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Bu calismanin amaci, gelecegin tibbi olarak kabul edilen molekuler genomik tibbin
baslangici olan HelLa hicresinin kesfedilmesinin hikayesinin, iginde bulundugumuz
yilllardan geriye dogru giderek izlerini sirmek; tip tarihini sekillendiren kose tasi
olarak adlandirilabilecek bu olay ile tibbin nasil evrildigini gérmek ve halen bu
konuda yuritilen etik ve hukuki tartismalari gindeme getirmektir. Bu c¢alismada,
Henrietta Lacks’in kanser oldugunu 6grendigi andan baslayarak tedavi olmak lzere
gittigi Johns Hopkins hastanesinde neler yasadidindan, hikayesinin arka planinin
nasil 6grenildiginden, HeLa isminin kaynagindan ve Henrietta’'nin viicudundan alinan
ornegin tiptaki hangi gelismeleri nasil sekillendirdiginden sbéz edilecektir.
Calismamizda modern tibbin anasi olarak anilan bir kadinin, tibbi degistirdiginden
habersiz, tibbi degistirme sureci iginde kendisinin ve ailesinin yasadiklari ile ilgili
hikayesini ortaya c¢ikaran gazeteci-yazar Rebecca Skloot'un calismalari temel
alinarak tip tarihinde ismi gizli kalmig bir kadinin isminin goérindr olmasi
amaglanmistir.

Anahtar kelimeler: Biyoetik, gizlilik, HeLa, klinik arastirma, onam.
Abstract

The aim of this study is to bring forward the story of the discovery of the HelLa strain
by tracing back its roots in the history of medicine, which were regarded as the
starting point of molecular genomic medicine. We also would like to see how
medicine is being evolved by this event which can be seen as a corner stone through
the historical timeline and to bring the current ethical and legal debates. This study
will focus on the background of the story of Henrietta Lacks, including what she had
been through during the treatment process at the Johns Hopkins Hospital, starting
from the moment she learned that she had cancer, how her true story revealed, the
meaning of HeLa and how and which medical advances shaped by collecting cells of
hers. Having based on the novel written by the journalist Rebecca Skloot, who have
revealed the true story of Henrietta and her family, our study aims at drawing
attention to the name of Henrietta Lacks hidden in the history for a long time,
recognized as the mother of modern medicine and, was not aware of changing the
face of the medicine at the time she was living.
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1. Girig

1.1 Henrietta Lacks Kimdir?

Asil adi Loretta Pleasant olan Henrietta Lacks, 1920
yiinda Amerika’nin Roanoke, Virjinya eyaletinde sosyo-
ekonomik durumu dusuk bir ailenin kizi olarak dinyaya
gelmistir (Skloot 2010). Ailedeki on kardesten biri olan
Henrietta, 6. sinifa kadar okumus ancak daha sonra okula
devam etmemistir (Jennings 2017). Henrietta’nin
buyukbabasi, Henrietta ve kuzeni David Lacks (Dayy)'i
birlikte blyltmuistir. Kuzeni David ile Henrietta’nin
evlenecegi kimse tarafindan tahmin edilmezken Henrietta

20 yasinda kuzeni David ile evlenmis ve bes ¢ocuk annesi
olmustur (Skloot 2010).

1.2 Hastalig

Henrietta Lacks, rahim boynunda bir digim hissettigini
soyleyerek rahatsizhiini ilk olarak kuzenlerinden bazilar
ile paylasir. Kuzenlerinin Henrietta’'ya hekime gitmesini
Onermesine ragmen, Henrietta rahminin alinacagi korkusu
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ile hastaneye gitmekten cekinir ve kuzenlerine hekime
gérinmeyecegini soyler. Ancak daha sonra Henrietta
durumunun ciddiyetini farkeder ve kendisini hastaneye
g6tirmesinin iyi olacagini sdyleyerek esine durumu agiklar
(Skloot 2010).

1.3 Tani ve Tedavi

Johns Hopkins Hastanesi’'ne karin agrisi sikayeti ile gelen
Henrietta’'nin hastalik oyklstne goére, Henrietta besinci
cocuguna hamileliginden sonra acgiklanamayan vajinal
kanama gecirmis ve idrarinda da kanama gorUimustar.
Ancak vyapilan tetkiklerden sonra Lacks klinige
gelmemistir. Jinekolog olan Howard Jones patoloji
laboratuvarindan gelen sonuca gore Henrietta’'nin 1. evre
serviks epidermoid karsinoma oldugunu gérur. Johns
Hopkins Hastanesi’'nin jinekoloji bélum baskani Richard
Wislet Telinde (Silberman 2010), o dénem Ulkedeki en iyi
servikal kanser uzmanidir.

Henrietta’nin durumunu Dr. Jones ile birlikte tartisirlar. Dr.
Telinde karsinoma in situ’nun invaziv karsinomun erken
evresi oldugunu savunmaktadir. Telinde, bu ikisinin
benzer 6zellikler gosterdigini kanitlamak istemektedir.

