliyor ancak
kendisine entibasyon uygulanmasini reddediyor. Birka¢ dakika sonra komaya giren hasta
entUbe edilerek solunum cihazina baglaniyor. Ertesi gun diyalize giriyor. Sonraki yirmi gin
boyunca entUbe edilmis halde kaliyor, diyalize giriyor, antibiyotik veriliyor, mekanik solunum
ve hemodinamik destek aliyor; yirmi ginin sonunda hasta kaybediliyor.

Savunmasizligin niteligi

Hastanin net olarak ifade ettigi istekler gz ardi edilmis ve dolayisiyla ézerkligine sayg
g6sterilmemistir. Isteklerini agikca ortaya koydugu sirada hastanin ézerk karar vermesini
engelleyecek bir durum olduguna dair hicbir emare gérolmemektedir.

Savunmasizligin nedeni veya baglami

ister doktor, ister bir aile Uyesi olsun, ne zaman biri hastaya yapilmasi gereken en dogru
islemin ne oldugunu bildigini iddia etse, ve kendi kararinin hastanin kendi kaderini tayin etme
hakkindan daha Ustun oldugu konusunda israrci olsa, onam ilkesi tehdit altinda kalmaktadir.
Bu érnekte, hastanin riskli durumu, isteklerinin hUkimsiz addedilmesi icin tek basina bir
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gerekge teskil etmemekte, entibe etmemenin olasi vahim sonuclari ve ailenin baskisi hasta
ozerkligine yoénelik sayginin zarar gérmesine yol agmaktadir.

Careler

Tedavi olmayr reddetme hakkina saygi goésterilmesi de dahil olmak Uzere, hastanin
b0tinliguny koruma gerekliliginin guclendirilmesi. Karar verme ehliyeti bulunmayan
hastalarin yakinlarina ait géruslerin hukuki baglayicihgina iliskin usule uygun aciklama
yapabilme becerisi saglik hizmeti profesyonellerine mesleki egitimlerinin bir pargasi olarak
aktarilmahdir.

111.3.2. Mesleki cikar

28. Bir doktor faydal olma ihtimalinin olduguna inandigi tedavi yéntemi buluyor ve
mali kazang elde edecegini ve prosedirin heniz yeterli sekilde denenmemis oldugunu
aciklamadan, tedavinin reklamini yapip hastalara éneriyor.

Savunmasizligin niteligi

Parasal bakimdan istismar edilme ve fiziksel zarar gérebilme potansiyeli.

Savunmasizligin nedeni veya baglami

Doktor-hasta iliskisindeki esitsizlikler, yardimci olan uzman ile ihtiyag igerisindeki hasta
arasindakiiliski, vaat edilen sonuglarin cazibesiyle bakim sunan doktorun algilanan otoritesinin
gUclu birlesiminin bir sonucu olarak, hastalar istismara ve zarara karsi savunmasiz kilmigtir.

Careler

llaclar ve tibbi cihazlarin guvenli olduklarinin kontrol edilmesi icin gerekli dizenin kurulup
hayata gegirilmesi ve tibbi cihazlarin kullanimi da dahil olmak Uzere yeni tedaviler Uzerinde
bagimsiz etik degerlendirmelerin yapilmasinda israrci olunmasi.

22



INSANLAR UZERINDEKI
ARASTIRMALARDA
SAVUNMASIZLIK







IV. INSANLAR UZERINDEKI ARASTIRMALARDA
SAVUNMASIZLIK

IV.1. Arastirmalarda cifte standart

29. Yeni bir asinin, hedeflenen hastaligin salgin boyutlarina ulash@i, gelismekte olan bir
lkenin vatandaslar Uzerinde denenmesi éneriliyor. Oneri, asinin sahibi olan Glkenin etik
kurullarinin incelemesini guvenlik nedenleriyle gecemiyor. Etik basvurunun, asiya ihtiyaci olan
Ulkede yapilmasinin gerekgesi, Ulke nUfusunun acil gereksinimleri olmasi olarak belirtiliyor.
Ek olarak, hedef topluluklardaki arastirma kurumlarina, arastirmaya katilim karsihiginda
hatir sayilir mali tegvikler teklif edilmektedir.

Savunmasizhigin niteligi

Buradaki savunmasizlik, kisisel onur kaybi, istismar edilme riski ve esenlige yénelik tehditler
nedeniyledir. Ek olarak, asinin etkili oldugu kanitlanacak olsa bile, bu yoksul Ulkede
yasayanlarin asiyr satin alabilmesi pek olasi gérinmemektedir.

Savunmasizligin nedeni veya baglami

Hedef toplumun gereksinimlerinin ciddi boyutta oldugu iddia edilebilir. Ancak ufak bir
olasilikla da olsa, asiya bagl enfeksiyon riski gézardi edilmektedir ve bu guvenlik sorunu
nedeni ile ilk etik komite karar olumsuz olmustur. Kamu saghgr agisindan hastalik riski bir
savunmasizlik yaratiyor olsa bile sonugta kisilerin onuru ve ézerkligi hasar almigtir. Ayrica
arastirma enstitUlerine sunulan cazip maddi destek, arastiricilarin kisisel ¢ikarlarini, toplum
gtkarina tercih etmelerine yol acmistir ki bu tibbi arastirmalardaki temel etik kural ile
bagdasmamaktadir.

Careler

Arastirma protokollerinin, hem arastirmanin kaynagi olan Glkedeki, hem de arastirmanin
yuritilecegi Ulkedeki bagimsiz etik kurullar tarafindan onaylanmasinda israrci olunmaldir.
Arastirmanin yapilaca§i Ulkede etik inceleme diUzeninin bulunmamasi halinde, sirketler, s6z
konusu alanda arastirma yiUritmeyi 6nermeden 6nce, boylesi olanaklarin olusturulmasini
aktif bir bicimde desteklemelidir. Dahasi, bu tip arastirmalardan elde edilecek yararin,
Uzerinde arastirma yapilan toplumla paylasilacagr yéninde bir teminat da bulunmaldir.

IV.2. Kosullu hibe

30. ic savasla parcalanmis bir Glkeye, uluslararasi bir yardim paketinin bir parcasi olarak,
cok ihtiyag duyulan antibiyotikler, tam anlamiyla test edilmemis veya ruhsatlandirilmamis bir
ilag seklinde hibe ediliyor. Hibe, ilaci uygulayan doktorlarin ilacin kullanimini ve sonuglarini
izleyip neticeyi ilaci hibe edene bildirmesini sart kosan bir anlagsma karsiliginda veriliyor.

Savunmasizhigin niteligi
Savunmasizlik, istismar edilme ve sagliga zarar verme riskidir.

Savunmasizligin nedeni veya baglami
Cok ciddi bir antibiyotik sikintisinin yasanmasi ve nifusun buyuk ihtiyag icine digsmis olmasi,
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usulsUz hibeyi cazip kilmistir. Potansiyel zarar, bagisin seffaf olmamasindan ve potansiyel
kullanicilarin normal kosullar altinda muhtemelen almak istemeyebilecekleri riskleri —hibenin
ne kosulla verildiginden haberdar olsalar bile- alma konusunda maruz kaldiklar baskidan
kaynaklanmaktadir. Hibe kandirmacasi ile riskler agiklanmadan ve arastirmaya katilmak igin
onam alma geregi belirtiimeden tibbi tedaviye éncelik verilmistir.

Careler

Bagisci Ulkelerden ilag ihracatini, acil durumlari da dikkate alarak, siki bir uluslararasi denetim
altina almak igin gerekli mekanizmalar olusturulmali ve uygulamaya konulmali.

IV.3. Usulsiz arastirmalar

31. Cokuluslu birilag firmasi olan A., sézde amaci kendi Grininin B ve C firmalar tarafindan
Uretilen benzer ilaglara gére etkililigini degerlendirmek olan bir klinik “deney” baslatiyor.
Seckin akademik kurumlarda gérev yapan ve arastirma icin hatiri sayilir bir Geret alan saygin
doktorlar tarafindan yUriUtilen deneyde, sézimona, ilacin diger sirketlerin ilaglarindan
gercekten de daha etkili oldugu kanitlaniyor. Ancak, yayinlanan sonuglar Gzerinde akabinde
yapilan incelemede, deney tasariminin yansiz olamayacak sekilde hatali oldugu kanitlaniyor.

Savunmasizhigin niteligi

Gereksiz risklere maruz birakilan katilimcilara “deneyin” amacina iligskin dirist ve dogru bilgi
verilmemistir. Ozerklikleri ve esenlikleri tehlikeye dusmustiur. Seckin doktor ve kurumlarin
arastirmaya dahil olmasi, hastalarin aksi halde reddedebilecekleri bir seye “génillo” olarak
girmelerine yol agmistir.

Savunmasizligin nedeni veya baglami

‘Deney’ 6zunde saptirilmis ve ¢ok buyuk olasilikla tamamen gereksiz olup, aslinda bir
pazarlama calismasindan biraz daha fazlasini ifade etmektedir.

Careler

Tibbi Oronlerin klinik deneylerine yénelik mevzuatin daha iyi kontrol edilmesi ve bdylesi
onerilere iliskin bilimsel ve etik inceleme sirecinin daha iyi hale getirilmesi.

