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Genetik, Genomik Bilimi ve Hemsirelik

Firdevs Erdemir’ Giilzade Uysal**

Ozet

Insan genomu haritasimin 2003 yilinda tamamlanmasi ile saghig gelistirme, siirdiirme ve tedavi alanlarmda birgok yeni yaklasimin kapisi
acilmustir. Genetik arastirmalar ile elde edilen bilgiler bugiin kanser, diyabet, inme gibi sik goriilen hastaliklarin genetik dgelerini daha iyi
anlamamizi, yaygin ya da nadir olarak goriilen hastaliklarin taranmasini, 6nlenmesini, tam ve tedavisini kolaylastiran yeni teknolojilerin
gelistirilmesini olanakli kilmaktadir. Hemgireler saglik bakim hizmetlerinin 6n siralarinda yer alan saglik personelidir ve bu konumlarindan
dolay1 aile Oykiisii alma, genetik testler i¢in aydinlatilmis onam alma, gene dayali tedavileri uygulama, genetik danigmanlik saglama gibi
genetik ve genomik temelli aktivitelerde yer alabilmektedirler. Saglik bakimi alanindaki bu yeni gelismeler bir taraftan toplumdaki saglik
bakim gereksinimlerini, diger taraftan da hemsirelerin uygulamalarini ve toplumun hemsirelerden beklentilerini etkilemektedir. Bu makalede
hemsirelerin hasta, aile ve toplumun gereksinimlerini tam olarak karsilayabilmeleri icin genetik ve genomik alanda hemsirelik
uygulamalaria entegre edilebilecek giincel bilgi sunulmus, hemsirelik egitimi ve uygulamalarinda genetik biliminin yeri ve dnemi, genetik
ve genomik uygulamalar ile ilgili etik konular tartigilmustir.

Anahtar Kelimeler: Genetik, Genomik, Genetik ve Hemsirelik Egitimi.

Genetic, Genomic Science in Nursing
After being completed Human Genome Map in 2003, many new approaches started in the fields of genetic researches and treatment. Today,
the information which are provided with genetic researches, makes possible to understand more about the genetic elements of illnesses as
cancer, diabetes, stroke; to developed new technologies for the illness which are seen common or rare and simplifies screening, preventing,
diagnosis and treatment. Nurses are the medical staff which is in the first rank of medical care services. Because of this position place, they
participate in the genetic and genomic activities as getting family history, obtain an informed consent for genetic tests, administering genetic
treatment and providing genetic consultancy. These new developments about medical care effect medical care needs in the community. On
the other hand these developments effect nursing practices and community’s expectations from nurses. In this article, contemporary
information which would be integrated to nursing applications, provided for nurses to meet their patient’s, family’s and community’s needs.

Also it is discussed that the place and importance of genetic science on nursing education and practices.

Key Words: Genetic, Genomic, Genetic and Nursing Education.

Modern zamanlarin  saglikla ilgili en Onemli
ilerlemelerinden biri Insan Genom Projesi (Human
Genome Project/HGP) dir. Genetik arastirmalar sonucunda
kanser ve prenatal tani almis olan bireylerin tani ve
tedavisinde 6nemli ilerlemeler saglanmistir. Gliniimiizde
bir ¢ok genetik test bulunmakta ve yaygin olarak kul-
lanilmaktadir. Arastirmacilarm 2003 yilinda insan genom
haritasin1 tamamlamalar1 saglik alaninda olaganiistii bir
basar1 olarak goriilmiistiir. Ayn1 zamanda hemsirelik ala-
ninda 6nemli bir soru tartisilmaya baglanmistir. Bunun
hemsirelik uygulamalarindaki anlami nedir? Hemsirelerin
rol sorumluluklaria yansimasi ne olacaktir? Bu rol ne tiir
yeterlilikler gerektirmektedir? Hemsireler bu role hazir
midir? Hemsirelik egitiminde genetik ve genomik nasil yer
almalidir? Bu ilerlemelerin 1s1ginda hemsire liderler gene-
tik bilgisinin hemsirelik egitimi ve uygulamalari ile biitiin-
lestirilmesi gerektigini savunmuslardir. Su gergek yadsina-
maz; genetik ve genomik bilimi alanindaki gelismelerin
saglik alanina yansimalart hemsirelerin bakim verici, egi-
tici, danisman ve savunucu rol ve sorumluluklarini etkile-
mekte ve bu baglamda hemsirelerde belirli yeterlilikleri
gerektirmektedir.

