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Onsé6z

UNESCO’nun 29.Genel Konferansinda (1997) kabul edilmis olan insan
genomu ve insan Haklari Evrensel Bildirgesi’ni okuyanlarin dikkatini iki konu gekecektir.
Bunlardan birincisi, metnin siyasi ve bilimsel icerik ag¢isindan insan genomuna midahale,
klonlama, ve gen aktarimi gibi ¢ok tartismal konularla belirlenmis olan kapsaminin,
elle dokunulamayan ilke ve degerleri gdz 6niinde bulundurmasidir. ikinci olarak:
Butin etik konularda oldugu gibi konunun birden fazla disiplinin araylziinde bulunmasi
toplumun her kesimini i¢ine alan kamusal tartismalar ile yonlendirilmesi gereken evrensel
bir yaklasimin varligi ve herkesin diisince sisteminin tarih ve gelenekler (hukuksal, siyasi,
felsefi, dini vb) ile bigcimlenen kendine has bir dogas! bulundugundan diinyada farkh
ekonomik, sosyal ve kultirel icerikler icinde kdk salan etik dusincelerin gesitliligi gibi
nedenlerle cok sayida paydasi ilgilendirmesidir.

Bu alandaki sasirtici hizdaki gelismelerin ortaya gikardigi yeni etik problemler géz
O6ndnde bulunduruldugunda, Bildirge’nin potansiyel etkisi ve kapsami UNESCO‘nun
Bildirge’nin izlenmesi ve uygulanmasi acgisindan yeni sistemler gelistirmesine neden
olmustur. Baglayici etkisi olmayan bir arac icin bu olduk¢a dnemli bir yeniliktir.

Herkes bu sistemin hizli bir sekilde ¢alismasini ve Bildirge’deki ilkelerin bdylece
hayata gecirilmesini temenni etmektedir. Biyoloji ve genetik konusunda, insanligin refahi
icin yeni Umitler ve ayni zamanda yeni etik ikilemler ortaya c¢ikaran, teknik ve bilimsel
gelismelerin her gecen gin artan hizi géz éninde bulunduruldugunda Bildirge’nin acil
olarak uygulanmasi gerekmektedir.

UNESCO Genel Konferansrnin 30. oturumunda (1999) Uluslararasi Biyoetik
Komitesi tarafindan hazirlanan ve HuikUmetlerarasi Biyoetik Komitesi tarafindan
onaylanmis olan “insan Genomu ve insan Haklari Evrensel Bildirgesi’nin Uygulanmasi igin
Kilavuz’u kabul etmigtir.

Bu Kilavuz'un, Uye Devletlerin Bildirge’nin kabulii ile géstermis olduklari manevi
baglihgr arttiracagina, savunulmakta olan degerlerin hayata gecirilmesini saglayacagina,
su anda acgik cevaplari olmayan ancak sonuglarinin insanhidin kendisi icin bicmekte
oldugu kaderi etkileyecek olan yeni sorular ile her giin tazelenen etik sorunlar ile ugrasan
¢cok sayida kisiye destek olacagina inanmaktayim.

Koichiro Matsuura

3 Subat 2000



Insan Genomu ve insan Haklari
Evrensel Bildirgesi*

UNESCO Genel Konferansi,

UNESCO Anayasasi Baslangic Bélimi’'niin “insan onuru, esitligi ve insanlarin
karsilikh saygisina iliskin demokratik ilke”ye atifta bulundugunu ve “irklar ve insanlarin esit
olmadigini ileri stiren her tirli dogmay1” reddettigini, “kdltdr yayihminin, insanhgin adalet,
Ozgurlik ve barns igin egitiimesinin insan onuru icin vazgecilmez oldugunu ve butin
uluslarin sorumluluk ve karsilikli yardimlagsma ile yerine getirmesi gereken kutsal bir gérev
oldugunu ilan ettigini” belirttigini, “barisin insanog@lunun fikri ve ahlaki dayanisma temeli
lizerine kurulmasi gerektigini” ilan ettigini, Orgiitin “diinya insanlarinin egitim, bilim ve
kiiltiir alanlarinda isbirligi ile Birlesmis Milletler Orgiti’niin kurulus amaglarini olusturan ve
Kurucu Antlagsmasi’nda ilan edilen uluslararasi baris ve insanligin ortak refahi hedeflerine
ulasmaya ¢aba harcadigini” belirttigini animsayarak,