IV.4. Sosyal savunmasizhik

32. Geligmekte olan bir Glkenin yoksul bir mahallesinde yasayan 45 yasinda Afrika kékenli bir
kadin, kisa bir sire 6nce kocasi tarafindan terk ediliyor. Kadin alti cocuguyla birlikte yoksulluk
icerisinde yasiyor. Dért yasindaki oglu hasta; muhtemel teshis ise akut glomerulonefrit.
Hastanedeki yogunluk yuzinden cocuk doktor tarafindan ancak bir tam giun bekledikten
sonra muayene ediliyor ve sonunda, kadina hastanede gelistiriimekte olan bir klinik deneye
katilmasi halinde oglunun gerekli midahalelere hak kazanacagr bildiriliyor. Kadinin yeni bir
antienflamatuar ilagtan 15 gin boyunca ginde 2 tablet almasi gerekecek. Kadin oglu icgin
gereken tedavi karsiliginda katilmayi kabul ediyor.
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Savunmasizhigin niteligi

Gecgerli bir onam verme yetisi, oglunun saghg: konusundaki kaygilarn dolayisiyla kuskulu
oldugundan, kadinin 6zerkligi tehlikeye girmistir. Ayrica, deneyin icerebilecegi her turli riske
karsi da korumasiz kalmaktadir.

Savunmasizligin nedeni veya baglami

Sosyal savunmasizlik durumlarn siklikla bireylerin kendi kaderini tayin etme kudretini
engellemekte ve cesitli risklere daha fazla maruz kalinmasina yol agmaktadir. Biyomedikal
arastirmalarda sosyal savunmasizhga yol acan baglamsal unsurlarin bazilari sunlardir: yaygin
toplumsal yoksulluk ve disuk egitim diUzeyi; saglik hizmetlerine ulasimda zorluk; kadin olma;
otekilestirilen irksal ve etnik kéken; zayif arastirma kapasitesine sahip Ulke.

Careler

Yoksullugun azaltilmasi ve arastirmalara katilmaya iliskin zorlama potansiyeline sahip
tesviklerin kullanimina kati kisitlamalar getirilmesi.

IV.5. Arastirma eksikliginin bir sonucu olarak savunmasizhk

33. ihmal Edilen Enfeksiyon Hastaliklari (Neglected Tropical Diseases-NTD) olarak bilinen
bir grup hastalik, esas olarak dinyanin en fakir ve savunmasizhiga agik nofuslarini etkileyen,
parazit ve bakteri kaynakli bulasici enfeksiyonlardir. ilag firmalari, arastirma ve gelistirme
maliyetlerinin elde edilecek kardan fazla olabilecegini disunerek, bu hastaliklarin tedavisi ve
eradikasyonuna yeterince ilgi géstermemektedir.

Savunmasizligin niteligi

Buradaki savunmasizlik, fiziksel zarar gérme olasiligi ve her insanin hakki olan en yiksek
saghk standartlarina erisim konusunda yapilan ayrimciliktir.

Savunmasizligin nedeni veya baglami

NTD’lerden mustarip olan insanlar genellikle yoksuldur ve nitelikli saglik hizmetlerine ve
zaruri ilaclara erisimden mahrumdour. llag sanayii, bu hastaliklara yénelik tedavileri bulmak
icin gereken arastirma ve gelistirme calismalarina yatinm yapmamustir.

Careler

Tum insanlarin bilimsel ilerlemelerden ve uygulamalardan yararlanma hakkinin taninmasi
esastir. Kuresel kuruluslar, uluslararasi camia ve ulusal hikiometlerce, ‘kamu yararina’
arastirmalarla mesgul olmaya tesvik edilmelidir. Arastirmalar yapilip, bu hastaliklara yénelik
tedavilerin bulunmasi saglandig takdirde, tedavi, bu hastaliklarin sik géroldogo Glkeler igin
ekonomik olmalidir. Dahasi, bu arastirmalarda denek olabilecek gruplarin 6zel savunmasizlik
durumlarina da ézellikle dikkat edilmelidir. Bu da, insanlan istismardan veya zarar
gérmekten korumak Uzere saglam bir altyapi gerektirecektir. HokUmetler, yasam kalitesinin
artinlmasi amaciyla savunmasiz topluluklara éncelik taniyan politikalar gelistirmek suretiyle
vatandaslarina karsi sorumluluk Ustlenmelidir.
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V. BIYOMEDIKAL BILIMLERDEKI YENI
TEKNOLOJILERIN GELISTIRILMESINDE VE
UYGULANMASINDA SAVUNMASIZLIK

V.1. Yaftalama

34. Belirli bir etnik topluluk Uzerinde DNA genetik teknolojilerinden yararlanarak bir arastirma
yapiliyor ve topluluk Gyelerine arastirmanin sigara kullanimina iliskin bir calismanin bir pargasi
oldugu bildiriliyor. Calismada, sug ve siddet egilimine isaret etme ihtimali oldugu literatirde
ileri sUrtlmus olan bir mutasyon fark ediliyor. Arastirmaci sezgisel olarak bulguyu bu grubun
Ulkenin cezaevlerinde bulunan Uyelerini kapsayan daha genel bir temsil grubuna bagliyor.
llgili toplulugun onam verdigi arashrma amaci bu olmamakla birlikte, basin heyecanla
‘bulgunun’ Uzerine atiliyor. Sonug olarak, bu grubu sosyal anlamda yaralayan ve inciten,
dogrulanmamis bir iddia dogmus oluyor.

Savunmasizhigin niteligi

Burada savunmasizlik, grubun tom Uyelerinin, yaftalanmasi, magdur edilmesi ve sosyal
ayrimcihiga ugramasi seklinde gerceklesmektedir.

Savunmasizligin nedeni veya baglami

Arastirmanin  ‘bulgular’, deneklerin katilmayr kabul ettikleri arastirmanin  amaglarina
tamamen yabancidir. Arastirma protokolUniU degistirmek Uzere higbir izin istenmemistir. Ek
olarak, gikarilan sonuglar, genetik yatkinliklarin niteligine iligskin bir yanhs anlamaya neden
olmus ve arastirma tarafindan dogrudan dogrulanmamis durumdadir.

Careler

Bir sosyal grubun tomu hakkinda bilgilerin toplandigi calismalarda, protokoller hazirlanirken
tek tek bireyler yerine, ilgili toplumsal kesimleri temsil edecek bicimde danisilmasi kural
haline getirilmelidir. Calismalarin amacglarn Gzerinde, onam prosediri agisindan mutabik
kalinmalidir. Protokolde yapilabilecek her t0rlu degisiklik grubun veya grup temsilcilerinin
dikkatine tekrar sunulmali ve bu degisiklige iliskin onam istenmelidir.

V.2. Haksiz baska

35. Bir klinigin resmi izinli Greme programina oosit saglamaya hazir génullo sayisinin az olmasi
nedeniyle, kadinlara, fazla oositlerinin baska kisir kadinlarin tedavisi igin bagislanmasini
kabul etmeleri sartiyla Ucretsiz IVF tedavisi teklif ediliyor. Bu Ucretsiz hizmet, bir kez
hiperovilasyon islemine tabi tutulup, islem sonucunda olusan oositlerin klinigin musterileri
olan kisir kadinlarin tedavisinde kullanilmak Gzere toplanmasi karsiliginda teklif ediliyor.

Savunmasizhigin niteligi

Burada savunmasizlik, ‘génilltlerin’ 6zerkligine ve esenligine yénelik tehdittir.
Savunmasizligin nedeni veya baglami
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Yardima muhtag hastalara ayni nitelikte bir 6dGl0n teklif edilmesi, onlar, boyle bir ihtiyac
olmayan ¢ogu kadinin yapmayr disunmeyecegi (bkz. bagisci sayisinin az olmasi) bir seyi
yapmak Uzere énemli élcide baski altina sokmustur.

Bu kadinlar, kisirliklarindan 6tirU teklife daha az direng gésterme ihtimali olan bir grup
olarak ayn tutulmuslardir. Ek olarak, bazi durumlarda, kadinin IVF tedavisinin Gcretini
6deyebilmesinin mimkin olmamasi, bu takdirde de bu tedaviden yararlanamayacak olmasi
gerceginden 6t0rU daha etkili bir hal almigtir.

Careler

TumklinikmiUdahalelerin herhangi birvaatveyaklinigin bir beklentisi olmaksizin sunuldugunun
etik bakimdan incelemeye alinmasini saglayan yénetmelikler; bunun yani sira, bu hizmetleri
sunan kliniklere yénelik daha siki lisans alma, gézetim, denetim ve degerlendirme suregleri.

V.3. Olgunlasmamis teknoloji uygulamalar

36. Yeni bir gines kreminin UV isinlara karsi koruma bakimindan Ustun etkisinin reklami,
“sUper ince” seklinde tarif edilerek yapiliyor. Tarifte kremin icerisindeki ginko oksit
nanopartikillere atifta bulunuluyor. Nanopartikillerin organik olmayan normal malzeme
parcaciklarina gére daha Ustun ve gicli ézelliklere sahip oldugu belirtiliyor. Ancak bunlarin
ayni zamanda hicrelere nifuz ettigi, kan beyin bariyerini asarak ciddi lipit ve protein hasarina
yol a¢higi da biliniyor. Ancak krem, saglik agisindan diger kremlere gére daha fazla koruma
sagladigi iddia edilerek pazarlaniyor.

Savunmasizligin niteligi

Uronon aldaticr reklamindaki bilgi eksikligi ve cilde milyonlarca parcacigin sorilmesi
bakimindan yeterli risk degerlendirmesinin olmamasi, kremin uygulanmasina iliskin 6zerk bir
karar kolaylastiramamakta ve vaat ettiginin aksine, kullanicinin sagligini tehdit etmektedir.

Savunmasizligin nedeni veya baglami

Bir teknolojinin arastirma ve gelistirme maliyetlerinin karsilanmasina ve rakip Gronlere karsi
bir avantaj saglanmasina iligskin ticari baski, daha Uston bir saglk hizmeti saglama yénindeki
ugraslar yozlastirmaktadir. Urin pazarlama sirrecinde usule uygun risk degerlendirmelerini
atlayarak uygunsuz bir bicimde acele edilmesi, tUketici saghg bakimindan tehlikelere yol
acmaktadir.