Genetik ve Genomik Bilimi
Genetik, genlerin yap1 ve islevleri ile genetik 6zelliklerin
kalitimmi inceleyen bilim dalidir. Gen, belirli 6zel bir
fonksiyon ya da nitelik ile ilgili kodu tasidig1 tanimlanmis
olan Deoksiriboniikleik asit (DNA) segmentidir. Genom
ise, bir organizmanin kromozomlarinda bulunan genlerin
tamami olup, viicudun tiim hiicrelerinde bulunan genetik
bilgi olarak tanimlanmaktadir. Proteinlerin iretimi i¢in o-
lan kodlar genomdaki en 6nemli dizilerdir. Yasayan tiim

hiicrelerin yapisal ve islevsel oOzellikleri klasik genetikte
tanimlanan genlerle uyumludur. Genomik ise; insan geno-
mundaki tiim genlerin birlikte ¢alismasini, her bir genin
digeri ile etkilesimini, g¢evresel, psikososyal ve kiiltiirel
faktorlerle etkilesimini de icermektedir (Guttmacher ve
Collins, 2002; Nussbaum, Mclnnes, Willard ve Boerkoel
2005). Ayni genleri tasiyor olsak bile bu genlerin
diziligleri bireyden bireye degisebilir ve bu degisimler
bireyin g6z renginden ten rengine, viicut yapisindan
boyuna kadar ¢esitli fiziksel 6zelliklerini belirlemenin yani
sira, sagligt ve herhangi bir hastalia yatkinligi, yasam
siiresi konusunda da o6nemli rol oynamaktadir (Mara-
diegue, 2008). Genetik ve genomik bilimi bilimsel
arastirmalara, kisi ve toplum sagligi uygulamalarina katki-
da bulunmakta ve insanlik i¢in biiyliik 6nem tagimaktadir.
Genetik bilimi Mendel’in 19. yiizyilin ortalarindaki
caligsmalaridan kdken almaktadir. Mendel, bezelyeler iize-
rinde yaptig1 gozlemlerini temel alan kalitimsal kurallar
tasarlamistir. Yuvarlak ve kirisik tohumlu bezelyelerin
ireme hiicrelerini ¢aprazlama sonucu olusan bezelyelerin,
mutlaka ebeveynlerden birine benzedigi tespit edilmistir.
Daha sonra bu faktorler gen olarak ve ayni genin farkli se-
killeri de alel olarak adlandirilmistir. Klasik genetik,
molekiiler genetigin gelisimine kadar birey ve ¢iftlere aile-
lerinin  genetik  Gykiileri dogrultusunda danismanlik
saglamistir (Burten ve Stewart, 2003; Jenkins, 2000).
Modern molekiiler genetik ¢agi, Watson ve Crick’in
inlii ¢ift sarmalli DNA yapisini agiklamalar1 ve genlerin
DNA’dan olustugunun bulunmasiyla baslamistir. Genetik
kodun bulunmasi ile DNA molekiiliiniin dizilisi, amino-
asitlerin protein formlarina nasil doniistiigii tanimlanmistir.
Daha sonra Rekombinant DNA (rDNA) teknolojisinin
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gelisimi, DNA’nin kesilmesini, yeniden kombine edil-
mesini, tanimlanmasini, biiyiitiilmesini ve kiigiik pargalara

Genetik, Genomik Bilimi ve Hemsirelik 97

artmast daha sonra Insan Genom Projesi’nin ortaya cik-
masma zemin hazirlamistir (Burten ve Stewart, 2003;

ayrilabilmesini saglamistir. Bu teknolojilerin kullanimmin Guttmacher ve Collins, 2002).

Tablo 1. Genetik ile Ilgili Temel Kavramlar

Gen: Spesifik bir fonksiyon ile ilgili kodu tagidigi tanimlanmis olan DNA segmentidir.

Genetik: Genlerin yap1 ve islevlerini, genetik dzelliklerini inceleyen bilim dalidir.

Genom: Bir organizmanin kromozomlarinda bulunan genlerin tamamidir.

Genomik: Insan genomundaki tiim genlerin birlikte ¢alisilmasi; her bir genin digeri ile etkilesimi, ¢evre ve diger psiko-sosyal
ve kiltiirel faktorlerle etkilesimini de icermektedir.

Ojeni/ Eugenic: Dogustan fiziksel, mental bozuklugu olan hasta insanlarin ayiklanmasi ve saglikli bireylerin ¢ogaltilmas:
yoluyla daha saglikli ve daha iyi bir toplum olusturma diisiincesidir.

Alel: Bir kromozomun belli bir bdlgesindeki genin birkag alternatif formundan biridir.

Lokus: Bir kromozomda belli bir genin isgal etmis oldugu bolgedir.

Homozigot: Bir lokustaki iki alelin ayn1 olmasi durumudur.