10 Aralik 1948 tarihli insan Haklari Evrensel Bildirge’sinde, 16 Aralik 1966 tarihli
Ekonomik, Sosyal ve Kultirel Haklar ile Medeni ve Siyasi Haklara iliskin Birlesmis Milletler
Uluslararasi Sézlesmelerinde, 9 Aralik 1948 tarihli Soykinm Sugunun Onlenmesi ve
Cezalandiriimasina dair Birlesmis Milletler Sézlesmesi'nde, Her Turld Irk Ayriminin
Ortadan Kaldiriimasi konusundaki 21 Aralk 1965 tarihli Birlesmis Milletler Uluslararasi
Sdézlesmesi'nde, Zihinsel Engelli Bireylerin Haklarina iliskin 20 Aralik 1971 tarihli Birlesmis
Milletler Bildirgesi’nde, Engellilerin Haklarina iliskin 9 Aralik 1975 tarihli Birlesmis Milletler
Bildirge’sinde, Kadinlara Karsi Her Turli Ayrimciigin Ortadan Kaldiriimasina dair
18 Aralik 1979 tarihli Birlesmis Milletler Sézlesmesi'nde, Sugtan ve Gulcln Koétlye
Kullaniimasindan Magdur Olanlar icin Adaletin Temel ilkeleriyle ilgili 29 Kasim 1985 tarihli
Birlesmis Milletler Bildirge’sinde, 20 Kasim 1989 tarihli Birlesmis Milletler Cocuk Haklari
Sdzlesmesi'nde, Engelli Kisilere Firsat Esitligi Saglanmasi Hakkinda 20 Aralik 1993 tarihli
Birlesmis Milletler Genel Kurallari, Bakteriyolojik (Biyolojik) ve Toksinli Silahlarin
Gelistiriimesi, Yapimi ve Stoklanmasinin Yasaklanmasi ve Bunlarin imhasrna iliskin
16 Aralik 1971 tarihli Anlasmasi’nda, Egitimde Ayrimciliga Karsi 14 Aralik 1960 tarihli
UNESCO Anlasmasr’nda, Uluslararasi Kultarel isbirlidi ilkelerine dair 4 Kasim 1966 tarihli
UNESCO Bildirge’sinde, Bilimsel Arastirmacilarin Statlsi konusundaki 20 Kasim 1974
tarihli UNESCO Tavsiye Kararr’'nda, Irk ve Irkgi Onyargilar Konusundaki, 27 Kasim 1978
tarihli UNESCO Bildirgesi’nde, istihdam ve Meslek ile ilgili Ayrimcilik Hakkindaki 111 sayili
ve 25 Haziran 1958 tarihli Uluslararasi

* UNESCO Genel Konferansinin 11 Kasim 1997 tarihli 29uncu oturumunda oybirligi ve coskuyla kabul edilmistir
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Calisma Orgiitii (ILO) Sézlesmesi’'nde, Bagimsiz Ulkelerde Yerli ve Kabile Halklari ile ilgili
169 sayili ve 27 Haziran 1989 tarihli ILO Sézlesmesi'nde teyit edilen insan haklari
evrensel ilkelerine bagliligi 6nemle animsayarak,

Fikri mulkiyet acisindan genetik uygulamalarla ilgilendirilebilecek uluslararasi
belgeleri, 6zellikle Edebiyat ve Sanat Eserlerinin Korunmasi’na dair 9 Eylal 1886 tarihli
Bern Sozlesmesi, 24 Temmuz 1971 de gbzden gegirilen 6 Eylal 1952 tarihli UNESCO
Uluslararasi Telif Haklar Soézlesmesi, 14 Temmuz 1967 de Stockholm’de gdzden
gecirilmis olan Endustriyel Milkiyet Haklarinin Korunmasr'na dair 20 Mart 1883 tarihli
Paris Soézlesmesi, 28 Nisan 1977 tarihli Patent Amacina Yoénelik Olarak
Mikroorganizmalarin Bankalanmasinin Uluslararasi Kabuli’nin, WIPO Budapeste
Antlasmasi, 1 Ocak 1995'te yiiriirlige giren Diinya Ticaret Orglitii Antlasmasr’na eklenmis
olan Fikri Mulkiyet Haklarinin Ticari Yonleri Antlasmasi (TRIPs) hikimlerine 6n yargili
olmadan ve akilda tutarak,