Bu nedenle uzun yillardir kéti huylu hicrelerin vicut
disinda blyUmesi igin ¢alismalar yapan George Gey'i
(Hopkins Doku Kdltir Arastirmasi Baskani- biyolog) arar.
Dr. Gey, bu hicreleri kanserin nedenini ve tedavisini
bulmak igin kullanmayr umut etmektedir. Dr. Telinde, Dr.
Gey’'a servikal kanser dokusu saglayabilecegini teklif
ettiginde, Dr. Gey bu teklifi hi¢ tereddiit etmeden kabul
eder. Bu sekilde, Dr. Telinde Henrietta Lacks de dahil
Hopkins Hastanesi'ne servikal kanser ile gelen tim
kadinlardan érnek toplamaya baslar (Skloot 2010).

1.4 Johns Hopkins Hastanesi Siireci

Henrietta Lacks, 19 Eylul 1950 tarihinde vajinal kanama
sikayetiyle Baltimore’'daki Johns Hopkins Hastanesi'ne
gelir (Skloot 2010). Dr. Daniel Hale Williams tarafindan
1889 yilinda agiimis olan bu hastane (Gamble 2014), o
dénem Afrika kokenli Amerikalilar tedavi eden tek
hastanedir (Skloot 2010; Ursano 2012). Henrietta’nin
yasadigi dénem Afrika kokenli Amerikalilarin tek bir
hastanede tedavi alabildigi, doku &rneklerini onam
almadan kullanmanin olduk¢a yaygin oldugu, bilim
insanlarinin toplumun korunmasi i¢in hastalardan hig para
almadan ve onlara herhangi bir 6deme yapmak yerine
onlari tedavi etmek Uizere arastirmalara dahil etmenin adil
olduguna inanilan, onam almak konusunda yasal bir
dizenlemenin olmadigi bir doénemdir (Skloot 2010;
Mccarthy 2013). Donemin bir diger 6zelligi de, bilimin
gelisimine katki saglamak gerektigi paradigmasinin hakim
olmasidir.

Henrietta, ilk tedavisi yapimak Uzere anestezi ile
operasyona alinir. Dr. Lawrence Wharton Jr., Henrietta’nin
serviksinden, biri saglikh, digeri de timdrden olmak lzere
iki tane on sent blyukliginde doku alir. Henrietta, Dr.
Telinde’'in  6rnek topladigindan habersizdir. Tedavi, o
dénem radyum ile yapiimaktadir ve Henrietta’nin
serviksine igi radyum dolu bir tlip yerlestirilir. Henrietta’nin
rahim boynunda kanserli bir timdr oldugunu bulan Dr.

Howard Jones, biyopsi ile Henrietta’nin viicudundaki
kanserli hicreden 6rnek alir ve Ornek dokular,
laboratuvarinin basinda olan Dr. George Gey’e gonderilir.
Tibbi kayitlarinda bu tedaviler sonrasinda Henrietta’nin
gocuk sahibi olamayacag bilgisinin kendisine verildigi not
edilmis olsa da Henrietta’ya bu konuda higbir agiklama
yapiimamistir (Skloot 2010).

Hicre kultarindeki en buylk problemlerden biri olan
kontaminasyonun, Dr. Gey'in ameliyat hemsiresi ve
sterilite konusunda uzman olan esi Margaret tarafindan
onlendigi disundlmektedir. Margaret'in asistani Mary, test
tlplerinin Uzerine, Henrietta ve Lacks kelimelerinin ilk iki
harfini “HelLa” yazarak hucreleri isimlendirmistir. Mary,
hicrelerin ikiye katlanarak ¢ogaldigini, Henrietta’dan elde
edilen hicrelerin normal hicrelerinden 20 kat daha hizh
bayuduklerini gérir. Dr. Gey ve Mary, Henrietta’nin
hacrelerinin surekli olarak kendi kendilerine ¢ogalabilen,
insan vicudu disinda o6lmeden laboratuvar ortaminda
Ureyebilen hicreler oldugunu farketmistir. Henrietta’nin
hlcrelerini 6zel kilan sey de, bilim insanlarinin bir insan
Uzerinde yapilmasi imkansiz olan deneyleri yapma imkani
sunmasidir. Bununla birlikte, bilim insanlarn sireg¢
icerisinde hucreler O6lse bile, sonsuz buyluyen HelLa
stojuna geri dénup calismaya yeniden
baslayabilmektedirler (Skloot 2010).

1.5 HeLa Hiicresi Ozellikleri

Hela hiicresi, saklanmasi ve transferi kolay, hava yoluyla
tasinabilen, ¢ok direngli ve galismak igin en kolay hicreler
olarak bilinmektedir. S6z konusu hiicre dizisi ilk kez 1952
yllinda transfer edilmis, yine ayni yil HelLa hicresi
kullanilarak Polio asisi bulunmustur. ilk kez 1953 yilinda
klonlanan bu hucreler (Hudson ve Collins 2013), 1960
yilinda insan hiicresi Uzerinde yercekimsiz ortam etkisinin
arastirilmasi i¢in uzaya gonderilmistir. Bunun yani sira ilk
kez 1965 yilinda insan-hayvan hibrit hicresi bu hucre
kullanilarak dretilmistir (Skloot 2010). 1965 yilinda gen
haritalama g¢alismalarina yardimci olmus, 1986 yilinda HIV
Uzerindeki c¢alismalarda kullaniimigtir (Masters 2002).
1993 vyilinda tiberkiloz (zerindeki calismalarda (NIH
infografik), nanoteknoloji arastirmalarinda da kullanilarak
pek cok gelismede dnemli bir kdse tasi olarak karsimiza
¢ikmaktadir (Silberman 2010).