Heterozigot: Bir veya daha ¢ok sayidaki lokusta birden fazla alel bulunmasi durumudur.
Karyotip: Bireyin kromozom sayisi, sekli ve biiyiikliigiinii ifade eder.
Polimorfizim: Bir popiilasyonda ayni gen igin ¢ok sayida alelin bulunmasi durumudur.

insan Genom Projesi (HGP)

Son yillardaki en 6nemli gelismelerden biri olarak kabul
edilen Insan Genom Projesi, 1980 yilinda insan DNA’smimn
dizilisi ve insan saghgi igin DNA’nin bireyler arasi fark-
liliklarma iligkin bilgileri tanimlamak hedefiyle bagla-
tilmistir. Insan Genom Projesinin temel amaci; insanin
genetik kimlik kart1 olan DNA’da bulunan ii¢ milyar kadar
baz ¢iftinin dizilimini ve bunlarin %2-5’ini olusturan gen-
lerin yerini belirleyerek insanin DNA haritasini olustur-
maktir (Maradiegue, 2008; Nussbaum ve ark., 2005). Insan
genomunun sifresinin ¢dziilmesi ile insanin dogustan var
olan yeteneklerinin, bazi davranis ve hastaliklara yatkinli-
ginmn tanimlanabilecegi Ongoriilmektedir. insan genom
projesi cercevesinde tiim genlerin dizilerinin ve islevle-
rinin belirlenmesi ile hastaliklarin molekiiler tanisinin
kolaylasacagi, prenatal taninin daha yaygin ve etkili olarak
kullanilabilecegi, dogum &ncesi de uygulanabilecek gen
tedavisi yontemlerinin gelistirilebilecegi, bir¢ok hastaliga
karst yatkinligin erken donemlerde belirlenebilecegi diisii-
niilmektedir. Boylece, genom projesi ile gocuklar1 etki-
leyen ve kaliimla gecen hastaliklarm, o6zellikle tek gen
hastaliklarinin ve dogumsal bozukluklarin belirlenmesi ve
tedavisi ile ilgili yeni bilgilere ulagilmasi ve yeni genetik
testlerin hizla gelismesi olasilig1 artmaktadir (Ding ve Ter-
zioglu, 2006; Maradiegue, 2008; United Nations Educatio-
nal, Scientific and Cultural Organization [UNESCO],
2009).

Insan Genom Projesine 1989°da federal fon alinmasi
ile 15 wyillik proje resmi olarak baslatilmistir. Dénemin
ABD Baskan1 Bill Clinton ve Ingiltere Basbakanm1 Tony
Blair yaptiklar1 ortak aciklamada Insan Genom Projesi’ne
fon saglanmasi ile projenin ilk asamasmin gercekles-
tirilmis oldugunu belirtmislerdir. insanin genetik haritasi-
nin ¢oziilmesi igin yiiriitilen insan Genom Projesi bir
taraftan yeni genetik testlerin hizla gelismesine katkida bu-
lunurken, diger taraftan bilimde etik tartismalarin artma-
sina yol agmuistir. Etik sorunlar1 6nlemek i¢in bireylere ge-
netik test uygulanmadan 6nce bireyin bilgilendirilmesi ve
onami alindiktan sonra iglemin yapilmasi konusunda ge-
rekli diizenlemeler igin calisiimaya baslanmistir. Insan Ge-
nom Projesinin sagladigi bilgiler tek gen hastaliklarinin
yonetiminde onemli katkilar saglamistir. Insan Genom
Projesinin bilimsel ve teknolojik buluslari diger genetik ya
da genetik olmayan hastaliklar hakkindaki bilgileri de ar-
tirmistir (Guttmacher ve Collins
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2002; Maradiegue, 2008). HPG’ de genlerin siralamasi
bilimsel gelismelerin yalnizca baglangicini olugturmus, son
ilerlemelere bakildiginda ise genlerin birbirleriyle ve gev-
releriyle etkilesim yollart ile kalp krizi, artrit, diyabet ve
kanser gibi yaygin hastaliklara yatkinligi ortaya cikara-
bilen ¢alismalar baslamistir. Bu amagla bu hastaliklarin
genlerin tanimlamak i¢in uluslararasi bir proje olan Hap
Map Projesi (2003-2006) gibi ¢esitli projeler olusturul-
mustur. Hap Map Projesi birgok iilkeden arastirmacinin
katilimiyla bir kurulus tarafindan diinyadaki karmasik has-
taliklar1 ve hastalik tiirlerini incelemek amaciyla olusturul-
mustur. Hastaliklarm genlerini tanimlamanin yaninda kok
hiicre nakli gibi diger uygulamalar da genetik hastaliklarla
miicadele i¢in dnemli gelismelerdir (Maradiegue, 2008).
Insan Genom Projesi tamamlandiginda ortaya ¢ikan ve-
riler incelendiginde asagida yer alan sonuglara ulagilmistir
(UNESCO, 2009).
*  Toplam gen sayis1 29.000-36.000 bin arasindadir.
Bir gen ortalama 3.000 niikleotidden olusmak-
tadir. Insan genom projesinden once gen sayisi
100.000 olarak bilinmekteydi. Gen sayisinin az
olmasi daha basit varliklar oldugumuzu gésterme-
mektedir. Genlerin sayis1 degil 6zellikleri 6nemli-

dir.