5 Haziran 1992 tarihli Birlesmis Milletler Biyolojik Cesitlilik Sézlesmesi'ni de
animsayarak ve bu baglamda, insanligin biyolojik cesitliligini kabuliinin insan Haklari
Evrensel Bildirge’sinin baslangi¢ bélimune uygun olarak, “insanlik ailesinin tim tyelerinin
esit ve devrolunmaz haklarini ve dogasi gereg@i tasidigi onurunu” sorgulamaya neden
olacak sosyal ya da siyasal nitelikli hicbir yoruma yol agamayacagini da vurgulayarak,

UNESCO’yu insan haklarina ve temel 6zgurliklere saygi cercevesinde biyoloji
ve genetik alanlarinda bilimsel ve teknik gelismelerin sonuglari ile ilgili etik calismalari
ve bunlarla baglantili eylemleri desteklemek ve gelistirmekle yukimli kilan
22 C/Karar 13.1, 23 C/Karar13.1, 24 C/Karar 13.1, 25 C/Kararlar 5.2 ve 7.3, 27 C/Karar
5.15 ve 28 C/Kararlar 0.12, 2.1 ve 2.2'yi animsayarak,

insan genomu konusundaki arastirmalarin ve bunlarin uygulamalarinin, bireylerin
ve b0tin insanligin saglik kosullarinin iyilestiriimesi ydnlinde genis imkanlar
olusturdugunu kabul ederek; ancak bu arastirmalarin ayni zamanda, genetik 6zelliklere
dayali her turld ayrimcihgin yasaklanmasinin yani sira, insan onuruna, 6zgurligine
ve haklarina tam saygi gostermesi gerektigini vurgulayarak,

Asagidaki ilkeleri ilan ve isbu Bildirge’yi kabul eder.




insan Onuru ve insan Genomu

Madde 1

insan genomu insanlik ailesinin tim (yelerinin temel “bir’ligini olusturdugu gibi
insanlarin dogasinda varolan onur ve cesitliliginin kabulinin de dayanagidir. Sembolik
anlamda, insan genomu insanligin mirasidir.

Madde 2
a) Genetik Ozellikleri ne olursa olsun, herkes onuruna ve haklarina saygi
duyulmasi hakkina sahiptir.

b) Bu onur, bireyleri genetik dzelliklerine indirgememeyi ve insanlarin benzersizlik
ve cesitliligine saygi gdsterilmesini zorunlu kilar.

Madde 3

Dogasi geregi degisikliklere ugrayan insan genomu mutasyonlara aciktir. insan
genomu her bireyin 6zellikle saglik durumu, yasam kosullari, beslenmesi ve egitimi dahil
olmak Gzere, dogal ve sosyal cevresine gore, kendini farkl bicimde ifade eden cesitli
potansiyellere sahiptir.

Madde 4
insan genomu dogal durumunda mali kazan¢ konusu yapilamaz.

[8] Bireyin Haklari

Madde 5
a) Bireyin genomunu etkileyecek bir arastirma, tedavi veya tani girisimi ancak
olasi risk ve yararlarin énceden ve titizlikle degerlendirimesinden sonra ve
ic hukukun batun diger gereklerine uyularak yapilabilir.

b) Her durumda ilgili bireyin ézgir ve aydinlatiimis onami dnceden alinacaktir.
Eger birey onam verecek durumda degil ise, bu konudaki onam veya yetki,
yasaya uygun olarak ve bireyin yarari dogrultusunda alinacaktir.

¢) Her bireyin, genetik inceleme ve bunlarin doguracagi sonuclar hakkinda bilgi
sahibi olmak veya olmamak kararina saygi gésterilmelidir.

d) Arastirmalarda, bunlara ek olarak protokoller, ilgili ulusal ve uluslararasi kural
ve ilkelere uygun olarak 6n degerlendirmeye tabi tutulmalidir.
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e) Eger yasaya gore bir bireyin onam vermesi icin yeterliligi yoksa bireyin genomu
Uzerinde arastirma, sadece onun sagligina dogrudan yararl olacaksa, yasada
Ongorulen yetki ve koruyucu hikumlere uygun olarak yirutilebilir. Saghga
dogrudan yarar saglama beklentisi olmayan bir arastirma ancak istisnai
durumlarda, biyuk bir 6zenle, bireyi en az risk ve sikintiya sokacak bir sekilde
ve ancak arastirma ayni yas grubu veya ayni genetik yapida olan bireylerin
sagligina yarar saglamayi amacliyorsa ve yasanin koydugu hikimlere bagh
olarak ve ilgili bireyin bireysel haklarinin korunmasi kosulu ile yapilabilir.

