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Genetik Arastirmalarda Karsilagilan Ahlaki Deger Sorunlari Omekler Ozelinde

Yiizyillardir insanin bilinmeyene olan meraki,
kesfetme arzusuyla bilinmeyeni ortaya ¢ikarmaya
caligmasi bilimsel ¢alismalarla hiz kazanirken,
ozellikle genetik bilimiyle bunun yeni bir boyut
kazandigini sOyleyebiliriz. Boylece canlilik, yagsam,
insan olma derinlemesine ve ayrintih olarak
¢oztimlenme yolunda ilerlerken saghk ve hastaliga
yaklagim yeni aragtirmalar, yeni tedaviler gibi umut
verici garpici caligmalar ile daha sik olarak giindeme
gelmistir.

Genetik aragtirmalarin iki temel amagla planla-
nip yapildigini sdyleyebiliriz:

1. Hastaliklarin tani ve tedavi olanaklarinin
aragtirilmasi

2. Salt aragtirma amaciyla (herhangi bir
hastaliktan bagimsiz olarak)

Amag ne olursa olsun, insan genetik yapisinin
¢oztimlenmesi siireci hizlanmigtir. Bununla birlikte,
Ozellikle insanin bu aragtirmalarin merkezini
olusturuyor olmasi bir¢ok ahlaki deger sorununu da
beraberinde getirmistir. Ornegin, genetik arastir-
malarmn birey mi yoksa toplum icin mi yapildigi,
caligmanin sonuclarinin ne kadarimi bireyin bilmesi
gerektigi, hangi durumlarda bilmesinin uygun
oldugu, her durumda mu1 bilmesi gerektigi, bunun
bireyin istegine mi bagli olacagi gibi...

Etik ilkeler ve bildirgeler yonetmelik, tiiziik gibi
deontolojik metinler, dahastilgili mevzuat giiniimiiz
titbbinin neredeyse her asamasinda kargimiza
cikmaya baslamigtir. Tani ve tedavi amaciyla bireye
girisimde bulunulmasi, tibbi arastirmalarda hasta ya
da saglikli bireylerin arastirma amaciyla kullani-
labilmesi, aydinlatilmig onamlarmim alinmasi ile etik
acidan olanakli bir duruma getirilmistir. Kugkusuz
aydimnlatilmig onam, Oncelikle sdzel bir eylemdir.
Hekimin ya da buradaki 6zel adlandirmamizla
genetik danigmanlik veren kiginin, hastasina/
katilimciya ilgili konuyu onun anlayabilecegi bir
sOylemle anlatmasi ve bireyin anlatilani anladigini
teyit etmesi, aydinlatilmig onam alma siirecinin
biitiintinii  olusturmaktadir. Bu siireg, bireyin
aragtirma konusunda bilgilendirilmesinin Gtesinde,
sOyleneni anlayarak kavramasi ve bu dogrultuda
ilgili eyleme karar verme siirecidir. Sozel olarak
baglayan onam verme siirecinin son asamasin ilgili
metinin yazili olarak bireye sunulmasi olustur-
maktadir.

Genetik aragtirmalarda kargilagabilecegimiz
bazi ahlaki deger sorunlari agagida 6rneklerle sizlere
aktarilmaya caligilacaktir.

...goziimiin yast...

Yazili bir¢ok bildirge ve kanunda insanlarin esit
oldugu ilkesiyle kargilagiriz. Ancak kosullar goz
Ontine alindiginda bu durumun, esit kosullardaki
bireyler arasinda olanakli olacagini soyleyebiliriz.
Oysa insanlarin bircogu kendisinde bu esitlik
durumunun bozulmasina neden olan nitelikleri
barmdirmaktadir: insanin ten rengi, ki, yas,
cinsiyeti, smnifi, etnik kimligi, yasadig1 yer, saglik
durumu, egitimi, fiziksel engelliligi gibi.