Glnuimizde Hela hicresi kullanilarak yayinlanan
arastirma makalesi sayisi yetmis bini asmis durumdadir
(Callaway 2013a; Landry vd. 2013). Bu hucre dizisi
kullanilarak on bir bin patent alinmig, biyik maddi
kazanglar elde edilmistir (Ursano 2012). VirUsler tzerine
yapilan c¢alismalar sonucu bulunan asilar, kurtarilan
hayatlar, elde edilen 6nemli bilimsel basarilar devam
etmistir.

TUum bu bilimsel gelismelerin yani sira bu siregte Lacks
ailesinin saglik bakim hizmetine dahi ulasamamis olmasi
(Skloot 2010), elde edilen kazanglardan herhangi bir pay
alamamasi, HelLa hucresinin kesfi sonucu elde edilen
toplumsal fayda disinuldigidnde, garpici bir boyut olarak
degerlendiriimektedir (Ward 2008; Truog vd. 2012).
Durumu ilk kez 1973 yilinda 6grenen ailesi (Callaway
2013a) herhangi bir kargilik ya da tazminat almamislardir
(Skloot 2010; Silberman 2010).
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1.6 Henrietta Lacks’in Hikayesinin Ortaya Cikarilmasi

Kesfedilen o6limstz hicrelerin  isminin HelLa olarak
kodlanmasinin ardindan bu kisaltmanin Henrietta Lacks
adinda bir hastaya ait oldugunun sakli tutulmasina karar
verilmistir. 1954 yilinda Hela isminin Helen Lane ya da
Helen Larsen adinda bir kigiye ait oldugunu sdyleyen bir
yayin Henrietta’nin isminin gizli kalmasinda rol oynamistir
(Skloot 2010). Henrietta Lacks uzun bir sire kimse
tarafindan taninmamistir (Jennings 2017).

Gazeteci-yazar Rebecca Skloot, Henrietta Lacks’in kizi
Deborah Lacks ile baglantiya gegerek ve onunla birlikte 10
yil stiren galismasinin sonucunda Henrietta’nin bilinmeyen
hikayesini ortaya c¢ikarmis ve Henrietta Lacks’in ismini
duyurmustur. Bu slrece 2010 yilinda yayimlanan “The
Immortal Life of Henrietta Lacks” adli kitabinda yer veren
Rebecca Skloot'un bu konuyu arastirmak istemesinin
ardinda ise babasinin hastalidi yatmaktadir. Skloot heniiz
16 yasindayken, babasi viral enfeksiyon nedeni ile bir
arastirmaya dahil edilmis ve ardindan hafizasini
kaybetmistir. Rebecca Skloot, babasi onam vererek
arastirmaya katilmis olmasina ragmen c¢alismada etik
problemler oldugunu gézlemledigini dile getirmistir. Bunun
Uzerine arastirmalarin  arkasinda kimler oldugunu,
arastirmaya katilan kisilerin ve ailesinin hayatlarinin bu
arastirmalardan nasil etkilendigini merak etmis ve bu
baglamda Henrietta Lacks'in hikayesini gun yuzine
cikarmak istemistir. Arastirmasinin sonunda ortaya ¢ikan
kitap, ayni zamanda biyografik bir anlatim ile 2017 yilinda
film haline getirilmigtir.

Amerika’da bulunan Ulusal Saglk Enstitist (NIH-National
Institutes of Health) Henrietta Lacks’in ailesi ile 7 Agustos
2013 tarihinde bir anlagsma yapmigstir (Callaway 2013b;
Greely ve Cho 2013). Anlasmaya gdre, hicre dizisinin
kullaniimasi sonucunda aileye ait belirli genetik veriler
elde ediliyor ise, ailenin onaminin alinmasi gerekecektir.
HeLa sekansina kontrolli erisiimesi, arastirmacilarin
hicreler ile arastirma yapabilmesi icin NIH'e basvurmasi
ve Henrietta’'nin ailesinin  onayinin alinmasi sarti
getirilmigtir (Callaway 2013a). Uzun yillar kamu veri
bankasinda bulunan verilerin durumu (Andrews ve
DePellegrin 2013) ile ilgili olarak da arastirmacilardan
sorumlu davranmalari ve ailenin isteklerine saygi
g6stermeleri istenmektedir (Hudson ve Collins 2013). Bu
veriler kullanilarak  yayimlanmis olan makalelerde
Henrietta ve ailesine tesekkir edilmesi gerekliligi de
belirtilmigtir (Greely ve Cho 2013).

2. Materyal ve Metot

Calismamizda, Henrietta Lacks’in hikayesini ortaya
clkaran gazeteci-yazar Rebecca Skloot'un arastirmalar
temel alinmig; insan biyolojik materyalinin biyotip
arastirmalarinda  kullanimi konusunda Henrietta’nin
yasadigi doénemin oOzellikleri ve gUnUumuizdeki etk
yaklagimlari  karsilastirmak Uzere literatir taramasi
yapilmistir. Literatlr taramasi “Henrietta Lacks”, “HelLa”,
‘human biological materials”, “genetic material” gibi
anahtar kelimeler ile Google Scholar, Hein Online,
Science Direct, Universitemize bagli diger arama motorlar
ve veri tabanlari Gzerinden yapilmistir.