Madde 6

Hic¢ kimse genetik 6zellikleri nedeni ile insan hak ve temel 6zgurlikleri ile onurunu
ihlal etmeye yonelik veya bunlari ihlal edici sonuglar doguracak bir ayirimciliga maruz
birakilmamalidir.

Madde 7

Arastirma veya baska amacgla saklanan veya isleme tabi tutulan, kimligi
tanimlanabilen bir kisiyle iligkilendiriimis genetik veriler yasa tarafindan belirlenen
kosullarda gizli tutulmaldir.

Madde 8

Her birey, uluslararasi ve i¢ hukuka gére, genomuna yoénelik dogrudan bir
muldahale sonucu veya midahale sonucu dolayli yoldan olusan zararin hakkaniyete
uygun bicimde karsilanmasini isteme hakkina sahiptir.

Madde 9

insan haklarini ve temel dzgiirliiklerini koruyabilmek igin, onam verme ve gizliligin
korunmasina dair ilkelere ancak yasa ile, zorlayici nedenlerden 6tiri ve uluslararasi
kamu hukuku ve uluslararasi insan haklari hukukunun sinirlar icinde sinirlamalar
getirilebilir.




Insan Genomu Uzerinde Arastirma

Madde 10

Ozellikle biyoloji, genetik ve tip alanlarinda insan genomu ile ilgili olarak
yaratilecek hicbir arastirma ya da uygulama, insan haklarina, temel 6zgurliklere,
bireylerin veya insan topluluklarinin onuruna gésterilen saygidan daha Ustiin degildir.

Madde 11

Uremeye yénelik insan klonlamasi gibi insan onuruna aykiri uygulamalara izin
verilemez. Devletler ve yetkili uluslararasi érgutler bdyle uygulamalarin ortaya cikariimasi
ve bu Bildirge’de ortaya konan ilkelere uygun olarak gerekli énlemlerin ulusal veya
uluslararasi dizeyde alinmasi amaciyla igbirligi yapmaya cagriimaktadir.

Madde 12
a) insan onur ve haklarina saygi kapsaminda herkes, insan genomu konusundaki
biyoloji, genetik ve tiptaki ilerlemelere erisim hakkina sahiptir.

b) Bilginin gelistiriimesi icin gerekli olan arastirma 6zgurligl, disince
O6zgUrligundn bir parcasidir. Biyoloji, genetik ve tiptaki uygulamalar dahil olmak Uzere
insan genomu ile ilgili arastirma uygulamalari, acilari dindirmek, bireylerin ve tim
insanhgin saghgini iyilestirmeyi amaglamalidir.

[B] Bilimsel Arastirma Yiiriitme Kosullari

Madde 13

insan genomu ile ilgili arastirmalarda etik ve sosyal etkilerinden dolayi, hem
arastirmanin yuratilmesi, hem de bulgularin sunumu ve kullaniimasi asamalarinda
arastirmacilarin calismalarinda dogal olarak bulunmasi gereken sorumluluklar, ézellikle
de titizlik, temkin, bilimsel diristlik ve sayginhga 6zel bir dikkat gdsterilmelidir. Bilim
alaninda politikalar olusturan resmi ve 06zel makamlarin da bu baglamda belirli
sorumluluklar vardir.




Madde 14

Devletler, insan genomu ile ilgili arastirmalarin 6zgirce gergeklestirilebilmesi igin
uygun fikri ve maddi kosullari gelistirmeye ve bu Bildirge’de dngérilen ilkeler 1s13inda
bu arastirmalarin etik, hukuksal, sosyal ve ekonomik etkilerini dikkate almaya yoénelik
uygun 6nlemleri almalidir.

Madde 15

Devletler, insan haklarina, temel 6zgurliklere, insan onuruna saygl géstermek
ve toplum saghgini korumak amaci ile bu Bildirge’de éngériilen ilkelere uygun olarak insan
genomu ile ilgili arastirmalarin serbestge yurutilmesi acisindan cerceveyi belirlemek
icin gerekli 6nlemleri almahdir. Devletler, arastirma sonuclarinin baris¢i olmayan
amaglarla kullaniimamasini saglamak icin gaba gdstermelidir.