Careler

Kozmetik Urunler, giUvenlik agisindan tipki farmasétik Oronler kadar siki bir bigimde
degerlendirilmelidir. Lisans veren kurumlar, malzemelerin organik olmayan normal
hallerinde guvenli bir bigimde kullaniminin, nanopartikidl halindeki kullanimlarina yénelik
yeterli kilavuzluk saglamadigindan haberdar olmalidir.
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V.4. Genetik bilgiler ve hasta mahremiyeti

37. Bir kadin ciddi genetik anomalileri olan bir cocuk doguruyor. Klinik ekip, annenin, bebegin
durumundan sorumlu olan bir mutasyon tasidigini fark ediyor. Bu mutasyonu, kadinin kiz
kardeslerinin de tasimasi muhtemel goérioniyor. Konuyu sorusturan ekip, kadinin yirmili
yaslarinin basinda bir kiz kardesi oldugunu ortaya ¢ikariyor. Kiz kardese ulasip ona genetik
bir test 5Snermek Uzere hastadan izin istiyorlar. Hasta, kiz kardesinden nefret ettigini ve onun
da benzeri bir deneyim yasamasini diledigini, ayrica, cocugun talihsizliginin nedeninin kiz
kardes tarafindan bilinmesini istemedigini séyleyerek reddediyor.

Savunmasizhigin niteligi

Bu vakada teknoloji iki 6zel savunmasizliga yol agmistir. Bunlarin ilki, hastanin, genetik
saghk bilgilerinin bir baskasina ifsa edilmesi durumunda, mahremiyetinin ihlalidir. ikincisi
ise, kiz kardesin, bu noktada artik kaginilabilir hale gelmis bir saghk tehlikesini yasamasi
karsisindaki savunmasizligidir.

Savunmasizligin nedeni veya baglami

Genetik bilgi sadece basvuran kisi ile sinirli olmayip, ayni zamanda biyolojik akrabalar da
ilgilendirebilmektedir. Hal béyle oldukca, bu tip bilgilerin, saghk gerekceleriyle akrabalarla
paylasilip paylasiimamasina iliskin kararlar kaginilmaz gerilimleri icerecektir. Bu, bir yanda
bilgi edinme hakki, 6te yanda ise, mahremiyet hakki arasindaki gerilim olarak tarif edilebilir.

Careler

Klinisyenler icin boylesi karar sureclerinde yardimc olacak politikalar gelistirilmelidir.
Bu her ne kadar zor bir is olsa da, bu tur gizli bilgilerin hastanin onami olmaksizin ifsa
edilebilmesinde dikkate alinabilecek bir 6l¢ut, ilgili akrabalar konudan bihaber birakmanin
sagliklari agisindan sebep olabilecegi olasi ciddi sonuglaridir. Genetik bilgi sahibi olmaktan
kaynaklanan mahremiyeti tehdit edici oldukga farkli milahazalar olabilir. Bunlar arasinda,
arastirmacilarin, sigorta sirketlerinin,, kamu gérevlilerinin ve hUkiUmetlerin hastalarin
genetik verilerine erisimi de bulunmaktadir. Kisisel bilgilerin boyle ifsa edilmesi, sivil haklarin
kisitlanmasi bakimindan temel bir savunmasizlik nedeni olacaktir.

V.5. Ongérilmeyen riskler

38. X'e bagli siddetli kombine bagisiklik yetmezligi (X-SCID), klinik deneylerde gen tedavisinin
(hastaliga neden olan genlerin, genetik muhendislik tekniklerinden yararlanarak modifiye
edilmesini veya baska genlerle degistirilmesini icermektedir) kullanildigi ender gérilen
genetik bir hastaliktir. Ne yazik ki, tedavi géren gocuklarin bazilarinda 3 ila 6 yil sonra 16semi
gelismektedir. Bu sonug, geni hicrelere tagimakta kullanilan retroviral tasiyiciya atfedilmistir.
Kanser, deneysel tedaviyi kullanan farkhh merkezlerdeki hasta gruplarinda geligmistir.
Deneylerin askiya alinmasinin ardindan, protokoller yeniden tanimlanmugtir.

Savunmasizhigin niteligi

Henuz baska tedaviler kullanilabilir durumda degildir ve her ne kadar bu tir bir deneye
katilanlarin aksi takdirde tedavi olmadan 6lmeleri muhtemelse de, katilima bagl risklerin
tamami 6ngérilememektedir.
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Savunmasizligin nedeni veya baglami

Yasam bilimlerinde gen tedavisi, genetik hastaliklarda umut 1s1§1 olan yeni bir tedavi seklidir.
Ancak, hastalar klinik deneylere siklikla, deney protokolt dolayisiyla artan risk hakkinda
6ngorilebilir bilgiler olmaksizin girmektedir.

Careler

Boylesi deneylere katilmayi dUsunenlere, katilimin potansiyel riskleri hakkinda nelerin bilinip
bilinmedigi konusunda eksiksiz aciklama yapilmasi.

V.6. Genetik verilerin onam alinmadan toplanmasi

39. Bir tip 6rgitu, yeni doganlarin, kalici tibbi kayitlarinin bir parcasini olusturacak eksiksiz
bir genetik haritasinin dogumda olusturulabilmesini saglayacak olan, topluma yénelik bir
gen tarama programinin baslatilmasini éneriyor. Boylesi bir program, gelecegin saghk
politikalarinin ve saghk arastirmalarinin gelistiriimesine yénelik degerli bilgiler saglayacak.
Program ayni zamanda, farmakogenomik ve hastaliklarin énlenmesi alanlarindaki bilimsel
gelismeler aciga ciktikca, haritanin sahiplerinin bu gelismelerden hizla faydalanmasini da
mUmkon kilacak.

Savunmasizligin niteligi

Verilerin toplandigi insanlar, bu verilere aninda ihtiya¢ olmadigi bir zamanda verilerin
toplanip saklanmasina onam verebilecek durumda olmayip, bu suretle gelecekteki potansiyel
6zerklikleri baltalanmistir. Ana-babanin ehliyetsiz cocuklarinin adina onam vermesine genel
olarak izin veriliyorsa da, bu daha ¢ok, s6z konusu cocuklarin en yUksek menfaatlerinin géz
6ninde bulundurulmasi gerekgesiyle zoraki olarak yapihyor.

Savunmasizligin nedeni veya baglami

Bir insanin genetik profili, geg ortaya ¢ikacak durumlar ve meme kanseri gibi bircok hastaliga
yatkinlik olup olmadigi hakkinda teshis edici bilgiler saglayabilmektedir. ileride ciddi bir
hastaliga yakalanma ihtimali hakkinda uyarilmanin bir avantaj olabilecegi dusunulebilirse
de, bunun ele alinmasi gereken bazi sonuclari bulunmaktadir. Ornegin, yalnizca bu bilgilerin
birilerinin elinde tutulmasindan dogan potansiyel mahremiyet ihlali tehdidi, genetik profile
dayanan ayrimcilik olasiligini artirmaktadir. Ek olarak, bireyler boéylesi bilgileri edinmek
isteyebilmekteyse de, yeni doganlarda rutin genetik tarama, kisinin kendi genetik durumunu
bilmeme hakkini kullanilmaz kilmaktadir.

Careler

Hem boylesi bilgilerin avantajlari ve dezavantajlarn Uzerinde, hem de, potansiyel zararlar
tam olarak bilinmezken ana-baba onaminin tesgvik edilmesinin getirecegi sonucglar Uzerinde
dikkatle dUsunilmelidir. Bu zararlar, bilgilerin kayit altina alinmig olmasindan veya gocuklar
bu bilgilere erisecek kadar buytduklerinde, onlarda endise yaratabilme ihtimallerinden 6toro
ortaya cikabilmektedir.
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IV. SONUCLAR

40. Bu raporda, IBC, hem kisisel butinloge saygi ilkesi hem de 6zel durumlan nedeniyle
savunmasiz olanlarin korunmasina iligkin kuramsal bir agiklamanin yanisira bir dizi 6rnek de
vermektedir. Bu 6rnekler sorunlarin tamamini kapsamamakla birlikte, daha ileri tartismalara
yonelik kullanigh bir sablon olusturmaktadir.

41. Savunmasizlik, bir insanin fiziksel ve zihinsel butonligine zarar gelmesine iligkin bir
risk olarak, insan olmanin temel bilesenlerinden biridir. Biyoetik ve insan Haklari Evrensel
Bildirgesinin 8. Maddesikapsamindakiézel savunmasizlik, bilimsel bilgi, tip veilgiliteknolojilerin
uygulanmasi ve gelistiriimesinde istismar, kandirma, zorlama ve ihmal edilme sonucunda,
insanlarin kisisel butonlUklerinin ihlal edilmesine veya 6zerkliklerine saygi gésteriimemesine
ézellikle buna egilimli olan birey ve gruplarin bulundugu anlamina gelmektedir. insanlar pek
cok nedenden 6turu 6zellikle savunmasiz olabilmektedir: cocuklarda oldugu gibi yaslarindan
6tury, ender gorulen veya ihmal edilen hastaliklarda oldugu gibi hastalik tirlerinden 6turg,
Ulkelerindeki saglik sistemi ve saglik hizmetlerine erisememekten 6turd, kendi egitimleri veya
hekim ve arastirmacilarin egitimlerinden 6turo.