+ Insan genomu 3.164.700.000 niikleotid’den olus-
maktadir.

*  Niikleotid dizilerinin %99’u biitiin insanlarda ay-
nidir.

*  Bu giine kadar insanda 1.5 milyon kadar tek niik-
leotid degisikligi olan bolge saptanmuistir.

e Tammlanmis genlerin %50’sinden fazlasinin he-
niiz islevi bilinmemektedir.

+ Insan; bitki, sinek ve kurtguklarla ortak protein g-
ruplarma sahiptir, ancak gen aileleri insanda daha
genistir.

Insan Genom Projesinin sonuglar1 hastaliktan korunma,
hastaligi 6nleme ve hastaliklarm tiim tiplerinin tan1 ve te-
davisinde onemli katkilar saglamis olup, giliniimiizdeki
saglik anlayisinin ve saglik hizmetlerinin gelisimini etkile-
mistir. Genetik bilimi ile ilgili,1994 ve 1995’yillarinda
yapilan konferanslarda hemsirelik ve tip egitimine geneti-
gin dahil edilmesinin ve primer saglik bakiminda genetigin
durumunun gozden gecirilmesinin gerekliligi savunul-
mustur (Maradiegue, 2008).
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Hemsirelik Egitiminde Genetik Bilimi
Hemsirelik egitimine genetik bilgisinin gerekliligi 1970’1e-
rin sonlarinda tartisiimaya baslanmig, 1980’lerde bu yonde
girisimler baslatilmistir. Insan Genom Projesinin 1990l
yillarmin ortalarinda ilerlemesi ile birlikte bu girisimler
ivme kazanmis, hemsirelerin genetik bilgisi ve genetik
bilginin kullanim1  konusunda tanimlayict ¢aligmalar
yayimlanmigtir. Tomatir (2006)’in hemsirelerin genetik
bilimi ve genetik danigmanlik ile ilgili bilgilerini belir-
lemek amaciyla yaptigi bir ¢calismada, hemsirelerin ¢ogu-
nun genetik temelli hastaliklar, genetik danismanlik, testler
vb. hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadiklar1 ve bu konu-
larda egitim almak istedikleri saptanmistir. Hemsirelerin
genetik alanindaki rolleri hakkindaki goriislerini inceleyen
bir bagka c¢alismanin sonuglar1 incelendiginde; hemsireler
aile Oykiisii, psikososyal destek, danigmanlik, genetik test
hakkinda bilgi saglama rolleri oldugunu tanimlamiglardir
(Terzioglu, 2003). Bu c¢alismada lisans ve lisansiistii hem-
sirelik programlarinin genetik bilgi diizeyinin digerlerine
gore daha iyi olmakla birlikte, hemgirelerin temel genetik
bilgilerinin yetersiz oldugu ve bu alanda egitime ihtiyag
duyduklar1 belirlenmistir. Ayni1 ¢alismada hemsirelerin
¢ogunun bireye ait genetik bilginin saklanmasi konusunda
etik bilgilerinin olmadig1 goriilmistiir. Jenkins ve Calzone
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(2007)’nun yaptiklart bir c¢alismada da hemsirelerin
genetik ile ilgili egitim ve bilgilerinin yeterli olmadig1 be-
lirlenmigtir. Vural ve arkadaglari (2009)’nin hemsire 6g-
rencilerle yaptiklar1 ¢alismada 6grencilerin ¢gogunun temel
genetik konusunda “gok az” diizeyde bilgi sahibi olduklari,
genetik anormallik ve hastaliklara farkindalik bakimindan
(akciger, kolon kanseri, fenilketoniiri, talasemi, renk korlii-
gili, hemofili vb.) yiiksek diizeyde bilgi sahibi olduklar
saptanmustir. Ogrencilerin bilyiik ¢ogunlugunun (%93.9)
genetik hastalik ve genetik danigmanlik ile ilgili daha ¢ok
egitim almak istediklerini belirttikleri, temel hemsirelik e-
gitimi programi incelendiginde hemsirelerin genetik bilgi
diizeyinin smirli oldugu belirlenmistir.

Son yillarda genetik bilimindeki ilerlemelerle birlikte
hemsire akademisyenler genetik ve genomik bilimini li-
sans ve lisansiistli egitim programlarina dahil etmek icin
calismalarm siirdiirmektedirler. Jenkins ve arkadaglar1 da
hemsirelik lisans 6grencilerinin; aile 6ykiisii toplayabilme,
ilaglarm etkilesimleri hakkinda bilgi sahibi olma, genetigi
anlama, yaygin genetik bozukluklari 6grenme ve genetik
testlerle ilgili etik, yasal ve sosyal konular hakkinda bilgi
sahibi olmalar1 gerektigini vurgulamislardir (Jenkins,
Prows, Dimond, Monsen ve Williams 2001).