Madde 16

Devletler, insan genomu ile ilgili arastirmalar ve bunlarin uygulamalarinin ortaya
cikardigi etik, hukuksal ve sosyal sorunlarin degerlendiriimesinden sorumlu, cesitli bilim
dallari ve goérusleri temsil eden, bagimsiz etik komitelerin, uygun gorilecek cesitli
dizeylerde kurulmasini tesvikinin yararini kabul etmelidir.

Dayanisma ve Uluslararasi isbirligi

Madde 17

Devletler, genetik kodkenli hastalik veya Ozre yatkinhdi olan veya bunlara
yakalanmis olan bireyler, aileler ve topluluklarla dayanismalari desteklemeli ve
gelistirmelidir. Devletler, genetik kokenli veya genetik yatkinlik nedeni ile ortaya ¢ikan
ve Ozellikle nadir hastaliklarin yani sira diinya ntfusunun biyik kismini etkileyen endemik
hastaliklarin da belirlenmesi, 6nlenmesi ve tedavisine ydnelik arastirmalari
desteklemelidir.

Madde 18

Devletler, bu Bildirge’de éngorllen ilkelere gerekli saygi cercevesinde insan
genomu, insan cesitliligi ve genetik arastirmalarla ilgili bilimsel bilgilerin uluslararasi
yayihmini desteklemeye devam etmeye ve bu baglamda 6zellikle sanayilesmis
ve gelismekte olan Ulkeler arasinda bilimsel ve kdltirel isbirligini gelistirmeye caba
gOstermelidir.




Madde 19
a) Gelismekte olan Ulkelerle uluslararasi isbirligi cercevesinde devletler asagidaki
amaglara yonelen dnlemleri desteklemelidir.

i) insan genomu ile ilgili arastirmalara bagh risk ve yararlarin
degerlendirilmesi ve kétliye kullanimin énlenmesi,

ii) Kendilerine has sorunlari da g6z o6nlinde tutarak gelismekte olan
Ulkelerin insan biyolojisi ve genetigi ile ilgili arastirma yapabilme
kapasitelerinin gelistiriimesi ve gt¢lendiriimesi,

iii) Ekonomik ve sosyal ilerlemeyi herkesin yararina desteklemek igin,
gelismekte olan Ulkelerin bilimsel ve teknolojik arastirmalarin
ilerlemelerinden yararlanmasini saglamak,

iv) Biyoloji, genetik ve tip alanlarinda bilimsel bilgi ve verilerin serbestce
aligveriginin 6zendirilmesi,

b) ilgili uluslararasi kuruluglar, Devletler tarafindan yukaridaki amaclar
dogrultusunda yapilacak girisimleri desteklemeli ve tanitmalidirlar.

Bildirgede Belirlenen ilkelerin Tanitim
ve Tesviki

Madde 20

Devletler, disiplinlerarasi alanlarda arastirma, egitim, ve 0&zellikle bilim
politikalarindan sorumlu olanlarin egitimi olmak Gzere her diizeyde biyoetik egitimini tesvik
ederek egitim ve diger yollarla bu Bildirge’de 6éngdrllen ilkeleri tanitmak icin uygun
Onlemleri almalidir.

Madde 21

Devletler, biyoloji, genetik ve tip bilimlerinde arastirmalar ve bunlardan
kaynaklanan uygulamalarin ortaya ¢ikarabilecegi insan onurunun korunmasiyla ilgili temel
sorunlar hakkinda toplumun ve bireylerin farkindalik ve sorumluluk bilincinin artmasini
saglayacak bicimde, her turll arastirma, egitim ve bilgi yayilimi eylemlerini destekleyecek
Onlemleri almalidir. Devletler, ayrica bu alanlarda cesitli sosyokdltarel, dini ve felsefi fikir
akimlarinin  ézgurce ifade edilmesini saglayan uluslararasi acik tartisma ortami
olusumunu kolaylastirmalidir.




Bildirge’nin Uygulanmasi

Madde 22
Devletler, bu Bildirge’de éngdrllen ilkelerin tanitimi ve uygun yollarla bu ilkelerin
uygulanmasini saglamak icin ¢caba harcamalidir.