Bireyin esitliginin bozulmasina neden olan bu
nitelikler ya da bir bagka deyisle onun &rselenmeye
acik taraflari, ahlaki deger sorununun ortaya
cikmasinda temel bir belirleyici faktér olarak
karsimiza ¢ikar. Simdi, bunlardan yag faktoriiniin
rol oynadigi bir durumu ele alalim.

Ornek 1:

Dr. Y. alaninda yetkin bir onkolog idi. Meslek
yasaminda bir¢ok kanser vakasiyla karsilagmisti.
Yaklagik iki y1l 6nce tedavisini tistlendigi ve kisa bir
stirede kaybettigi hastasi ve bu ilk kaybin ardindan
ayni aileden bes kisiye kanser tanisinin konmasi ve
kisa stirelerde birbirini izleyen Sliimler onun birgok
konuyu yeniden sorgulamasina neden olmustu.

Kitaplar kanser nedeni olarak, viriislerden tutun
da sigaraya kadar bir dizi etkenden séz ederken
simdilerde sug genlerde araniyor. Aragtirmasiz bir
bilim ve bilim temelsiz bir tip olamayacagi gibi,
giinlimiizde artik genetik arastirmalar1 icermeyen
ne bir bilim ne de bir tip etkinligi yoktur. Bu konuda
aragtirma yapanlarin karsisinda da 6lim gergegi
var. Oliim herhangi bir smir, kural tanimaksizin tiim
canlivarliklarin bagina bir giin geliyor.

Oliimiin bu kuralsiziginin kargisinda arastir-
maci ne yapiyor? Onun, bilimsel arastirma siire-
cinde kurallart var, olmazsa olmazlari ya da her bir
yeni arastirmada ¢ozmesi gereken etik sorunlar var.

Dr. Y. bir yandan bu felsefi tartigmay: aklindan
gecirirken Gte yandan da bunca yakin ve benzer
nedenden kaynakli 6liimiin ayrintili olarak yeni bir
arastirmada ele alinmasma karar verdi. Dr. Y. ve
ekibi bu konudaki bir arastirmaya 2 yil Once
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baglamisti. Bu aragtirmaya, B ailesinden 6zellikle 18
yas altindaki goniilliilerin alinmasi planlanmaktaydi.
Acikga soylemek gerekirse, cocuk yag grubuyla
caligmak gerekiyordu.

Dr. Y. bu kez, yeni arastirmayla eskisini
birlestirmenin uygun olup olmayacagi gibi bagka
sorular sormaya basladi kendisine. Yeni goniillii
grubu nasil belirlenmeli, onlarla ilgili yeni bir proje
mi hazirlanmali yoksa son durum ilk projenin
sonucunda ortaya ¢iktigi igin ek bir protokolle kalan
yerden devam mi edilmeliydi? Arastirmaya almmasi
disiiniilen grup tyelerinin yaslarmm 18'in altinda
olmasinin yasal agidan sorun olugturacagi bilinmekle
birlikte, ¢ocukluk déneminde arastirma yapmanin
daha dogru ve yararli olacagi da biliniyordu.

Peki, Dr. Y. ne yapmali, ne yapabilir?
...Huntington olmak ya da olmamak...

Etik a¢idan bir bagka sorun kiimesini, aragtirma
sirasinda kargilagtigimiz rastlantisal durumlar/
hastaliklar sirasindaki tutumumuz belirlemektedir.
Ornegin, aragtirma sirasinda katihmer hakkinda elde
ettigimiz saglikla ilgili bilgileri katihmciya ya da
ailesine sOylemeli miyiz? Bu konuda bir davranig
modeli gelistirip, ilkesel davranabilir miyiz? Bazi
aragtirmalarda diglama ol¢iitti kullaniliyor. Bu tarz
aragtirmalarda diglama Olciitlerini tespit ettigimiz
bireylere bu konuda bilgi verecek miyiz? Simdi
Hungtington hastaligimin  diglama  kriteri olarak
kullanildigi bir 6rnegi ele alalim.