Konu

Hedef

Genetik ile ilgili tanim/ kavramlar

Temel insan genetigi bilgisi

Genetik ile ilgili etik ve toplumsal sorunlar

Genetigin psikolojik etkisi

Genetik degerlendirme ve danismanlik

Genetigin uygulamalara etkisi

Yeni gelisen genetik yontemler

Etnik ve kiiltiirel farkliliklar

Kendi tutum ve degerlerinin farkindalik

Genetik ile ilgili tanim/ kavramlarin farkinda olmak

Temel insan genetigi hakkinda bilgisini artirabilmek ve giincel
uygulamalart takip etmek

Genetik bilgi ve teknolojisi ile iligkili etik ve toplumsal sorunlari
tanimlamak

Genetik bilgi ve teknolojinin birey ve aile lizerindeki psikolojik
etkilerini tanimlamak

Genetik degerlendirme ve danigmanlik unsurlarini tanimlamak

Genetigin hemsirelik uygulamalariyla baglantisini/
tanimlayabilmek

iligkisini

Yeni genetik yontem ve teknoloji farkindaligini artirmak

Genetik ile ilgili olan etnik ve kiiltiirel farkliliklarin etkisini
tanimlamak

Kisinin kendi tutum, farkindalik ve degerlerinin genetik bilimi ve
hizmetleri ile iliskisinin etkilerinin degerlendirilmesi

Klinik Hemsireligi ve Genetik Bilimi
Tek gen hastaliklarmin tani ve danigmanligi gogunlukla
genetik merkezlerde yiiriitiilmektedir. Genetik hastaliklar
ve danigmanlik alaninda egitim almisg hemsireler bu mer-
kezlerde gorevlendirilmektedir. Genetik alaninda egitimli
hemsirelerin yani1 sira pediatri hemsireleri, ebe ve kadin
dogum hemsgireleri de tek gen hastaligi olan gocuklarin ve
ailelerinin bakimima katilabilmektedir. Hemsireler mevcut
durumu, gereken testlerin avantaj ve dezavantajlarini birey
ve aile ile tartismakta ve anlagilmasini saglamakta, genetik
hastalik tanismnin etkileri ile bas etmelerine yardim etmede,
kalitsal metabolik hastaliklar gibi yasami smirlayan hasta-
lig1 olan ve multidisipliner bir yaklasim gerektiren ¢ocuk
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ve ailenin bakimimi yonetmede etkili bir sekilde rol alabil-
mektedir.

Genetik danismanlik sunulmasi gereken ailelere bakim
verecek hemsirelerin; aileye yonelik uygulamalari, uygula-
malarin etik, yasal ve sosyal sonuglarini ve yapilan testle-
rin teknik ozelliklerini anlayabilmesi gerekmektedir. Te-
mel hemsirelik egitiminde yapilacak diizenlemelerin yani
sira, mezuniyet sonrasi 6zel dal egitimi seklinde diizenle-
nen egitim programlart hemsirelerin bu roller igin hazir
olmalarini saglayabilir. Ayrica, ¢ocuk sagligi ve hastalik-
lar1 alaninda gdrev yapan hemsirelerin egitim ve uygulama
kapsamina genetik biliminin dahil edilmesi gerektigi
belirtilmektedir (Jenkins ve ark., 2001; Terzioglu, 2003).
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Genetik Bilimi ve Hemsirelik Orgiitleri

Ulusal insan Genom Arastirmalar1 Enstitiisii 2000 yilinda
saglik bakimi igin genetigin dnemini vurgulamis ve hemsi-
relik egitimi i¢in gereken genetik kapsamin igerigini
tanimlamis ve hemsirelik miifredatina genetik igerigin ek-
lenmesi ve bu bilginin klinik hemsireleri i¢in kullanilabilir
olmasinin gerektigini belirtmistir. Bazi hemsirelik kurulus-
lar1 da hemsirelik egitiminde genetik bilginin 6nemini vur-
gulamistir. En 6nemlilerinden biri olan Amerikan Hemsire
Okullar1 Birligi (The American Association of Colleges of
Nursing /AACN); Insan Genom Projesi gibi ¢alismalarm
da artmasi ile birlikte hemsirelerin genetik hakkinda yeterli
bilgilerinin olmas1 gerektigi goriisiinii belirtmistir. Hemsi-
relerin bakim verdikleri bireylerin yasam sekli, soy gegmi-
si, genetik Oykiisii ve risklerini degerlendirebilmeleri,
genetik hastaliklarin biyo-psiko-sosyal etkilerini anlayabil-
meleri, genetik hastaliglr olan gocuk ve ailesine biitiinciil
bakim verebilmeleri igin temel bir genetik bilgiye ve
anlayisa sahip olmalarnm 6nemi vurgulanmistir (UNES-
CO, 2009).