42. Ozel savunmasizliklara bir baska 6nemli 6rnek, kadinin konumu tzerinden verilebilir. Bazi
kolturlerde, kiz cocuklar istenmeme, bakilmama, kéti davranilma ve reddedilme riski ile karsi
karsiyadir. Kiz cocuklari ayrica, ézellikle cinsel taciz ve istismardan uzak olma haklan da dahil
olmak Uzere bedensel bitunlikleri bakimindan da ciddi bir bigimde tehdit altinda kalabilirler.
Yetigkin kadinlar, babalarinin tahakkiminden kocalarinin tahakkimune gecebiliyor olmalari
dolayisiyla, 6nemli yasamsal ve saglik hizmeti kararlarini kendi adlarina almaktan yoksun
birakilabilirler. Donyanin bir¢ok yerinde kadinlarin daha uzun 6murli olmasindan 6tird, yash
kadinlar aileleri tarafindan terk edilmis, yeterli saglik hizmeti alamamis ve toplum tarafindan
yok sayilmig olabilirler. Gé¢gmen kadinlar ve savastan etkilenen kadinlar suiistimale karsi
6zellikle savunmasiz olup, uyusmazlik ¢6zimine ve uzlasmaya gitme haklarindan sikhkla
mahrum birakilmaktadir.

43. Savunmasizlik durumlari nadiren izole bigimdedir. Egitime erisememe, kamu otoritesinin
yoklugu, saglik hizmetine kisitli erisim ve hirriyetin kisitlanmasi olumsuz bir bigimde bir
araya gelebilmekte ve dinyanin her tarafinda insanlarin botonloguno etkileyebilmektedir.
Ek olarak, kisisel butinlUge saygiyr olumsuz bir bigimde etkileyen ve hem bireylere, hem de
gruplara yénelik, bas edilemez boyutlarda 6zel savunmasizlik durumlarn yaratan karmasik
sosyal, kiltirel ve politik engeller de siklikla ortaya cikmaktadir. Ozellikle, daha dusik egitim
duzeyleri daima daha yUksek savunmasizlik riski tagimaktadir.

44, Biyoetik ve insan Haklari Evrensel Bildirgesinin 1. Maddesinde bildirgenin Devletlere hitap
ettigi aciksa da, bu Bildirge ayni zamanda, bireyleri, gruplar, topluluklari ve hem kamu, hem
de 6zel sektér kurum ve kuruluslarini muhatap almaktadir. Bu alanda hepimiz sorumlulugu
paylasmaktayiz. insan olmanin getirdigi bir 6zellik olmasi dolayisiyla savunmasizhigin kékono
tamamen kazimamiz mUmkOn degilse de, yastan, cinsiyetten, egitim diUzeyinden, mali
durumdan, saglik durumundan ve yasam deneyimlerinden bagimsiz olarak her insana, 6zel
bir savunmasizlik durumuna dismemesi igin ise yarar en uygun araglan saglayabiliriz ve
saglamaliyiz. Ozel bir savunmasizlik durumunda olan gruplar ve bireylerin, bu durumlara
yol acan baglam ve nedenleri ele alinmak suretiyle korunmasini teminat altina alabilmek,
insanlarin esit haklara ve onura sahip oldugu Ulkisinin gergeklestiriimesinde samimiyetimizi
ve kapasitemizi sinamaktadir.
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EK 1

BIYOETIK VE INSAN HAKLARI EVRENSEL BiLDIRGESI*

Genel Konferans,

insanlarin kendi varliklar ve cevreleri Uzerinde dissinebilme, adaletsizligi algilayabilme,
sorumluluk Ustlenme, isbirligi saglama ve etik ilkelerinin ifade edilmesini saglayan ahlak
duygusunu sergileyebilme konusundaki 6zgun becerisinin bilincinde olarak,

Yasama iligkin anlayisimizi ve yasamin kendisini gittikce artan dizeyde etkileyen, anilan
gelismelerin etiksel etkileri Gzerine global bir cevap verilmesi konusunda gicli bir talep olus-
turan, bilim ve teknoloji alanindaki hizli gelismeler 1s1ginda,

Bilim ve teknoloji uygulamalarindaki hizli ilerlemelerden kaynaklanan etik sorunlarin, in-
san onuru ve insan haklari ile temel 6zgurltklere saygi gercevesinde incelenmesi gerektiginin
farkinda olarak,

Bilim ve teknolojinin insanlk ve cevre Uzerinde gittikge artan sekilde sebebiyet verdigi
ikilem ve ihtilaflara insanligin cevabi icin temel olusturacak evrensel ilkelerin uluslararasi
topluluk tarafindan belirlenmesinin gerekli ve zamanin uygun oldugu karariyla,

10 Aralik 1948 tarihli insan Haklari Evrensel Bildirgesi ile 11 Kasim 1998 tarihinde UNES-
CO Genel Konferansi tarafindan kabul edilen insan Genomu ve insan Haklari Evrensel Bil-
dirgesi ve 16 Ekim 2003 tarihinde UNESCO Genel Konferansi tarafindan kabul edilen Ulus-
lararasi insan Genetik Verileri Bildirgesini animsayarak,

16 Aralik 1966 tarihli Ekonomik, Sosyal ve Kulturel Haklar ile Medeni ve Siyasi Haklara
iliskin Birlesmis Milletler Uluslararasi Sézlesmeleri, Her TorlO Irk Ayriminin Ortadan Kaldinl-
masi konusundaki 21 Aralik 1965 tarihli Birlesmis Milletler Uluslararasi Sézlesmesi, Kadin-
lara Karsi Her Torlo Ayrimciligin Ortadan Kaldirilmasina dair 18 Aralik 1979 tarihli Birlesmis
Milletler Sézlesmesi, 20 Kasim 1989 tarihli Birlesmis Milletler Cocuk Haklar Sézlesmesi, 5
Haziran 1992 tarihli Birlesmis Milletler Biyolojik Cesitlilik S6zlesmesi, Engelli Kisilere Firsat
Esitligi Saglanmasi Hakkinda 1993 tarihli Birlesmis Milletler Genel Kurallari, Bilimsel Aras-
tirmacilarin Statust konusundaki 20 Kasim 1974 tarihli UNESCO Tavsiye Karari, Irk ve Irkgi
Onyargilar Konusundaki 27 Kasim 1978 tarihli UNESCO Bildirgesi, simdiki Nesillerin Gele-
cek Nesillere Karsi Sorumluluklan konusundaki 12 Kasim 1997 tarihli Unesco Bildirgesi, 2
Kasim 2001 tarihli UNESCO Evrensel Kultirel Cesitlilik Bildirgesi, Bagimsiz Ulkelerde Yerli ve
Kabile Halklari ile ilgili 169 Sayi ve 27 Haziran 1989 tarihli iLO Sézlesmesi, 3 Kasim 2001 ta-
rihinde FAO Konferansinda kabul edilen ve 29 Haziran 2004 tarihinde yirirloge giren Gida
ve Tarim Amagll Bitki Genetik Kaynaklari Uluslararasi Sézlesmesi, 1 Ocak 1995 tarihinde yi-
rirloge giren ve Dinya Ticaret Orgitini kuran Marakes Sézlesmesi ekindeki Fikri Mulkiyet
Haklarinin Ticari Yénleri Antlasmasi (TRIPS) hOkGmleri, 14 kasim 2001 tarihli Halk Saghgr ve
TRIPS Antlagsmasi’'na dair Doha Bildirgesi ve Birlesmis Milleﬂer ile basta Gida ve Tarim Orguto
olmak Uzere Birlesmis Milletler sisteminin uzmanlk kurumlan tarafindan benimsenen diger
ilgili uluslararasi belgeler dikkate alinarak,

Ayrica 1997 yilinda kabul edilen ve 1999 yilinda yirirlige giren Avrupa Konseyi insan
Haklari ve Biyotip Sézlesmesi: Biyoloji ve Tibbin Uygulanmasi Agisindan Insan Haklari ve
insan Onurunun Korunmasi Sézlesmesi ve tom Ek Protokolleri ile biyoetik alanindaki ulusal
mevzuat ve dizenlemelerle 1964 yilinda benimsenen ve 1975, 1983, 1989, 1996 ve 2000
yillarinda dizenlenen Dunya Tip Birligi’nin insan Deneklerle ilgili Tibbi Arastirmalar icin Etik
likeler Helsinki Bildirgesi ve 1982'de kabul edilen ve 1993 ve 2002'de dizenlenen Ulusla-
rarasi Tibbi Bilimler Kurulunun insan Deneklerle ilgili Biyotip Arashrmalarinin Etik Esaslari
gibi biyoetik alanindaki uluslararasi ve bélgesel davranis kurallar ve esaslari da dikkate
alinarak,

*  UNESCO Genel Konferansi’nin 19 Ekim 2005 tarihindeki 33. oturumunda kabul edilmigtir.
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Bu Bildirgenin, insan haklar hukukuna uygun olarak bélgesel ve uluslararasi yasalarla
tutarh olacak sekilde yorumlanmasi gerektiginin kabulu ile,

16 Kasim 1945 tarihinde kabul edilen UNESCO Anayasasini animsayarak,

Simdiki nesillerin gelecek nesillere karsi olan sorumlulugu ve zorunlu olarak uluslararasi
boyutu olan biyoetik hususlarinin bir bGtin olarak degerlendirilmesi gerektigi gercegi dikka-
te alinarak, insan Genomu ve insan Haklari Evrensel Bildirgesi ile Uluslararasi insan Genetik
Verileri Bildirgesi'nde kabul edilmis olan ilkelerden hareketle ve sadece guniUmuzdeki degil
ayni zamanda gelecekteki gelismeler bazindaki bilimsel baglam da dikkate alinarak, bilim ve
teknolojide ortaya cikan zorluklarin tanimlanmasi amaciyla bilimsel ve teknolojik gelisme ve
sosyal dénusime rehberlik edecek, paylasilan etik degerlere dayali evrensel ilkelerin tanim-
lanmasi konusundaki UNESCO rolU de géz 6ninde bulundurularak,