Madde 23

Devletler, egitim, 6gretim ve bilginin yayihmi yoluyla anilan ilkelere saygi
gOsterilmesini ve bu ilkelerin taninmasini ve etkin uygulanmasini tesvik icin uygun
Onlemler almalidir. Devletler, ayrica bilgi aligverisi ve iletisim aglarini tesvik ederek
bagimsiz etik komiteler arasinda igbirligini desteklemelidir.

Madde 24

UNESCO Uluslararasi Biyoetik Komitesi, bu Bildirge’de yer alan ilkelerin
yayllmasina, bu ilkelerin uygulanmasi ve adi gecen teknolojilerin gelisiminin ortaya
cikaracagi yeni sorunlarin incelenmesine katkida bulunmalidir. Komite, genetik
hastaliklara yatkin topluluklar gibi ilgili taraflarla gerekli her turli goéris aligveriglerini
Orgutlemelidir. Komite, UNESCO’nun ydntemlerine uygun olarak Genel Konferans’a
ybnelik tavsiyeler ve Bildirge’nin uygulamalarinin izlenmesi ve 6zellikle esey hicresinin
yapisina mudahale gibi insan onuruna aykiri olabilecek uygulamalarin saptanmasi
konusunda gérusler olusturmalidir.

Madde 25

Bu Bildirge’nin hicbir hilkmu Bildirge’de éngdérulen ilkeler de dahil olmak Uzere
insan haklarina ve temel 6zgurliklere aykiri herhangi bir eylemde bulunmak veya bu cesit
bir etkinligin icinde yer almak amaciyla hicbir devlete, topluluga veya kisiye hak tanidigi
biciminde yorumlanamaz.




Insan Genomu ve insan Haklari Evrensel
Bildirgesi’nin Uygulanmasi
(30.Konferans/23.Karar)*

Genel Konferans,
insan genomu ve insan Haklari Evrensel Bildirge’sini hatirlayarak,

‘insan Genomu ve insan Haklari Evrensel Bildirgesi’nin uygulanmasr’ baslkli 29C/Karar
17’yi g6z 6niinde bulundurarak,

Birlesmis Milletler insan Haklari Komisyonu'nun benimsedigi ‘insan Haklari ve Biyoetik’
bashkli 1999/63 sayili kararini akilda tutarak,

Ayrica, Genel Baskan’in Bildirge’nin uygulanmasi raporunu (30C/26) dikkate alarak,

1. insan Genomu ve insan Haklari Evrensel Bildirgesinin uygulanmasi icin Kilavuzu
destekler;

2. Genel Bagkan’i, bu kurallar Birlesmis Milletler Genel Sekreteri'ne, Birlesmis Milletler
Genel Kurulu'nun elli dérdiinct oturumu ve ilgili kurumlarin ézellikle Birlesmis Milletler
insan Haklari Komisyonu’'nun galismalarina isik tutacak sekilde aktarmaya davet eder;

3. Genel Baskan’l, kurallar Birlesmis Milletler Ozel Ajanslarina ve diger ilgili uluslararasi
resmi kurum ve sivil toplum &rgitlerine aktarmak ve mimkin oldujunca yaymak
icin davet eder;

4. Uye Ulkeleri, uluslararasi resmi kurum ve sivil toplum érgitleri ile tim ortaklarini
Kilavuzu uygulamak icin gerekli butin girisimleri yapmaya davet eder.

* UNESCO Genel Konferansinin 16 Kasim 1999 tarihli 30. oturumunda kabul edilen karar.
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Insan Genomu ve Insan Haklari Evrensel Bildirgesi'nin

Uygulanmasi icin Kilavuz

1. BU KILAVUZ’A NEDEN GEREKSINIM VAR ?

insan Genomu ve insan Haklari Evrensel Bildirgesi genetik ve biyoloji alanindaki aragtirmalara ve sonuglarinin uygulanmasina yénelik temel
ilkeleri ortaya koymaktadir. Bildirge, ilkelerin hayata gegirilmesini temin etmek acisindan tanitiimalari, yayginlastiriimalari, yasa veya yénetmelik
seklini almalari icin gerekli calismalarin gergeklestiriimesini tavsiye etmektedir. Bildirge, ayrica Uye Devletler'in uygulama agisindan almasi

gerekli olan yéntemleri de tanimlamaktadir.