Amerikan Hemsgireler Dernegi (American Nurses As-
sociation/ ANA)’nin hemsirelerin genetik ile ilgili bilgi
gereksinimlerinin tartisildigi bir toplantisinda tiim hem-
sirelerin genetik ile ilgili bilgi sahibi olmasi gerektigi
konusunda goriis birligine vartlmistir. Hemsirelere yonelik
temel genetik bilgisini igeren bir egitim programi hazirlan-
mis, ¢esitli hemsgire gruplarmm katilimi ile programlar
yuriitilmiistiir. Klinik alanda gdrev yapan hemsirelerin ya-
n1 sira aragtirmact ve yonetici hemsirelerinde katildigi bu
egitim programlart sonunda her profesyonel hemsirenin
genetige iligkin bilmesi gereken temel bilgi tanimlanmis ve
bunun gelistirilmesi planlanmistir (Jenkins ve ark., 2001;
UNESCO, 2009).

Tip Enstitiisiiniin (Institute of Medicine/IOM) veri-
lerine gore gelecekte genetik testleri yapabilecek ve
toplum egitiminde gerekli genetik danismanlifi saglaya-
bilecek yeterlilikte egitimli, uzmanlagmis kisiler bulunma-
maktadir. Bu rapora gore hemsire, psikolog, sosyal hizmet
uzmani ve genetik uzmanlar; veri toplama, danismanlik,
yonlendirme ve diger uzmanlarla isbirligi saglayacak giice
sahiptirler. Hemsireler diyabet, kalp hastaliklari, kanser,
norolojik hastaliklar ve mental hastaliklar gibi oldukga
yaygin goriilen genetik kaynakli olabilen hastaliga sahip
kisileri hastaliga hazirlamak i¢in hastalikla ilgili bilgiye
sahip olma konusunda dnemli bir role sahiptirler. Ayrica,
Tip Enstitiisiine gore hemsire ve diger profesyonellerin
genetik hastaliklarda tanilama, genetik testler, bunlarin etik
ve yasal boyutlart gibi konularda egitim almalar1 gerek-
mektedir. Bunun igin proaktif bir planlama yapilmalidir.
Bu planlamalar kapsaminda hastalara tam ve etkili bir
sekilde hizmet verebilmek igin hemsirelerin genetik gelis-
meleri izleme, hemsire adaylarim ve meslektaslarii yeni
rollere hazirlama konularinda sorumluluklar1 bulunmak-
tadir (Jenkins ve ark., 2001).

Hemsirelerin genetik bilginin gerekliligi hakkinda
yeterlilik kazanabilmeleri i¢in genetik bilimini 6grenmeleri
ve saglik bakim hizmetlerinin sunumunda gelisen teknolo-
jilerin 6nemini degerlendirmeleri gerekmektedir. Profes-
yonel hemsirelik kuruluslari hemsireler i¢in genetik bilgi
saglamaktadirlar. Bazi kuruluslar egitim, hazirlik ve yeni
sorumluluklarm 6ziimsenmesi i¢in iyelerini destekleme
sorumlulugunu tstlenmektedir (Jenkins ve ark., 2001;
UNESCO, 2009).

1995°te yapilan Ulusal Saglik Enstitiisii'ndeki (Natio-
nal Institutes of Health/NIH) toplantida Amerikan Hemsi-
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reler Birligi (ANA), Amerikan Yogun Bakim Hemsireleri
Birligi (AACN); Onkoloji Hemsireleri Dernegini (Onco-
logy Nursing Society/ONS) de igeren 6zel kuruluglardan
24’1 genetik ile ilgili egitim igin isteklilik ve ilginin
gerekliligini vurgulamislardir. Genetik egitimin iceriginin
tanimlanmasinda rehber olan profesyonel hemsirelik kuru-
luslar tarafindan klinikte ¢alisan hemsirelere yol gosterici
olabilmesi i¢in Uluslararast Genetik Hemsireligi Dernegi
(International Society of Nurses in Genetics/ISONG)
olusturulmustur. Genetikte hemsireler i¢in en énemli kuru-
luslarin baginda gelen ISONG kisilerin genetik sagligina
odaklanmig olup genetik bilginin ydnetimi igin {yelerin
bilimsel, profesyonel ve kisisel gelisimini destekleme mis-
yonunu iistlenmigtir (NIH, 2001).