Birbirlerinin ve diger yasam turlerinin korunmasina dair 6nemli bir gérev Ustlenmis insan-
larin biyosferin ayrilmaz bir parcasi oldugu bilinciyle,

Bilim ve arastirma 6zgirlugune dayali olarak, bilimsel ve teknolojik gelismelerin diger fay-
dalarinin yani sira yagsam siresinin uzatilmasi ve yasam kalitesinin gelistiriimesi konusunda
insanliga boyUk yararlar sagladigi ve saglayabilecegi hususunun kabulU ve sahis olarak insan
onuru ve insan haklar ve temel 6zgurlUklere saygr duyulmasi ve uygulanma gerekliliginin
taninmasi agisindan, anilan gelismelerin daima bireyler, aileler, gruplar veya toplumlar ve
bir bUtin olarak insanh@in refahinin gelistiriimesine yénelik olmasi gerektigini kabul ederek,

Saghgin sadece bilimsel ve teknolojik arastirma gelistirmelere degil ayni zamanda psiko-
sosyal ve kolturel etkenlere bagh oldugunu kabul ederek,

Ayrica tip, yasam bilimleri ve ilgili teknolojiler konusundaki etik hususlara iliskin kararlarin
bireyler, aileler, topluluklar veya toplumlar ve bir butin olarak insanhk Uzerinde bir etkiye
sahip olabilecegi gercegini de kabul ederek,

Bir degis-tokus, yenilik ve yaraticilik kaynagi olarak koltirel gesitliligin insanlik acisindan
gerekli oldugu ve bu baglamda, insanhgin ortak mirasi oldugu akilda bulundurulup, ancak,
bunlarin insan haklar ve temel 6zgurltkler pahasina uygulanamayacagina da hatirlayarak,

Kisinin kimliginin biyolojik, psikolojik, sosyal, kiltirel ve ruhsal boyutlari da icerdigini de
hatirlayarak,

Etik disi bilimsel ve teknolojik etkinliklerden 6zellikle yerli ve yerel topluluklarin etkilendi-
gini kabul ederek,

Ahlaki duyarlilik ve etiksel yansimanin bilimsel ve teknolojik gelisme surecinin ayrilmaz
bir pargasi oldugu ve biyoetigin anilan gelismelerden kaynaklanan hususlar konusunda ya-
pilmasi gereken secimlerde 6nemli bir rol oynamasi gerektigi konusunda ikna olmus olarak,

Bilim ve teknolojideki ilerlemenin adalet, esitlik ve insanlik yararina katkida bulunmasini
saglamak amaciyla yeni sosyal sorumluluk yaklagimlarinin gelistiriimesinin yerinde olacagini
dikkate alarak,

Sosyal gerceklerin degerlendirilmesi ve esitligin saglanmasi konusunda kadinlarin duru-
munun degerlendirilmesinin 6nemli bir yol teskil ettigini kabul ederek,

Basta gelisen Ulkeler, yerli topluluklar ve etkilenebilir topluluklarin ézel ihtiyaclar dikkate
alinarak biyoetik alaninda uluslararasi isbirliginin desteklenmesi gerektigini vurgulayarak,

Herhangi bir ayrim gézetilmeksizin tOm insanlarin, tip ve yasam bilimi arastirmalarinda
ayni yuksek etik standartlardan yararlanmalari gerektigini dikkate alarak,

asagidaki ilkeleri ilan ve bu Bildirgeyi kabul etmektedir.
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Genel Hokimler
Madde 1 Kapsam

1.Bu Bildirge, ilgili sosyal, hukuk ve gevre boyutlar da dikkate alinarak tip, yasam bilimleri
ve insanlar Uzerinde uygulanan diger teknolojiler konusundaki etik hususlar ele almaktadir.

2.Bu Bildirge Devletlere yoneliktir. Uygun ve ilgili durumlarda ayrica bireyler, gruplar,
topluluklar, kurumlar ile kamu ve 6zel kuruluslarin kararlar veya uvygulamalar konusunda
rehberlik saglamaktadir.

Madde 2 Amaclar
Bu Bildirge'nin amaglar asagida siralanmistir:

(a) Biyoetik alanindaki yasama, politika ve diger araclarn olusturulmasi konusunda
Devletlere rehberlik edecek evrensel ilkeler ve prosedirler gercevesinin saglanmasi;

(b) Bireyler, gruplar, topluluklar, kurumlar ile kamu ve 6zel kuruluslarin eylemlerine
rehberlik saglanmasi;

(c) Uluslararasi insan haklar hukuku ile tutarli sekilde, insan yasamina ve temel 6z-
gurlUklere saygi duyulmasinin saglanmasi suretiyle insan onuruna saygi ve insan
haklarinin korunmasinin gelistirilmesi;

(d) Arastirma ve gelistirmelerin bu Bildirge’de sunulan etik ilkeleri cergevesi dahilinde
gerceklestirilmesi ve insan onuru, insan haklari ve temel 6zgurlUklere saygi duyul-
masi gerekliligi vurgulanarak, bilimsel arastirma 6zgiurlogu ile bilimsel ve teknolojik
gelismelerden elde edilen yararlarin 6neminin taninmasi;

(e) Tum paydaslar arasinda ve bir bitin olarak toplum iginde biyoetik konularinda ¢ok
disiplinli ve ¢ok sesli diyaloglarin gelistirilmesi;

(f) Tibbi, bilimsel ve teknolojik gelismelere esit erisim ile birlikte anilan gelismeler ko-
nusundaki bilgilerin azami akisini ve hizli paylagimini saglamak ve gelismekte olan
Ulkelerin ihtiyaclarina 6zel 6nem verilerek yarar paylagiminin tesvik edilmesi;

(9) Simdiki ve gelecek nesillerin ¢ikarlarinin korunmasi;

(h) Biyogesitlilik ve biyogesitliligin korunmasinin insanligin ortak bir sorunu oldugunun
vurgulanmasi.

ilkeler

Bu Bildirge kapsaminda, Bildirge’nin hedef aldig: ilgili makamlar tarafindan alinacak ka-
rarlar veya gerceklestirilecek uygulamalarda asagidaki ilkelere saygi duyulmasi gerekmek-
tedir.

Madde 3 insan onuru ve insan haklan
1. Insan onuru, insan haklari ve temel 6zgirliklere mutlak saygr gésterilecektir.
2. Bireyin cgikarlari ve refahi bilim veya toplumun cikarlarina gére éncelikli olmalidir.

Madde 4 Yarar ve zarar

Bilimsel bilgiler, tibbi uygulamalar ve ilgili teknolojilerin uygulanmasi ve ilerletiimesinde
hastalar, arastirma katilimcilar ve diger etkilenen bireylerin dogrudan ve dolayh cikarlar
azami dUzeye ¢ikarilmali ve anilan bireylere verilebilecek olasi zarar asgari dizeye indirgen-
melidir.
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Madde 5 Ozerklik ve bireysel sorumluluk

Kisilerin karar verme 6zerkligine, ilgili kararlarin sorumlulugunun Gstlenilmesi ve askala-
rinin 6zerkligine saygi gosterilmesi kaydiyla, saygi gosterilmelidir. Ozerklik ehliyetine sahip
olmayan sahislar icin hak ve cikarlarinin korunmasina yénelik 6zel 6nlemler alinmahdir.

Madde 6 Onam

1. Her t0rl0 6nleyici, tani ve tedavi amach tibbi mudahale, yeterli bilgilendirme bazinda il-
gili sahsin hir ve bilingli sekilde verecegi onam énceden alinmis olmasi sartiyla gercek-
lestirilebilecektir. Uygun oldugunda onam acgik olmali ve herhangi bir sebeple haksizlik
veya ényargiya sebebiyet vermeksizin ilgili sahis tarafindan geri alinabilmelidir.

2. Bilimsel arastirma sadece ilgili sahsin 6nceden, hir, acgik ve bilgilendirilmis onama tabi
olarak gerceklestirilmelidir. Bilgiler yeterli olmali, anlasilir sekilde verilmeli ve iznin geri
alinmasina yénelik imkanlar da icermelidir. izin, herhangi bir sebeple dezavantaj veya
ényargiya sebebiyet vermeksizin ilgili sahis tarafindan geri alinabilecektir. Bu ilke ile
ilgili istisnalar, basta 27. Madde olmak Uzere Bildirge maddeleri ile uluslararasi insan
haklar hukukunda éngérulen ilkeler ve hUkUmlerle bagdasmasi sartiyla Devletler tara-
findan benimsenen etik ve hukuk standartlar uyarinca olmaldir.

3. Bir grup insan veya topluluk Uzerinde gerceklestirilen arastirmalarda, ilgili grup veya
toplulugun yasal temsilcisinin ek mutabakati da alinabilecektir. Herhangi bir durumda,
toplu topluluk sézlesmesi veya bir topluluk lideri veya diger makamlarinin izni, bireyin
bilgilendirilmis onaminin yerini alamayacaktir.

Madde 7 Onam verme ehliyeti olmayan kisiler

Yasalar uyarinca, onam verme ehliyetine sahip olmayan sahislara 6zel koruma saglan-
malidir:

(a)Arastirma ve tibbi uygulama yetkisi ilgili sahsin gikarlar en iyi sekilde gozetilerek ve
yasalara uygun olarak alinmalidir. Ancak ilgili sahsin, onam vermesi ile birlikte onamin
geri alinmasina iliskin karar verme strecine mimkin olan en kapsamli sekilde katilimi
saglanmalidir;

(b)Yasalarda 6ngérilen yetkilendirme ve koruyucu sartlara tabi olarak ve arastirma kati-
imcilarinin onam verecegi esdeger etkinlikte bir arastirma alternatifinin bulunmamasi
kaydiyla, arastirma sadece ilgili sahsin kendisine dogrudan saglik faydasi saglanmasi-
na yonelik olarak gerceklestirilmelidir. Dogrudan potansiyel saglik faydasi igermeyen
arastirmalar sadece istisnai sekilde, sahsi en az risk ve en disuk dizeyde kilfete maruz
kalmasini saglayacak sartlar altinda ve arastirmanin ayni kategorideki diger sahislara
saglik yarari saglamasinin beklenmesi durumunda, yasalarda éngérilen sartlara tabi
olarak ve bireyin insan haklarini korumasiyla bagdasacak sekilde gerceklestirilebile-
cektir. sahislarin arastirmaya katilmayi kabul etmemesine saygi goésterilmelidir.