3. Tartisma
3.1 Tip Etigi Agisindan

3.1.1 Aydnlatiimigs Onam

Aydinlatiimig onamin insan biyolojik materyali kullanilan
doku arastirmalarinda giderek daha fazla ©nem
kazanmasi, 1970’lerin sonu ve 1980’lerin basina denk
gelmektedir (Wilson 2016). Henrietta’nin yasadigi
dénemin Otesinden, gunUmuzdeki etik ve hukuki
yaklagsimlardan hareketle o doéneme bakildiginda;
aydinlatilmig onam alinmadan insan biyolojik materyalinin
kullanilmasi, 6zellikle 6zerklige saygi ve Kigisel verilerin

korunmasi agisindan bir sorun olarak
degerlendiriimektedir.
Biyolojik  insan  materyali  kullanilarak  yurutulen

arastirmalarda ne sekilde onam alinacagi, halen tartismal
bir konudur. Ornegin biyobankalara verilen ve bankalarda
saklanan o&rneklerin gelecekte yapilacak arastirmalarda
kullanimi igin alinacak onam tiri konusunda farkli
yaklasimlar bulunmaktadir (Grady vd. 2014).

Gunimuzde toplumsal giiveni koruyarak arastirma amaci
ile bireyden nasil bir onam alinacagi konusu, bilimsel
arastirmalarin devamliiginin saglanmasi ile birlikte ele
alinmaktadir. Bu baglamda onam ile ilgili olarak artik daha
acik ve belirgin politikalara gereksinim duyuldugu dile
getiriimektedir (Caulfield ve Murdoch 2017).

Amerika Birlesik Devletleri’nde biyobankalarda gelecekteki
arastirmalarda kullanilmak Uzere Kkigilerden ornek ve
verilerin alinmasi igin yaygin olarak “genis onam”’in’
kullaniimakta oldugu ve bu onam tlrinidn dinyadaki
biyobanka aragtirmacilari arasinda tercih edilen bir onam
turd oldugu bilinmektedir (Beskow 2016).

Ote yandan, yine Amerika Birlesik Devletleri'nde yapilan
bir g¢alismada; biyobankaya katilanlarin; gelecekteki
arastirma faaliyetlerinin etik kurullar tarafindan onaylanmis
olmasi, devam eden bir denetleme surecine tabi olmasi,
drnek verenler ile strekli iletisim kurularak kendilerine bilgi
verilmesinin saglanmasi ve baslangigta onam alinmis
olmasi durumlarinin hepsinin varhgi halinde, genis onami
etik acidan kabul edilebilir bulduklari ortaya c¢ikmistir
(Grady vd. 2015).

3.1.2 insan Biyolojik Materyalinin Kullanimi

insan biyolojik materyalinin ve bu materyalden elde edilen
verilerin  kendine 6zgl niteligi ve ilgili taraflarin
menfaatlerinin farkli 6zellikleri nedeniyle, bu konu hem
biyoetik hem de hukuki agidan 06zel bir sekilde ele
alinmaktadir.

Orneklerin  ilgilinin  rizasi olmadan kolayca elde
edilebilmesi, alinma amaglari disinda  kolaylikla
kullanilabilmesi, orneklerden elde edilen verilerin kalici
bilgiler icermesi ve bu bilgilerin ilgilinin hayati i¢cin ¢ok
6nemli olmasi, ailesi ve ait oldugu gruba ait bilgiler
vermesi, verilerin ayrimcilk amaciyla kullanilabilme
potansiyeli tasimasi, baskalarinca kullaniminin bilimsel ve
ticari olanaklar  yaratmasi, koétiye  kullaniimalari

*Genig Onam: Arastirmaya katilan gonillilerin katildiklarn arastirma
disindaki farkli arastirmalara da onam verebilmesini saglar.
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durumunda Kkisilik haklarinin zedelenmesi olasiligi gibi
nedenlerle bu konunun etik ve yasal sinirlarinin gizilmesi
gereklidir (Ornek Biiken 2018).

Henrietta’nin ailesinin genetik bilgilerinin alinan dokular ile
birlikte arastirmalara konu olmasi, onlara ait hassas
verilerin yayllmasini kolaylastirmis ve bu da kontrolini
zorlastirmistir. HeLa sekansi dinya genelindeki pek ¢ok
laboratuvarda kullaniimistir (Beskow 2016). Lacks’in
ailesi, NIH ile yaptiklari anlasmaya goére, arastirmacilar
tarafindan Henrietta’nin tim genom sekansina erisimin,
kontrolll saglanip saglanmadigini gézden gegirebilecektir
(Callaway 2013b; Beskow 2016). Sorumlu arastirmalarin
onlini agmak amaci ile NIH tarafindan Onerilen
yontemlerden biri olan HelLa sekansina kontrolli erisim ve
sekansin bu sekilde elde edilmesi, yapilabilecek en dogru
eylem olarak ifade edilmektedir (Hudson ve Collins 2013).
Amerika Birlesik Devletlerinde federal duzeydeki
rehberlere goére, 6rnegi veren Kisinin izni veya bilgisi
olmadan biyolojik materyallerinin kullanilmasi ve tim
genom sekans verisi elde edilmesi, ancak 6rnedi veren
kisinin yeniden taninmasini saglayabilecek bilgilere
ulasiimiyor ya da bu bilgilerin kodlanmis olmasi kosulu ile
mumkindur (Hudson ve Collins 2013; Grady vd. 2015).
3.1.3 Biyomedikal Arastirmalara Giiven Duyulmasi,
Yarar Paylagimi