2007°de Birlesik Devletler Saglik Hizmetleri Depart-
mani (United States Department of Health of Human Ser-
vices/HHS), bireysel genetik bilgilere dayanan hasta tedavi
kiir ve bilgi teknolojileri i¢in uzun siireli bir plan olustur-
mustur. Insan Genom Projesi ve yapilan testler bireylerin
istekleri iizerine yapilabilecek hale getirilmistir (Jenkins ve
ark., 2001).

Genetik Bilimi ve Etik Boyutu
Saglik bilimlerinde adeta bir devrim olarak nitelendirilen
insan gen haritasmin ¢ikarilmasimin getirebilecegi bazi etik
problemlerin bulunabilecegi bilinmektedir. Bu etik durum-
lar mahremiyet ve gizlilik, ayrimcilik (discrimination),
genetik ile ilgili teknolojilere herkesin esit ulagiminin sag-
lanmasi ve genetik bilginin nasil ve ne amagla kullanila-
cag ile ilgilidir. Bu etik sorunlarin yasanmamasi igin Bir-
lesmis Milletler Gen Haritas1 ve Insan Haklar1 Evrensel
Bildirgesinde iiye iilkelerin genetik haklar1 koruma altina
alabilmesi igin gerekli yasal diizenlemeler yapilmistir.
Bunlardan en 6nemli maddeler sunlardir;
*  Genetik yapisi ne olursa olsun herkesin saygi gor-
meye hakki vardir
* Dogal halindeki "Human Genom"un ticari kar
elde etmek i¢in kullanilmamasi gerekir
* Bireye ancak ulusal yasalar ger¢evesinde uygula-
nacak arastirma, tedavi ve teshis metodunun po-
tansiyel riskleri ve faydalar1 belirtildikten sonra
genetik miidahale yapilabilir.
* Hi¢ kimse genetik yapisi yiiziinden ayrimciliga
tabi tutulamaz
* Arastirma amaciyla insanlardan alman genetik
veriler, bagska amagla kullanilamaz ve yasalar u-
yarinca bu bilgilerin gizli tutulmas1 gerekir
*  Genetik miidahale sonucu viicudunda herhangi bir
hasar olusan kisinin tazminat ag¢ma hakki
bulunmasi gerekir
+  Ogzellikle biyoloji, genetik ve tip dalinda yapilan
arastirmalarda, insan haklari, temel 6zgtirliikler ve
insan onuruna saygi gosterilmelidir.
* Klonlama gibi insan onuruna aykir1 ireme metot-
larma izin verilmemelidir (Lea, 2008; UNESCO,
2009; Ustiin, 2000).

Amerika Birlesmis Devletleri Kongresinde 2008
yilinda kabul edilen Genetik Bilgi Ayrimcilik Yapmama
Yasast (Genetic Information Nondiscrimination Act-
/GINA) bireylerin mevcut genetik bilgilerinden dolay1 her-
hangi bir ayrimciliga maruz kalmasmi 6nlemek amaciyla
yiirlirliige giren bir yasadir. Bu yasa bireye ait genetik
bilginin saglik giivencesi ve ise girislerde uygunsuz kulla-
nimint yasaklamakta, bdylece bireyler saglik giivence-
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lerini ya da islerini kaybetme korkusu olmaksizin genetik
testlerden yararlanmaktadirlar.
GINA 'min diizenledigi uygulamalar,

» Sigorta girketlerinin sigorta kapsami, oram
hakkinda karar vermek igin birey/aile iiyelerinden
genetik bilgi istemelerinin yasaklanmasi

+ Ise alma, isten kovulma ya da calisanlarin aley-
hine olan baska bir durumda isverenin genetik
bilgiyi kullanmasinin 6nlenmesi

¢ Gelecekte meme ve over kanseri, alzheimer hasta-
l1g1, diyabet, kalp hastaliklari vb. agisindan risk
altinda olan bireyler i¢in genetik test ve genetik
bilgilerin ve bilgilerin gizliliginin saglanmasi

*  Aile oykdisiiniin alinmasi ve bilgilerin korunmasi

*  Farmakogenetik testlerin (DNA testleri deste-
ginde kisiye 6zgii ila¢ tasarimina ve dozlarmnin
belirlenmesine) yapilmasi kosullar1 ve bilgilerin
gizliliginin saglanmasi (NHGRI, 2009).