Genetik ve Biyoloji alanindaki bilimsel ilerlemeler hiz kazanip, insanlk adina Gmit kaynagi olurken etik ikilemler yaratmasi nedeniyle Bildirge’nin

uygulanmasi daha da acil hale gelmektedir.

Bildirge hem uygulama agisindan paydaglara disen goérevleri hem de bu goérevlerin bagari ile yerine getirilebilmesi icin etkinlik yontemlerini

tanimlamaktadir.

2. NE YAPILMALIDIR ?

3. NASIL YAPILMALIDIR ?

4. KILAVUZ KiME YONELIKTIR ?

2.1 Etkili bir uygulama acgisindan Bildirge
ilkelerinin yayginlastiriimasi ilk ve oéncelikli

sarttir.  Bunun en yaygin  bicimde
gerceklestirilebilmesi icin; Ozellikle
Universitelerde olmak Uzere bilimsel

cevreler, egitim ve 6gretim ile ilgili kisiler
ve parlamentolar gibi karar alici kurumlar
hedef alinmalidir.

2.2 Bildirgenin icerdigi ilkeler hakkinda
bilinclendirme, bu konuda egitim ve 6gretim,
toplumun her ferdinin genetik ve biyoloji
alaninda ortaya cikabilecek etik sorunlari
kavrayabilmesi acisindan 6zellikle cok
6nemlidir.

2.3 Biyoetik alanindaki sorunlara yoénelik
olan calismalar ve raporlar paylasiimali
ve insan onuruna aykiri olasi uygulamalari
saptama hedefiyle bu konuda uluslararasi
ve bolgesel dlzeyde  bilgilendirme
programlari diizenlenmelidir.

2.4 Sanayiciler, sivil toplum uyeleri, etki
altinda olan gruplar, bilim insanlari, politik
liderler gibi farkli paydaslar arasinda,
diyalogu tesvik etmek amaci ile dinamik
bir iletisim kurulmalidir.

2.5 Ozellikle giiney ve kuzey ulkeleri
arasinda bilimsel ve kulturel isbirlikleri tesvik
edilmeli, yayginlastinimali ve yine o6zellikle
genetik ve biyoloji alaninda arastirma
6zgurlugine saygi gosterilmelidir.

2.6 Devletlere esin kaynagi olmasi
acisindan Bildirge’de yer alan ilkeleri
kapsayacak sekilde yasa ve ydnetmelik
Ornekleri hazirlanmalidir.

2.7 Bildirge’de yer alan konular degisik
kuruluglarin gorevleri kapsamindaki alanlarla
kesistigi icin ancak etkili bir igbirligi ile bu
konular ele alinabilir.*

3.1.1 Bildirge’nin olabildigince c¢ok sayida
dile gevirisinin yapilmasi.

3.1.2 Uluslararasi, bélgesel, ve ulusal seminer,
sempozyum ve konferanslarin diizenlenmesi
(Benin, Hirvatistan, Monako, Tanzanya Birlesik
Cumhuriyeti, Uruguay vb).

3.2.1 Bildirge’nin her maddesi icin acik
ve basit bir yorum yazilmasi

3.2.2 Bu konuda uzman olmayan kamu
ve cesitli meslek gruplarina (6rnegin bilim
insanlari, felsefeci, vyargi¢, gazeteci)
yonelik kitaplarin yayinlanmasi.

3.2.3 Orta 6grenim ve Universiteler igin
biyoetik egitim ve 6gdretim programlarinin
hazirlanmasi.

3.2.4 Ogretmenler ve egitimciler icin biyoetik
daliyla ilgili ~ 6@retim  programlarinin
hazirlanmasi.

3.25 Kamu ve 06zel sektér Kkarar
mekanizmalari ve medyaya yodnelik 6zel
konular  hakkinda bilgi  paketlerinin
hazirlanmasi ve dagitiimasi.

3.2.6 Kamuya yoénelik biyoetik konulu gorsel
materyalin hazirlanmasi.

3.2.7 Ozellikle gencler icin tasarlanmis
multimedya sergileri.

3.3.1 Sivil toplum, bilim cevreleri ve karar
alicilar ile isbirligi yapabilecek badimsiz,
cogulcu ve multidisipliner etik komiteleri gibi
kurumlarin olusturulmasi.

3.3.2 Ozellikle ortak etkinlik yiritmek iizere
iletisim ve deneyimlerin  paylasimini
hizlandirmak agisindan bu kuruluglarin
Orgln yapilanmalarinin saglanmasi.