Kigilerin 6zerkliginin korunarak bilimsel arastirmalara
katiiminin sadlanmasi, her iki cinsin arastirmalarda
dengeli bir sekilde temsil edilmesi, toplum ve
arastirmacilar arasindaki given iligkisinin surdurulebilirligi,
bilimsel ¢alismalarin ylratilmesi icin elzemdir.

Buylk verinin, hizli ve kolay bir sekilde, bilisim teknolojileri
araciigl ile yayilarak kullaniimasi, gizliligin korunmasi
ilkesinin, Ozellikle hassas veriler agisindan 6n plana
alinmasina neden olmustur. Bir grup arastirmacinin 2013
yiinda HelLa hicrelerinin  bir susunun tim genom
sekansini c¢evrimici (online) olarak yayinlamis olmasi,
toplum ve arastirmacilar arasindaki glven iligkisini
sorgulanabilir  kilmigtir (Beskow 2016). Bu bilginin
yayinlanmasinin ardindan bilgiler geri gekilmistir. Henrietta
Lacks’in hikayesi, bilimin ilerlemesi icin arastirmaci ve
toplum arasindaki given iliskisinin korunmasi gerekliligini
ortaya koyan uygun bir érnek olmustur.

3.1.4 Henrietta’nin Ailesine Karsi Etik Sorumluluklar
Henrietta’'nin htcrelerinin diger hicrelerden farkl, 6zel
hicreler oldugunu bulan Johns Hopkins Hastanesi'ndeki
ekibin, bu durumu aileye bildirmemesi aile tarafindan tepki
ile karsilanmistir. Kisinin Ozerkligine saygi ilkesi
cercevesinde aydinlatiimis onam alinmadan kullanilan
insan biyolojik materyalinin, buglnkiu arastirmalarda
kullanimina devam edilebilmesini etik agidan hakli
cikarmak gerekmektedir. Aragtirmalara konu olan HelLa
sekansinin etik ilkelere aykiri olarak elde edilerek
gunimizde c¢ok sayida arastirmada kullaniimasinin
Henrietta’'nin  ailesine kargi sorumluluk  dogurdugu
belirtiimektedir.

Bundan sonraki surecgte, 6zerk bir birey olarak insanin
kendi kaderini kendisinin tayin edebilmesi, ayrimciligin
onlenmesi, Henrietta’nin ailesi agisindan 6zel bir 6nem

tasimaktadir. Bu nedenle Henrietta’nin ailesinden alinmis
olan biyolojik materyallerin uzun sire o6nce girdikleri

sistem icerisinde etkin bir sekilde korunmasi, HelLa
sekansinin kullaniimasi ile elde edilebilecek genetik
verilerin  kotiye kullaniimalarinin ~ éniine  gecilmesi,

arastirmacilarin etik sorumlulugudur. Bu baglamda bu
sorumluluk  kapsaminda ailenin genetik bilgilerinin
gizliligine saygi, verilerinin korunmasi ve onlara tazminat
verilmesi giindeme gelmistir.

3.1.5 Ayrimcilik

HeLa hucrelerindeki genomik veriye kontrolstiz erisimin
Henrietta Lacks’in ailesi agisindan olusturabilecegi
ayrimcilik riski de tartisgilan konular arasinda yer
almaktadir. Henrietta’'nin ailesi bugin milyonlarca kisi
tarafindan taninmaktadir. NIH’in yaptigi ve yukarida s6zi
edilen anlagsmanin kapsaminda, sadece NIH tarafindan
fonlanan calismalar bulunmaktadir. Bu nedenle, bu
kapsamin disinda kalan bilim insanlarinin HeLa sekansini
kullanarak yapacagi ¢alismalari engelleyici bir durumdan
s6z edilememektedir (Hudson ve Collins 2013).
Henrietta’'nin ailesi, herhangi bir laboratuvarda dogru
ekipmanlar var ve finansmani da NIH tarafindan
yapilmiyor ise, yapilan arastrma ile tim sekansa
ulasmanin ve bunu NIH disinda bir yerde yayinlamanin
mUmkin oldugunu da bilmektedir.

3.2 Tip Hukuku Agisindan

3.2.1 insan Biyolojik Materyali Uzerindeki Miilkiyet
Hakki
Aragstirma amaciyla elde edilen insan biyolojik

materyallerinin mulkiyeti konusu da Henrietta vakasi
Uzerinden tartisiimaya devam etmektedir. Biyohaklar
olarak adlandiriimaya baslayan haklar; kisilerin 6rnek ve
verilerini surekli olarak kendilerinin kontrol edebilmesi
hakki ile érneklerin miulkiyeti ve ticarilestiriimesini iceren
haklari ifade etmektedir.