Madde 8 insan savunmasizhgina saygi ve kisisel sayginhk

Bilimsel bilgiler, tbbi uygulamalar ve iliskili teknolojilerin uygulanmasi ve gelistirilmesin-
de insanlarin hassasiyeti g6z énunde bulundurulmalidir. Ozel hassasiyetleri olan bireyler ve
gruplar korunmali ve bu bireylerin kisisel sayginhigi g6z 6nunde tutulmalidir.
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Madde 9 Mahremiyet ve gizlilik

Kisilerin mahremiyeti ve kisisel bilgilerinin gizliligine saygi gosterilmelidir. MUmkin oldu-
gu dlcude bilgiler, basta uluslararasi insan haklari hukuku olmak Gzere uluslararasi hukuk ile
bagdasacak sekilde, toplanma veya onam verilme amacinin disinda kullanilmamali ve ifsa
edilmemelidir.

Madde 10 Esitlik, adalet ve hakkaniyet

Tum insanlar onur ve haklar agisindan temel esitligine saygi gosterilerek adil ve hakkani
muameleye tabi tutulmahdir.

Madde 11 Ayrimclhik yapmama ve asagilamama

Insan onuru, insan haklari ve temel ézgurlukler ihlal edilecek sekilde, birey veya gruplar
ayrimcihik veya asagilanmaya maruz birakilmamalhdir.

Madde 12 Kuiltirel cesitlilik ve cokseslilige saygi

Kulturel cesitlilik ve cokseslilige gereken 6nem verilmelidir. Ancak, bu hususlar, insan
onuru, insan haklar ve temel 6zgurlUklerin veya bu Bildirge’de sunulan ilkelerin ihlal edil-
mesi veya kapsamlarinin kisitltanmasi amaciyla kullanilmamalidir.

Madde 13 Dayanisma ve isbirligi
insanlar arasinda dayanisma ve bu amaca yénelik uluslararasi isbirligi tesvik edilmelidir.

Madde 14 Sosyal sorumluluk ve saghk

1.Halklari igin saglik ve sosyal gelismenin tesvik edilmesi yonetimlerin, toplumun tom sek-
toérlerince paylasilan énemli bir amacidir.

2. Herhangi bir irk, din, siyasi gérius, ekonomik veya sosyal durum bazinda ayrimcilik ol-
maksizin elde edilebilecek en yuksek saglik standardindan faydalanmanin her insanin
temel haklarindan biri oldugu dikkate alinarak, bilim ve teknolojideki ilerlemeler asa-
gidaki gelismeleri saglamaldir:

(a) Sagligin yasamin kendisi agisindan temel olmasi ve sosyal ve insani bir varlik olarak
kabul edilmesi gerektiginden, basta kadin ve cocuklarin saghig: olmak Gzere, kaliteli
tibbi bakim ve temel ilaglara erigim;

(b) yeterli gida ve suya erisim;
(c) yasam sartlarinin ve cevrenin iyilestirilmesi;

(d) herhangi bir gerekge ile insanlarin marjinallestirme ve harig¢ tutulmasinin ortadan
kaldirilmasi;

(e) fakirlik ve cehaletin indirgenmesi.

Madde 15 Yararlarin paylasiimasi
1. Herhangi bir bilimsel arastirma veya uygulamalarindan kaynaklanan yararlar bir buton
olarak toplumla ve basta gelismekte olan Glkeler olmak Gzere uluslararasi topluluk da-
hilinde paylasilmaldir. Bu ilkenin hayata gegirilmesinde, yararlar asagidaki sekillerden
herhangi biri olabilir:
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(a) arastirmaya katilan sahis ve gruplarin aciklanmasi ve ézel, sirdirelebilir yardim
saglanmasi;

(b) kaliteli tibbi bakim imkanlarina erisim;

(c) arastirmadan kaynaklanan yeni tani ve tedavi olanaklari veya Grinlerinin saglanma-
si;

(d) saglik hizmetlerinin destelenmesi;
(e) bilimsel ve teknolojik bilgiye erigim;
(f) arastirma amaclarina yénelik kapasite gelistirme tesisleri;
(g)bu Bildirge’de 6ngérilen ilkelerle bagdasan diger yarar sekilleri.
2.Bu yararlar, arastirmaya katilim igin uygunsuz zorlama teskil etmemelidir.

Madde 16 Gelecek kusaklarin korunmasi

Genetik yapilar da dahil olmak Gzere, yasam bilimlerinin gelecek nesiller Uzerindeki etki-
sine gerekli ihtimam gosterilmelidir.

Madde 17 Cevre, biyosfer ve biyolojik cesitliligin korunmasi

insanlar ve diger yasam turleri arasindaki baglanti, biyolojik ve genetik kaynaklarin uygun
erisim ve kullaniminin 6nemi, geleneksel bilgiye saygi duyulmasi ile insanlarin cevre, biyosfer
ve biyolojik gesitliliginin korunmasindaki rolune gereken deger verilmelidir.

Ilkelerin Uygulanmasi
Madde 18 Karar verme ve biyoetik hususlarin ele alinmasi

1. TOm cikar catismalarinin beyan edilmesi ve bilginin uygun sekilde paylasiimasi basta
olmak Uzere, karar verme siresince profesyonellik, dogruluk, durustlok ve seffaflik tes-
vik edilmelidir. Biyoetik hususlarin ele alinmasi ve duzenli olarak gézden gecirilmesinde
mevcut bilimsel bilgiden uygun olan en iyi sekilde faydalanilmalidir.

2. llgili bireyler ve meslek gruplari ile bir botin olarak, toplum dizenli olarak bir diyalog
icinde olmahdir.

3. Bilgiye dayali ve coksesli kamu tartismalarn igin olanaklarin saglanmasi ve ilgili tOm
g6ruslerin ifade edilmesi tesvik edilmelidir.

Madde 19 Etik komiteleri

Asagidaki amaglar icin bagimsiz, coklu disiplinden ve coksesli etik komiteleri olusturulma-
I, gelistirilmeli ve uygun duzeyde desteklenmelidir:

(a)insanlar Gzerindeki arastirma projeleri konusunda ilgili etik, hukuk, bilim ve sosyal
hususlarin degerlendirilmesi;

(b)klinik ortamlarda etik sorunlarina iliskin tavsiyelerin saglanmasi;

(c) bilimsel ve teknolojik gelismelerin degerlendirilmesi, bu Bildirge kapsamindaki hu-
suslar konusunda énerilerin olusturulmasi ve esaslarin olusturulmasina katkida bu-
lunulmasi;

(d)Biyoetik konusunda tartisma, egitim, kamuda farkindalik yaratma ve katilmin tegvik
edilmesi.
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Madde 20 Risk degerlendirmesi ve yonetimi

Tip, yasam bilimleri ve ilgili teknolojilere iligskin risklerin uygun sekilde degerlendirilmesi ve
y6netilmesi tesvik edilmelidir.

Madde 21 Sinir 6tesi uygulamalar

1. Sinir 6tesi etkinliklerde bulunan devletler, kamu ve 6zel kuruluslar ve uzmanlar farkh
devletlerde kismen veya tamamen Ustlenilen, fon saglanan veya baska sekillerde Ust-
lenilen bu Bildirge konusu etkinliklerin, bu Bildirge’de belirtilen ilkelere uygun olmasini
saglamaya ¢alhismalidir.

2. Bir arastirma bir veya daha fazla Devlette (Evsahibi Devlet/Devletler) Ustlenilip, bir bas-
ka Devlet'teki kaynak tarafindan finanse edildiginde, anilan arastirma evsahibi Devlet/
Devletler ve finansman saglayanin bulundugu Devlette uygun dizeyde etiksel inceleme
konusu yapilmalidir. Anilan inceleme, bu Bildirge’de belirtilen ilkelerle tutarl etik ve
hukuk standartlari bazinda gerceklestiriimelidir.

3. Sinir 6tesi saglik arastirmalar evsahibi Glkelerin ihtiyaglarina duyarli olmali ve acil glo-
bal saglik sorunlarinin azaltilmasina katkida bulunan arastirmalarin énemi taninmali-

dir.

4. Bir arastirma sézlesmesi mizakere edilirken, isbirligi ve arastirma yararlarina iligkin
mutabakat sartlari, mozakere taraflarinin esit katihmi ile tespit edilmelidir.

5. Devletler hem ulusal hem de uluslararasi dizeyde olmak Uzere biyo-terérizm ve organ,
doku, genetik kaynak ve materyal kagakgigina karsi uygun énlemler almalidir.

Bildirgenin Tanitimi
Madde 22 Devletlerin roli

1. Devletler, yasama, idare veya diger niteliklerde olmasina bakilmaksizin uluslararasi
insan haklar hukuku uyarinca bu Bildirge’de bildirilen ilkelerin yUrorlige konmasi igin
gereken 6nlemleri almalidir. Anilan 6nlemler egitim ve kamu bilgilendirme alanlarin-
daki etkinliklerle de desteklenmelidir.

2. Devletler, Madde 19'da belirtilen sekilde bagimsiz, coklu disiplinden ve coksesli etik
komitelerinin olusturulmasini tegvik etmelidir.