Ornek 2:

Norolog Dr. S.'nin bir grup 6gretim elemaniyla
ortak hazirladiklar1 aragtirma projesi presenil
demanstaki genetik yatkinhigin saptanmasiyla
ilgiliydi. Ancak, aragtirma sirasinda diglama Olgtitii
olarak Huntington hastast olmamak kosgulu
konmustu. Ilk aymn sonunda géniilliilerden toplanan
kan Ornekleri genetik laboratuvarma gonderildi-
ginde, Dr. S. o zamana kadar arastirma sorunsuz ve
hizla ilerledigiicin mutluydu.

Ancak, laboratuvardan gelen sonuclar hi¢ de ic
acici degildi. Sonuglar Huntington hastasi olan bir
goniilliintin varhigini isaret ediyordu. Oysa Dr. S. ve
arkadaglart1 Huntington hastast olma olasilig
bulunan goniillileri arastirma disinda tutmak
istemiglerdi. Aslinda amacglari daha Ozglin bir
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konuda calisabilmekti. Peki, simdi bu goniilli
katilimciya ne sOylemeleri gerekiyordu? Goniilliiniin
yani sira bir de onun akrabalar1 bu son “bilgiden”
paylarina diigeni nasil alacaklardi? Dr. S. aragtirma
protokoliine yeniden dondii, neredeyse defalarca
okudu. Evet, bir diglama kriterleri vardi: Huntington
hastasi olmamak... Ancak, boyle bireyleri belirledik-
lerinde onlara ve ailelerine nasil davranmalari
gerektigini aragtirma protokoliinii hazirlarken eksik
birakmuglar, unutmusglardi.

Dr. S. goniillillere ayrmntili bir aydinlatilmig
onam verdiklerini animsadi. Ama sanki aydmlatilmig
onami hazirlarken kendileri diglamislardi kriterle-
rini.

Peki, goniillii kendisine ne sGylenmesini ya da ne
sOylenmemesini isterdi?

...hasta m1 hastalik mi...

Etik sorunlarin ortaya ¢ikmasindaki en temel
nedenin bilimsel teknik gelismelerin tibba yansimasi
oldugunu sdyleyebiliriz. Boylece 19. yilizyilda ivme
kazanan bilimsel ve teknik geligmeler, bir yandan
tibba olumlu katkilar saglarken 6te yandan faklilasan
kavramlar, farkli yaklagimlar ve tiim bunlarin
sonucunda ortaya c¢ikan etik sorunlar tipta
tartigmalara neden olmustur.

Bu kavramsal tartismalardan birisi de “hasta m1
yoksa hastalik mi?” sorusudur. Her ne kadar
“hastalik yoktur, hasta vardir” tiimcesi bizim ezberi-
mizi olustursa da bugiin tip egitiminde Ggretilen/
Ogrenilen bunun neredeyse kargisindaki sdylemdir:
“Genellikle” ya da “istatistiksel olarak” diye baglanan
ya da bitirilen timdengelimci yaklagimlar.

Ozellikle farmakogenetik ¢ahismalar bu kez bu
tartismay1, “hasta” merkezine dogru cekmekte ve bu
konudaki bir¢ok ilag arastirmasi tek tek bireylerin
yararlanacagi c¢aligmalara dogru kaymaktadir.
Simdi, bu konudaki 6rnegimizi ele alalim:

Ornek 3:

Fakiiltemizde bir ilag firmasi tarafindan destek-
lenen ¢ok merkezli bir aragtirma yiiriitmeye basla-
mustik. Gondiillilerden kanlar toplanacak ve DNA
elde edilerek polimorfizm caligilacakti. Toplanan
kanlardan elde edilmesi diisiiniilen sonuglari tek bir
elden degerlendirebilmek icin DNA'lar1 yurtdigin-
daki bir merkeze gonderecektik. Boylece goniilliile-
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rin DNA polimorfizmi ile A ilacina verdikleri yanitlar
karsilastirilarak, tiim merkezlerden gelen ornekler
arasinda ilaca verilen farkh yamtlar degerlendi-
rilecekti. Elde edilecek DNA'larin sadece bu
aragtirma i¢in kullanimina izin verilmisti.