Etik boyutlarin gbéz oniinde bulundurulmasi gereken
genetik ve genomik konular, ¢esitli ortamlarindaki hemsi-
relik uygulamalarma giderek daha fazla girmektedir. Sag-
lik bakimi sistemi i¢inde hemsirelerin yasamin her done-
mindeki bireylerin genomik saglik bakimma tam olarak
katilma firsatlar1 bulunmaktadir. Hemsireler yakin bir
gelecekte genomik temelli sorunlarin taranmasi, tanisi ve
tedavisi siireclerine, genomik bilgiye dayali saglik bakimi
planlamalarinin olusturulmasina, gene dayali tedavilerin
uygulanmasi siireglerine daha fazla katilacaklardir. Bu
durumda hemsireligin hedefi genetik ve genomik bakimi
verecek yeterli ve hazir hemsirelik is giiciiniin saglanmasi-
dir. Ik adim olarak, hemsireler genetik ve genomik konu-
sundaki kendi etik inan¢ ve kaygilarinin farkinda olmali-
dirlar. Hemsirelerin topluma uygun ve yeterli bir genetik
ve genomik bakim saglayabilmeleri i¢in genetik ve geno-
mik alanda belirli yeterlilikleri kazanmis olmalari, etik
karar verme ve diger karar verme siireglerinde kendilerine
yon verecek bir anlayisa ve degerlendirme ¢ergevesine sa-
hip olmalar1 gerekmektedir.

Ikibin alt1 (2006) yilinda yapilan bir panelde hemsire-
lerin genetik ve genomik saglik bakiminda rollerini genis-
letmek icin gerekli temel yeterliliklerin neler oldugu
belirlenmeye c¢alisilmistir. Asagida, hemsirelerin genetik
ve genomik alanda etik konularla ilgili durumlar: ele ala-
bilmeleri icin gerekli gorillen ve hemsirelik egitimi ve
uygulamalarinda yer verilmesi 6nerilen mesleki sorumlu-
luk ve uygulamalarinda gerekli genetik ve genomik yeter-
lilikler sunulmaktadir. Bu yeterliliklerin hemsirelik egiti-
mi, saglik bakimi ve aragtirmalart ile biitiinlestirilmesi 6ne-
rilmektedir.

Mesleki Sorumluluklar
e  Genetik ve genomik bilimine iligkin bireye veri-
len bakimi etkileyebilecek kendi deger ve tutum-
larmin farkinda olmak
e  Genetik ve genomik ile ilgili bilgilendirilmis ka-
rar verme, eylemlerde goniilliiliik ve otonomi
haklarini savunmak

Mesleki Uygulamalar
e Genomik bilgi ve teknolojilere iliskin etnik,
soysal, kiiltiirel, dinsel, yasal, mali ve sosyal
konular1 tanimak
e Tiim bireylerin 6zerklik, genetik ve genomik ile
ilgili bilgilendirilmis/aydinlatilmis karar verme,
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eylemlerinde goniilliliik haklarmi etkileyen/
engelleyebilen konularin tanimlanmak

e Bireylerin karar vermelerini kolaylastirmak ve
desteklemek icin bireylere dogru, uygun ve
giincel genetik ve genomik bilgi, kaynak, hizmet
ve/veya teknolojileri saglanmaktir (Lea, 2008).

Sonug olarak, hemsirelerin genetik ve genomik alanda
temel yeterlilikleri kazanmalar1 genetik ve genomik saglik
bakiminda hemsireligin rollerinin genislemesini destekle-
yecek bir temel olusturur. Hemsireler genetik ve genomik
ile ilgili gelismeleri, kaynaklar1 ve teknolojileri tanimak,
bunlarin hemsirelik uygulamalarina yansimasmin ve etik
boyutlarmin farkinda olmak ve giinliik uygulamalar ile
biitiinlestirmek durumundadirlar. Genetik, genomik ve il-
gili etik yeterliliklerin hemsirelik uygulamalar1 ile
biitiinlestirilmesi hemsirelerin bu yeni genomik saglik ba-
kimi ¢aginda nitelikli ve etik olarak giivenilir hemsirelik
bakim1 vermelerini saglayacaktir. Genetik ve genomik ile
ilgili uygulamalar birey ve toplumlar i¢in karmasik, genel-
likle maliyeti yiiksek, etik ve yasal yonden ¢ok boyutlu
uygulamalardir. Ulkemizde, hemsirelerin genetik ve geno-
mik alandaki gelismeleri elestirel olarak degerlendire-
bilmeleri, etik yonlerini taniyabilmeleri, topluma ve birey-
lere etkili yardim sunabilmeleri i¢in hemsirelik lisans egi-
timi programlarmin genetik ve genomik bilimi, insan
sagligr lzerine etkileri ve sonuclart ile ilgili bilgi ve
beceriler yoniinden irdelenmesi, tartisilmasi ve gelistiril-
mesi gereklidir. Ayrica, bu alanlarda gorev yapan hemsire-
lerin danigmanlik, egiticilik rollerinde desteklenmesi, birey
ve aile i¢in bireysellestirilmis bakim sunma becerilerinin
gelistirilmesi i¢in mezuniyet sonrasi egitim programlarmin
saglanmasi, gorev tanimlarinin yapilmasi ve diizenlenmesi
sunulan bakimin giivenli, kaliteli ve etkili olmasini sagla-
yacaktir.
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