S6z konusu haklar, arastirmaya katilanlarin verilen
ornekler Gzerinde egemenlik kurarak onlari strekli kontrol

edebilmelerini  saglamakta, &rnedi veren Kisilerin
arastirmanin ortaya c¢ikardidi faydalardan dogrudan
yararlanabiliyor olmalarini ve/veya orneklerinin

kullaniimasi ile yaptiklarn katkidan dolayl tazminata hak
kazanmalarini icermektedir (Caulfield ve Murdoch 2017).
insandan alinan biyolojik materyalin kime ait oldugu
sorusuna karsilk cesitli gortsler bulunmaktadir. Milkiyete
iliskin olarak sahip olunan sey insan vicudu oldugunda,
vicudun ve vicudun pargalarinin izerinde kisinin kontrol
sag@layabilmesi, egemenlik kurabilmesi, vicut ve vicut
parcalarinin devredilebilmesi, alinip satilabilmesi etik
acidan kaygi yaratan durumlardir.

3.2.2  Orneklerin Ticarilestiriimesi ve Tazminat
Henrietta’nin ailesi oOrneklerin kullaniimasinin ardindan
yasanan bilimsel gelismelerin yol actigi maddi
kazanclardan kendilerine herhangi bir yarar
saglanmadigini dile getirmiglerdir. Ozellikle Henrietta’nin
en buylk oglu Lawrence Lacks, tazminat ddenmesine
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iliskin bir hikidm icermedigi icin NIH ile yapilan anlagmayi
gecersiz saydigini ve kabul etmedigini 6ne sirmugtar.
Aile, yanhs olarak nitelendirdikleri bu olayi dizeltmek igin
yapilanlarin yeterli olmadigini distinmektedir (McDaniel
2017).

Tarkiye'nin de taraf oldugu ve i¢ hukuk dizenlemesi haline
gelmis olan “Biyoloji ve Tibbin Uygulanmasi Bakimindan
insan Haklari ve Insan Haysiyetinin ~Korunmasi
Sézlesmesi: Insan Haklari ve Biyotip Sézlesmesi (Oviedo
Sézlesmesi)’nin 21. maddesine gére “insan viicudu ve
onun pargalari, bu nitelikleri dolayisiyla, ticari kazang
saglanmasina konu olmayacaktir’. Anillan maddeye gore,
arastirmaya katilan kisiler de, arastirma yuriticileri de
maddi ¢ikar elde etmek amaciyla insan vicudu ve onun
parcalari zerinde tasarrufta bulunamayacaklardir.
Sozlesmenin 22. maddesinde de insan vicudundan
alinmis pargalar (izerindeki tasarruf diizenlenmistir. insan
vicudundan belli bir amag igin alinmig olan pargalarin
alinma amacindan bagska bir amag¢ igin saklanip,
kullanilabilmesi i¢in, yapilan girisim sirasinda kisiye agik
bir sekilde bu bilginin verilmesi ve aydinlatiimis onaminin
alinmasi gerekmektedir (Oviedo Sézlesmesi, md. 22).
Konu ile ilgili Avrupa Konseyi’'nin (2006) 4 sayili tavsiye
karari, insan biyolojik materyalleri Uzerinde yapilacak
arastirmalarin Oviedo S6zlesmesi’'nin 16. maddesinde dile
getirilen bagimsiz bir etik kurul tarafindan onaylanmasi
gerektigini de hilkme baglamistir.

3.2.3 Patent Hakki

Patent; teknik 6zellige sahip, yeni ve 6zgin olan bir bulug
icin kullanilan hukuki bir terimdir. Mulkiyet hakki olarak
tanimlanan patent, patent sahibi kisiye belirli bir sire
boyunca, gelistirdigi yeni teknik, arag, materyal veya Urin
Uzerinde munhasiran kullanma, Uretme veya satma hakki
vermektedir (Latimer 2005). Patent korumasi ile
patentlenebilir bulug sahibi kisiden izin almaksizin, bagka
bulus yapan kisilerin ayni bulusu olusturma, kullanma ya
da satmasi engellenmis olmaktadir (Whitley 2015). Biyotip
arastirmalarinin sonucunda tipta/laboratuvarda protein ya
da DNA’nin kullaniimasi bulus olarak nitelendiriimekte ve
biyoteknoloji kavraminin icinde degerlendiriimektedir
(Latimer 2005).

Toplum ahlaki ile uyumlu olup olmamasina gdre hangi
buluglarin patentlenebilecegi konusu Ulkeler arasinda
farklihk gdstermektedir. Genel olarak, toplum tarafindan
kullanmaya uygun ve toplum ahlaki ile c¢atismayan
buluslar patentlenebilmektedir.