Madde 23 Biyoetik 6gretimi, egitimi ve bilgilendirme

1. Bu Bildirge'de 6ngérilen ilkelerin tanitilmasi ve basta gengler agisindan olmak Gzere
bilimsel ve teknolojik gelismelerin etiksel etkilerinin daha iyi sekilde anlasilabilmesini
saglamak amaciyla Devletler biyoetik 6gretim ve egitimini her duzeyde gelistirmeye ca-
smali ve ayni zamanda biyoetik konusunda bilgilendirme ve bilgi yayma programlarini
tesvik etmelidir.

2. Devletler bu cabasinda, uluslararasi ve bolgesel hUkUumetlerarasi érgutler ile uluslara-
rasi, bélgesel ve ulusal sivil toplum 6rgitlerinin katilimini tegvik etmelidir.

Madde 24 Uluslararasi isbirligi

1. Devletler bilimsel bilginin uluslararasi dozeyde yayilmasini desteklemeli ve bilimsel ve
teknolojik bilgilerin serbest akisi ve paylagimini tesvik etmelidir.

2. Uluslararasi isbirligi cercevesinde Devletler, kulturel ve bilimsel isbirligini gelistirmeli
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ve bilimsel bilgiler, ilgili know-how ve bunlara iliskin faydalarin Gretilmesi ve paylasil-
masina katkida bulunma kapasitesinin gelistiriimesini saglamak Uzere gelismekte olan
Ulkelerle iki tarafh ve cok tarafli s6zlesmeler akdetmelidir.

3. Devletler, hastalik veya maluliyet veya diger kisisel, toplumsal veya gevresel nedenlerle
hassas hale gelmis ve en kisitli kaynaklari olanlara 6zel 6nem verilerek Devletler ara-
sindaki ve bireyler, aileler, gruplar ve topluluklar arasindaki dayanismaya saygi duyma-
li ve bunu gelistirmelidir.

Madde 25 UNESCO tarafindan izleme eylemi

1. UNESCO bu Bildirge kapsaminda belirtilen ilkelerin tanitilmasi ve yayilmasini sagla-
yacaktir. Bu gérevi dahilinde UNESCO HuUkiumetlerarasi Biyoetik Komitesi (IGBC) ve
Uluslararasi Biyoetik Komitesi'nin (IBC) yardim ve desteginden faydalanacaktir.

2. UNESCO, biyoetik konusu ve IGBC ve IBC ile olan isbirliginin gelistirtmesine iliskin bag-
iligini tekrar teyit etmektedir.

Nihai Hokiomler

Madde 26 ilkeler arasindaki iliskiler ve ilkelerin birbirini tamamlayici 6zelligi Bu Bildirge
bir butin olarak ele alinmalidir ve ilkeler birbirleri ile baglantili ve birbirlerinin tamamlayicisi
olarak yorumlanmalidir. Her ilke, duruma gére uygun ve gerekli oldugu 6lgide diger ilkeler
baglaminda yorumlanmaldir.

Madde 27 ilkelerin uygulanmasina iliskin kisitlamalar

Bu Bildirge ilkelerinin kisitlanmasi gerekli oldugunda bu kisitlama kamu guvenligine y6-
nelik kanunlar dahil olmak Gzere kanunlar, cezai sucglarin sorusturulmasi, tespiti ve cezalan-
dirnlmasi, kamu saghginin korunmasi veya baskalarinin hak ve 6zgurluklerinin korunmasi
amaciyla olmalidir. Anilan yasalar, uluslararasi insan haklari hukuku ile tutarli olmalidir.

Madde 28 insan haklar, temel 6zgirlikler ve insan onuruna aykiri eylemlerin red-
di

Bu Bildirge kapsamindaki herhangi bir madde, bir Devlet, grup veya bireye insan haklari,
temel 6zgurlukler ve insan onuruna aykin bir etkinlik veya eylemde bulunma hakki verdigi
seklinde yorumlanamayacaktir.

(Ceviri UNESCO Turkiye Milli Komisyonu Biyoetik ihtisas Komitesi tarafindan gerceklestirilmistir)
Torkiye Milli Komisyonu - Géreme Sok.7/9 K.Dere - Ankara * www.unesco.org.tr

Birlesmis Milletler Egitim Bilim ve Koltur Kurumu
Bilim ve Teknoloji Etigi B6lumU

1, rue Miollis - 75732 Paris Cedex 15 - France
www.unesco.org/shs/ethics
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EK 2

ULUSLARARASI BiYOETIK KOMITESI (IBC) UYELERI
(2010-2011)

ADI GOREV SURESI

Prof. Alireza BAGHERI (iran islam Cumbhuriyeti) 2010-2013
Tahran Universitesi Tip Fakultesi Tip Etigi Yardimer Dogent Doktoru

Tahran Tip Bilimleri Universitesi Tip Etigi ve Tarihi inceleme ve Arashrma Merkezi Yénetici
Yardimcisi (Egitim)

Asya Biyoetik Birligi Baskan Yardimcisi

Prof. Ewa BARTNIK (Polonya) 2010-2013
Varsova Universitesi Molekuler Biyoloji ve insan Genetigi Profeséri
UNESCO Hukiumetlerarasi Biyoetik Komitesi (IGBC) Eski Bagskan Yardimcisi

Prof. Ibrahima BOIRO (Gine Cumbhuriyeti) 2010-2013

Biyoloji Profeséri

Cevre Arastirma ve inceleme Merkezi Direktéri, Conakry Universitesi
Bilimsel Arashrmalar Rektér Yardimaisi, Conakry Universitesi

Ulusal Biyoetik Komitesi Baskani

Prof. Fouad BOUSTANY (Lubnan) 2008-2011
Profesér, Beyrut Tip Fakultesi

Lubnan Saglik ve Yasam Bilimleri Etik istisare Komisyonu Genel Sekreteri
Ulusal Bilimsel Arastirmalar Konseyi Uyesi

Lubnan Hekimler Organizasyonu Eski Baskani

Cheryl BROWN (Jamaika) 2010-2013
Avukat

Sponsorlu Arastirmalar Birosu Direktéri, Mona Kampusi, West Indies Universitesi
Ulusal Biyoetik Komitesi Uyesi
UNESCO Hukumetler Arasi Biyoetik Komitesi (IGBC) Eski Baskan Yardimcisi
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Prof. Sharat H. CHANDRA (Hindistan) 2008-2011

Bangalore Hint Bilim EnstitisU, Mikrobiyoloji ve Hicre Biyolojisi Bolumu, Emekli Profesér

Bangalore Jawaharlal Nehru ileri Bilimsel Arastirmalar Merkezi Fahri Profeséri
Bangalore insan Genetigi Merkezi Baskani

Ulusal Biyoetik Komitesi Uyesi

Prof. Abdallah DAAR (Umman) 2008-2011

Kanada Toronto Universitesi Kamu Saghg: Bilimleri Profeséri ve Cerrahi Profeséri

McLaughlin-Rotman Kuresel Saglik Merkezi, Universite Saglik Agi ve Toronto Universitesi
Yasam Bilimleri, Etik ve Politika Programi Es Baskani

Toronto Universitesi, McLaughlin Molekiler Tip Merkezi Kidemli Bilim insani ve Etik ve Politika
Yoneticisi

Uctinct Donya Bilimler Akademisi (TWAS) Uyesi
UNESCO Avicenna Bilimde Etik Odulu Sahibi, 2005

Dr. Christiane DRUML (Avusturya) 2008-2011
Hukuk Doktoru

Viyana Tip Universitesi ve Tam Tesekkullo Viyana Hastanesi Etik Komisyonu idari Direktéri

Federal Avusturya idaresi, Biyoetik Komisyonu Baskani

Prof. Gabriel D’EMPAIRE (Venezuela) 2004-2011

Venezuela Merkez Universitesi Biyoetik Profesori

Clinicas Caracas Hastanesi Koroner ve Yogun Bakim Birimi Baskani
Venezuela Biyoetik Klinik Birligi Baskani

Venezuela Ulusal Tip Akademisi Misafir Uyesi

Prof. Donald EVANS (Yeni Zelanda) 2004-2011

Felsefe Profesoru

Otago Universitesi Biyoetik Merkezi Baskani

Yeni Zelanda Ulusal Etik istisare Komisyonu Eski Uyesi

Prof. Volnei GARRAFA (Brezilya) 2010-2013
Brezilya Universitesi UNESCO Biyoetik Baskanlik Makami Direktéri

Brezilya Universitesi Biyoetik Lisansistd Programi Profeséri
UNESCO-REDBIOETICA Kurul Uyesi
Brezilya Biyoetik Dergisi Yazi isleri Modur
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Prof. Diego GRACIA (ispanya) 2008-2011
Madrid Complutense Universitesi Tip Fakiltesi Tip Tarihi ve Biyoetik Profeséri
Madrid Saglik Bilimleri Vakfi Biyoetik EnstitisU Baskani

Sili Universitesi, Lima, Peru Universitesi ve Arjantin Cordoba Universitesi Fahri Profeséri

Ispanya Ulusal Kraliyet Tip Akademisi Uyesi

Prof. Ching-li HU (Cin) 2006-2011

Sanghay Jiaotong Universitesi Tip Fakiltesi Emekli Tip Profeséri ve Kidemli Danismani

Sanghay Jiaotong Universitesi Tip Fakiltesi Biyomedikal Etik Arastirma Merkezi Direktér Vekili

Dinya Saghk Orguto (WHO) Eski Genel Baskan Vekili (1988-1997) ve Eski Genel Baskan
Yardimcisi(1995-1997)