3.4.1 Ozellikle endistriden  ekonomik
paydaslar ile 6zurlU ve aileleri dernekleri gibi
sosyal organizasyonlari dahil etmek.

3.4.2 Bildirge’nin kapsadigi konular Gzerinde
kamunun tartismasini saglamak ve farkl
yaklasimlari ortaya koymak icin topluma
yonelik danisma ve fikir birligi olusturma
toplantilar dizenlenmesi.

3.5.1 Arastirma 6zgurliguni tesvik eden
ya da engelleyen sartlarin derinlemesine
analizinin yapilmasi.

3.5.2 Uluslararasi Biyoetik Komitesi
tarafindan dulzenli arakliklarla kuzey ve
guney Ulkeleri arasindaki isbirliginin gézden
gecirilmesi ve varolan sorunlari ortadan
kaldirmak amaciyla engellerin tanimlanmasi.

3.6.1 Uluslararasi Biyoetik Komitesi
tarafindan  biyoetik konusunda yasa
ve yonetmelikler acisindan standart bir
cerceve olusturmaya yonelik uluslararasi
ve/veya boélgesel calistaylar diizenlenmesi.

3.6.2 Biyoetikle ilgili ulusal ve bdlgesel
araglar ve ulusal vyasalar ve/veya
yonetmelikler hakkinda bilgi toplanmasi
ve islenmesi.

3.7.1 Birlesmis Milletler sistemi icinde, diger
ilgili hukimetlerarasi organizasyonlara agik,
biyoetikle ilgili etkinliklerin koordinasyonunu
saglamay!l amaclayan bir kurumlararasi
komitenin kurulmasi.

Deneyimler, bir uluslararasi  aracin
uygulamaya konulabilmesi icin, farkli
dizeylerden tim paydaslar arasinda
bir karsihkli  sorumluluk  duygusunun

yaratiimasinin gerekli oldugunu ortaya
koymaktadir. Gunumuzde, uluslararasi
etkinlik, tim katilimcilarin kendi kimliklerini
ve 0zgul dogalarini korurken digerleri
tarafindan  oynanan rollere  katkida
bulunmasi olarak tanimlanmaktadir.

Bu Kilavuz asagidakiler icin gecerlidir:

* Devletler ve UNESCO Ulusal Komisyonlari;

* UNESCO Genel Merkez ve saha ofisleri;

e Uluslararasi Biyoetik Komitesi (IBC);

* HikUmetlerarasi Biyoetik Komitesi (IGBC);

* Birlesmis Milletler Sistemi’nin 6zellesmis
kurumlari;

* Uluslararasi, bolgesel veya ulusal seviyede
yetkili resmi veya sivil kurumlar;

« Ozellikle bilim politikalari konusunda kamu
ve Ozel alanda karar alicilar;

* Yasa yapicilar;

e Etik komiteler ve benzer kuruluslar;

* Bilim insanlar ve arastiricilar;

* Hastallk veya 06zre yol acabilecek
genetik mutasyona sahip kisiler, aileleri
ve topluluklar.

J * Birlesmis Milletler insan Haklari Komisyonu’nun 55. oturumunda kabul edilen insan Haklari ve Biyoetik baslikli 1999/63. kararinin 3. paragrafina bakiniz

5. DEGERLENDIRME.

Yukarida tanimlanan Kilavuzun uygulamalarindan dogan sonuglar ve insan Genomu ve insan Haklari Evrensel Bildirgesi’nin diinya capindaki
(devletler, dustince topluluklari, Birlesmis Milletler Sisteminin kurumlari, hikimetlerarasi, uluslararasi ve bdlgesel organizasyonlar, yetkili sivil
toplum &rgutleri) etkileri Bildirge’nin 2002 yilinda kabultinden bes yil sonra UNESCO tarafindan degerlendirmelidir.

Degerlendirme, Yuritme Komitesi ve Genel Konferans tarafindan tanimlanan ydntemlerce yapilmalidir ve 0&zellikle bitgce ydninden
uygulamalari nedeni ile Uluslararasi Biyoetik Komitesi (IBC) ve Hukimetlerarasi Biyoetik Komitesi (IGBC) tarafindan ortak bir oturumda
incelenecek 2003 yilinda Genel Baskan tarafindan ilgili &nerilerle birlikte Organizasyonun yasal kurumlarina génderilecektir.