Amerika Birlesik Devletleri'nde, insanlari 6ldirmek diginda
pratik bir kullanimi olmayan biyoteknolojik buluglar, etik
digi kabul edilecedi icin bu buluglarin patentlenmek igin
uygun olmadigi dile getiriimektedir. Amerika Birlesik
Devletlerinden farkli olarak, Avrupa’daki ¢ogu Ulkede
hastaliklara kargi insanlari tedavi etme ydntemlerine
yonelik yapilan biyoteknolojik buluslarin patent ile koruma
altina alinmasi  toplum  ahlakina aykiri  olarak
degerlendirildiginden, patentlenememektedir. Tedavi etme
yontemlerinin  patentlenmesi  hekimlerin  mesleklerini
yapmalarini engelleyecegi gibi, hayat kurtarici hizmet
vermeyi de engelleyen bir durum olarak nitelendiriimekte,
bu nedenle toplum ahlaki ile uyusmadigi distinulmektedir
(Latimer 2005). Johns Hopkins Hastanesi'nin yaptig

aciklamada, HelLa hucrelerinin patentlenmedigi ve Hela
hicreleri Uzerinde kendilerinin bir hak iddialari olmadigi
belirtiimigtir (McDaniel 2017).

Amerika Birlesik Devletlerindeki bir diger 6rnek,
Greenberg davasi olup Canavan hastalidi ile dogmus olan
¢ocuklardan alinan dokulardaki arastirma sonucunda
bulunan bir gen sekansinin patentlenmesine iligkindir. Gen
sekanslarinin patentlenmesine iligkin olarak gérilen dava
dusmaustir. Mahkeme, davacilarin arastirma icin verdikleri
onamin g¢ocuklarindan alinan dokularin arastirmada
kullanilarak ticarilestiriimesini ve patentlenmesini
icermedigi iddiasini, sebepsiz zenginlesme agisindan
yeterli gérmemistir. Bu nedenle, mahkeme davacilarin
aragtirma  konusu Urin Uzerinde milkiyet hakki
olmadigina karar vermistir. Ote yandan érnekler (izerinde
milkiyet hakkinin taninmasinin da tibbi arastirmalarin
yapilmasini sekteye ugratacagr gérisl savunulmaktadir
(Jennings 2016).

Avrupa Birligi'nin (AB) 98/44/EC sayili Direktifinin 26.
maddesi ile getirilen dizenlemeye gore, patente konu
bulug, insandan alinan biyolojik materyal ya da onun
kullaniimasina dayaniyor ise, kendisinden biyolojik
materyal alinan Kisinin Uye Ulkenin ulusal yasalarina gére
onceden 6zglr ve aydinlatiimis onaminin alinmis olmasi
gerekmektedir.

3.2.4 Verilerin Korunmasi

Gelisen bilisim teknolojilerinin, biyobankalar igin alinan
onamlar agisindan degerlendirildiginde, etkin bir roll
oldugu ileri surilmektedir. Giderek daha ucuz ve rutin bir
sekilde elektronik ortamda onam alinabilmesinin; yeniden
onam almak gerektiginde 6rnek veren kisiler ile hizli ve
kolay iletisim kurmayi sagladigi, verilen onamin istendigi
zaman geri alinmasini kolaylastirdigi disunilmektedir.
Bu nedenle Kkisilerin kendi verileri Uzerinde etkin
kontrolliini saglamak i¢in uygun bir ara¢ olarak bilisim
teknolojilerinin ~ kullaniimasinin  yararli  olacagi dile
getiriimektedir (Caulfield ve Murdoch 2017).

Turkiye'de yakin zamanda yurlrlige giren “6698 sayili
Kisisel Verilerin Korunmasi Hakkinda Kanun ile 20 Ekim
2016 tarih ve 29863 sayili Kisisel Saglk Verilerinin
islenmesi ve Mahremiyetinin Saglanmasi Hakkinda
Yoénetmelik’de hassas verilere iligkin dlzenlemeler
yapimistir.  Ancak  bu  duzenlemelerin icerigine
bakildiginda, hassas verilerin igslenmesi sonucunda
olusacak risklerin 6nine gegmek icin alinacak yeterli
Onlemlerin  neler oldugu, bu verilerin  biyotip
arastirmalarinda nasil iglenecedi ve gelecekte yapilacak
arastirmalarda nasil  kullanilacaklarina iliskin  bir
dizenleme yapilmadigi goértlmektedir. Bununla birlikte,
6698 sayil Kisisel Verileri Koruma Kanunu ve s6z konusu
Yoénetmelik kapsaminda belirtilen agik onamin, biyotip
arastirmalari  agisindan literatirde tanimlanan acik
onamdan farkli anlamda kullaniimis oldugu da dikkat
cekmektedir (Zeybek Unsal ve Ornek Biiken 2018).

Biyotip arastirmalarinin bilimsel degeri ve insan sagliginin
iyilestirilmesi icin sagladigi olanaklar disundldagiande
arastirmaya 6zel olarak bir degerlendirme yapilmasi ve bu
baglamda ilgili onam belgelerinin nasil dizenleneceginin
aclk ve net bicimde tanimlanarak uygulanabilir hale
getiriimesi gereksiniminin oldugu agiktir.
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3.3 Tip Ekonomisi Agisindan
3.3.1 Yoksulluk, Saghk Bakim Hizmetine Erigsimde
Esitsizlikler

Henrietta’'nin ailesi en azindan HelLa hucrelerinden ve bu
hicreler kullanilarak yapilan arastirmalardan elde edilen
karlarin paylastiriimasi ve aslinda bdylelikle ailenin
genetik verilerinin ticarilestiriimesi durumunda maddi
tazminat haklarinin olmasi gerektigini dile getirmislerdir
(Caulfield ve Murdoch 2017; Roberts 2018).