Prof. Claude HURIET (Fransa) 2004-2011
Nancy Tip Fakultesi Emekli Tip Profeséri

Curie EnstitisU Bagkani
Fahri Senatér

Saglik ve Yasam Bilimi Ulusal Etik istisare Komisyonu Eski Uyesi

Prof. Amin KASHMEERY (Suudi Arabistan) 2010-2013

Emekli Fizyoloji Profeséro

Kral Abdulaziz Saghk Bilimleri Universitesi Biyoetik Anabilim Dali Kurucu Baskani (Riyad)

ingiltere Oxford Arastirma Forumu Dergisi Yazi Isleri Modiri

Prof. Olga KUBAR (Rusya Federasyonu) 2008-2011

Saint-Petersburg Pasteur Enstitisu Klinik Anabilim Dali Bagkani

Bagimsiz Devletler Toplulugu Etik Komiteleri Forumu Eski Baskani

Dr. Emilio LA ROSA RODRIGUEZ (Peru) 2006-2013
Cerrah

Antropoloiji ve insan Ekolojisi Doktoru

Peru Biyoetik Toplulugu Uyesi
Fransa Saglik ve Toplum inceleme ve Arastirma Merkezi (CRESS) Eski Baskani
UNESCO HukUmetlerarasi Biyoetik Komitesi (IGBC) Eski Bagkan Yardimcisi
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Prof. Fernando LOLAS STEPKE (Sili) 2008-2011
Psikiyatrist

Sili Universitesi Tip Fakiltesi Profeséri ve Biyoetik Calismalar Disiplinler Arasi Merkezi Baskani
Pan Amerikan Saglik Orgiti (PAHO) Biyoetik Programi Direktéri

Ispanya Kraliyet Akademisi Uyesi

Sili Universitesi Psikiyatri Klinigi Eski Baskani ve Eski Rektér Yardimaisi

Prof. Toivo MAIMETS (Estonya) 2004-2011

Tartu Universitesi Molekiler Biyoloji ve Hicre Biyoloijisi Enstitiist Profeséri

Gen ve Cevre Teknoloijileri Ulusal MUkemmeliyet Merkezi Direktori
Egitim ve Arastirma Eski Bakani

Tartu Universitesi Eski Rektér Yardimaisi

Dr. Jean MARTIN (isvicre) 2006-2013
Hekim

insan Tip Etigi Ulusal Komisyonu Uyesi

Vaud Kantonu Eski Tip Sefi

Dinya Saglik Orguti (WHO) ve Birlesmis Milletler Nufus Fonlari (UNFPA) Eski Danismani

Prof. Achille MASSOUGBODJI (Benin) 2008-2011
Ulusal Cotonou Hastanesi ve Universite Merkezi (CNHU) Mikrobiyoloji Laboratuvari Kidemli
Hekimi

Cotonou Saglik Bilimleri Fakultesi Etik Komisyonu Kurucu Uyesi

Pan Afrika Biyoetik Girisimi (PABIN) Kurucu Uyesi
Benin AIDS Savas Dernegi Baskani

Prof. Pierre-Blaise MATSIEGUI (Gabon) 2010-2013

Lambaréné Schweitzer Hastanesi Tip Arastirma Birimi Klinik Uzmani ve Arastirma Gérevlisi

Fougamou, Ngounié Tip Arastirma Merkezi Direktori

Ulusal Arastirma Etigi Komisyonu Baskani

Prof. Sheila MC LEAN (ingiltere) 2006-2013

Uluslararasi Baro Birligi Tip Hukuku ve Etigi Profesoru

Glasgow Universitesi Tip Hukuku ve Etigi Enstitost Baskani

Wellcome Trésti Biyomedikal Etik Paneli Uyesi
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Prof. Takayuki MORISAKI (Japonya) 2004-2011

Osaka Universitesi Molekiler Fizyopatoloji Profeséri

Ulusal Kalp-Damar Merkezi Arastirma EnstitiosU Biyoloji Anabilim Dali Baskani

Japonya Bilim ve Teknoloji Konseyi Biyoetik ve Biyolojik Guvenlik Komisyonu Uyesi

Prof. Meral OZGUC (Turkiye) 2004-2011

Hacettepe Universitesi Tibbi Biyoloji Profeséri

Hacettepe Universitesi Genombilim ve Biyolojik Kaynak Merkezi Mudiri

UNESCO Turkiye Milli Komisyonu Yénetim Kurulu Uyesi ve Biyoetik ihtisas Komitesi Baskani

Prof. Andrés PERALTA-CORNEILLE (Dominik Cumhuriyeti) 2006-2013
Tip Doktoru

Santiago Teknik Universitesi Biyoetik Profeséri
Latin Amerika ve Karayipler UNESCO-REDBIOETICA icra Kurulu Uyesi
Uluslararasi Biyoetik Birligi Uyesi

Ulusal Biyoetik Komitesi Kurucu Uyesi ve Eski Baskani

Prof. Fawaz SALEH (Suriye Arap Cumhuriyeti) 2004-2011

Sam Universitesi Hukuk Profeséri

Profesor ve Is idaresi Yuksek Enstitist Genel Sekreteri
Sam Universitesi Hukuk Isleri Baskani

Suriye Biyoetik Komitesi Uyesi ve Genel Sekreteri

Prof. Soenarto SASTROWIJOTO (Endonezya) 2008-2011
Tip Doktoru

Yogyakarta, Gadjah Mada Universitesi Tip Fakultesi Kulak Burun Bogaz ve Bas ve Boyun
Cerrahisi Anabilim Dali Emekli Profesori

Yogyakarta, Gadjah Mada Universitesi Tip Fakiltesi Biyoetik ve Beseri Tip Bilimleri Merkezi Baskani
Ulusal Biyoetik Komitesi Uyesi

Saglik Bilimlerinde Arastirma Etigi Ulusal Komisyonu Uyesi

UNESCO Hukiumetlerarasi Biyoetik Komitesi (IGBC) Eski Bagskan Yardimcisi

Prof. Stefano SEMPLICI (italya) 2008-2011

Roma Tor Vergata Universitesi Felsefe Fakultesi Sosyal Etik Profeséri

Uluslararasi Felsefe Arsivleri Dergisi Editéro
Roma Lamaro Pozzani Universitesi Bilimsel Baskani
Pavia, Borromeo Universitesi Genel ve Uygulamali Etik Bilim Kurulu Uyesi
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Prof. Carter IV SNEAD (Amerika Birlesik Devletleri) 2008-2011
Indiana Notre Dame Hukuk Fakultesi Dogenti

Avrupa Konseyi Biyoetik idari Komisyonu ABD Daimi Gézlemcisi
Biyoetik Baskanlk Konseyi Eski Genel Danismani

Prof. Jeanine-Anne STIENNON (Belgika) 2006-2013
Mons-Hainaut Universitesi Tip Fakiltesi Emekli Profeséri

Ulusal Biyoetik Komitesi Baskan Yardimaisi ve Eski Baskani
Mons-Hainaut Universitesi Tip Fakultesi Fahri Dekani
Belcika Kraliyet Tip Akademisi Uyesi

Dr. Aissatou TOURE (Senegal) 2006-2013
Dakar Pasteur EnstitosU Bagisiklik Uzmani ve Arastirmaci

Ulusal Saglik Arastirma Konseyi Uyesi

Prof. Joze TRONTELJ (Slovenya) 2010-2013

Néroloji Profesoro

Slovenya Bilim ve Sanat Akademisi Bagkani
Ulusal Tip Etigi Komisyon Bagkani
Avrupa Konseyi Biyoetik Komisyonu idari Uyesi

Prof. Eero VUORIO (Finlandiya) 2010-2013

Molekuler Biyoloji Profeséri

Finlandiya Helsinki Universitesi Biyoloji Merkezi Baskani
Ulusal Arastirma Etigi Kurulu Baskani
Turku Universitesi Eski Rektér Yardimaisi

Dr. Monique K. Ajilong WASUNNA (Kenya) 2008-2011

Tropikal Tip ve Bulasici Hastaliklar Danigman Hekimi ve Uzmani
Kenya Tip Arastirma EnstitisU (KEMRI) Yénetici Vekili
(KEMRI) Tropikal Tip ve Bulasici Hastaliklar Bas Arastirma Sorumlusu

Dinya Saglhk Orgutu Erisilebilir Kalite Givenceli Tanilama Bilimsel Istisare Komisyonu Uyesi
Nairobi Universitesi ve Kenyatta Hastanesi Bilim ve Etik Komisyonu Uyesi
Nairobi Universitesi, Tropikal Tip ve Bulasici Hastaliklar Enstitist Kurul Uyesi

Prof. Christiane WOOPEN (Almanya) 2010-2013

KolIn Universitesi Tip Etigi ve Teorisi Profeséri,

Alman Ulusal Etik Konseyi Baskan Yardimcisi
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EK 3

2010-2014 UNESCO TURKIYE MILLI KOMISYONU
BiYOETIK iHTISAS KOMITESI UYELERI

Prof. Dr. Meral OZGUC (Baskan)

Hacettepe Universitesi Tip Fakultesi

Prof. Dr. Berna ARDA (Uye)

Ankara Universitesi Tip Fakultesi

Prof. Dr. Gulriz UYGUR (Uye)

Ankara Universitesi Hukuk Fakiltesi

Prof. Dr. Hakan Sedat ORER (Uye)

Kog Universitesi Tip Fakiltesi

Dr. Kumru ARAPGIRLIOGLU (Uye)

Bilkent Universitesi

Guzel Sanatlar Tasarim ve Mimarlik Faksltesi

Prof. Dr. Nuoket Ornek BUKEN (Uye)

Hacettepe Universitesi Tip Fakultesi

Do¢. Dr. Uygar Halis TAZEBAY (Uye)
Molekuler Biyoloji ve Genetik B61UmU

Gebze Yiksek Teknoloji Enstitiso

Ceviren: Bahar Bulug
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