HelLa o6limsuz hicre dizisinin bulunmasi ile bilim
dinyasinda elde edilen kazanimlar, Henrietta’nin ailesine
karsi dogan sorumluluklar  agisindan yeniden
degerlendiriimektedir.  Henrietta’nin  ailesinin ~ saglik
sigortalarini 6deyememeleri, saglik hizmetlerine erisimde
guglik yasamalari (Beskow 2016) ve ekonomik yénden bir
karsilik gérmeden annelerinin hicreleri ile elde edilen
kazanimlara yalnizca taniklik etmeleri, tazminat
konusunun gindeme gelmesine neden olmustur. Bu konu
adalet kavrami agisindan tartisiimaya devam etmektedir.

4. Sonug¢

Bu calismada, HelLa hicrelerinin kesfine ve birgok tibbi
ilerlemenin  gerceklesmesine neden olan Henrietta
Lacks’in ortaya cikarilan yasam oykusu farkh acilardan
irdelenmistir. Lacks’in yasadiklari, tip alanina saglamakta
oldugu katkilari nedeniyle degerli bulunmaktadir. Oyle ki,
glnimuzde John Hopkins Hastanesi’'nde Henrietta’nin
onuruna anma etkinlikleri yapilmaktadir
(https:/lwww.hopkinsmedicine.org/henriettalacks/index.ht

ml). Ziyaretcilere tiptaki gelismelerin arkasindaki en
onemli kadinlardan birinin Henrietta oldugu
anlatilmaktadir. Calisma sonucunda, Lacks’in hikayesinin
Tarkiye’deki Tip Tarihi/Tip Etigi/Biyoetik derslerinde
Ogrencilere  aktarilmasi, 6grencilerin  tip  tarihindeki
gelismeleri, HelLa hicresinin  kesfedilmesi ile birlikte
tarinsel kronoloji ve etik agidan degerlendirmesinin
saglanmasinin énemli oldugu anlasiimistir. Bu baglamda,
tim dinyada milyonlarca arastirmaya konu olmus HelLa
hlcrelerinin  kesfine neden olan Henrietta Lacks’in
hikdyesi tip tarihi derslerinde de go6rundr olmahdir.
Bununla birlikte, bu 6rnek hicre ve mikrobiyolojide
hicrelerin biyokimyasi ve fizyolojisini ¢calisan dgrenci ve
arastirmacilarin yakin tarihte tecribe edilmis bir vaka
Uzerinden ortaya ¢ikan etik, hukuki ve ekonomik sorunlari
somutlastirmalarina ve etik tutum gelistirmelerine katki
saglayacaktir. Ayrica, gelecekte yapacaklari
arastirmalarda insani ve insanin degerlerini anlayan bir
yaklasim ile tibbi uygulamalar yapmalarina zemin
hazirlayacaktir. Henrietta 6rneginin isaret ettigi bir diger
konu ise biyolojik materyalin kullaniminda guven iligkisidir.
GunUmizde de bilimin surddrtlebilir gelisimi igin
biyobankalara dérnek veren kisilerin bu érnekleri vermeleri
sonucunda ortaya c¢ikacak risklerin ne kadar farkinda
olduklarina ydnelik calismalarin yapilmasi gereksinimi
vardir. Bu c¢alismalar, biyobankalar ve toplum arasindaki
glven iligkisinin kurulmasi agisindan 6nem tasimaktadir.
Hacettepe Universitesi Biyoetik Merkezi ve Biyolojik
Kaynak Bankasi ve Genombilim Uygulama ve Arastirma
Merkezi'nin igbirligi ile 2014 yilinda yapilmis olan

“Arastirma Biyobankacihdi Etik Rehber Olusturulmasi ve
Model Onerisi Calistayi’nda arastirmaya katilanlarin,
kendi ornek ve verilerinin kullanimina iliskin farkl
secenekler arasinda secim yapmasini saglayan kademeli
onam’ tUrinin uygulanabilir olacadinin dnerilmesi bu
duruma bir drnektir.

Tibbin tarihi, hastaliklarla ve élimle micadelenin tarihidir.
Gilgamis Destani, tarihin en eski yazili destaninin adi
olup, 56 kil tablete Akad civi yazisi ile kaydedilmistir. Uruk
krall  Gilgamig'in ~ O0limsizlGghd  arayisinin  Oykdsdq,
Olimsuzligin ve bilginin pesindeki insanin ylceltimesi
olup, Gilgamig'in 6liminden bin yil kadar sonra
yazilmigtir ve glnimuze kadar gelebilmigtir. Gilgamisg,
Olumsuzlik otunu yemeye firsat bulamadan onu bir yilana
kaptinr ve destan, Gilgamig’in 6lim karsisindaki
yenilgisiyle biter. M.O. 2500-3000 vyillari arasinda oldugu
tahmin edilen destan, nihayet 20. yuzyilin ikinci yarisinda
aslinda kargiligini bulur ve tip diinyasi é6limsazIigu, HelLa
hlcreleri ile kesfeder. Henrietta Lacks bizi olimsizIGgan
sirrinl gozmeye biraz daha yaklastirmistir.
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