Bizler bilimsel temeller ve etik ilkeler
dogrultusunda ilag firmasiyla ilgili protokoli ve
DNA transfer anlagmasini imzalamistik. Kuskusuz
bu konuda gonillii deneklerle caligacagimiz icin
dosyamiza koydugumuz Helsinki Bildirgesini
neredeyse satir satir ezberlemistik. Ancak, cogu
zaman elimizin altinda ilkelerimiz ya da bildirge-
lerimiz olmasina ragmen bazi durumlarda elimiz
kolumuz bagli kalabiliyor. Iste cogu zaman arastir-
macityl ikilemde birakan etik sorunlar da bdoyle
ortaya ¢ikmiyor mu?

Yurtdigindan gelen ilk raporlarla birlikte bazi
goniillilerde DNA analizi sonrasinda kansere
yatkinlik yaratan major etkili bazi genetik
degisiklikler saptanmisti ve bu degisikliklere bizim
gonderdigimiz Orneklerde daha fazla rastlanmasi
nedeni ile, bireylerde ikinci bir aragtirmanin
planlanmasi istenmekteydi. Ashinda bu degisikligin
kanser yatkinhigt ile iligkisi genelde bilinen bir seydi.
Oysa bizim goniillillere verdigimiz aydinlatilmig
onamda ve formlarda kanserle ilgili herhangi bir
madde yoktu. Dahasi “kanser” sdzciigii gegmiyordu
bile. Gondilliller bu ¢alismayi, aldiklar1 bilgilendi-
rilme ile “A ilacina verilen yanitla farkli genetik
yapilar arasindaki iligki”nin aragtirilmasi olarak
biliyorlardi. Ustelik aragtirma, tamamen kor olarak
yapilmistt. Simdi goniilliileri tek tek arayip yapilan
incelemelerde bazi materyallerde kansere yatkinlik
olusturan bir genetik degisiklik bulundugunu ve
yeni bir aragtirma yapilmasi gerektigini nasil sdyle-
yecektik? Acaba en basta bu durumu aciklasaydik
bu aragtirma i¢in goniilli olurlar miydi? Bu tiir
aragtirmalarda kanser olma olasiliginin saptanmasi
kargimiza ¢ikabilecek bir sonugtu. Ancak, bu durum
o kisilerin kanser olacagi anlamina da gelmiyordu; o
zaman onlara bunu sdylemek ne kadar gerekliydi?
Nasil davranacagimiza karar vermek, dogru olani
yapmak gercekten zordu!

Bir yandan goniilliilere bunlar1 aciklamak icin
verecegimiz damigmanhgi planlarken Gte yandan
aragtirmamiz hakkindaki bir bagka ikilem de
aragtirmalarin birey igin mi yoksa toplum icin mi

yapilmasimin/planlanmasinin daha dogru olaca-
giydi. Birey agisindan ele alindiginda, farmako-
genetik aragtirmalar hasta igin yararli olmayan
ilaglarla zaman kaybetmeyi engelleyecektir. Boylece
hastanin yagam stiresi uzayacak, ayrica bireysel ve
ulusal saglik harcamasi kapsaminda ekonomik bir
kazamim da saglanacaktir. Toplum agisindan
farmakogenetik aragtirmalar1 ele aldigimizda ise,
bireyi bu kadar ¢ne ¢ikarmamizin adalet ilkesi ve
tibbi kaynaklarin adil kullanimi1 acisindan ne kadar
dogru olacagi sorusu akla gelmektedir.

Bu konuda tartismamiz gereken bir bagka sorun
da ¢ok merkezli aragtirmalarda biyolojik mater-
yallerin genellikle yurtdigindaki bir merkeze gon-
derilmesiydi. Ayni ¢alisma iilkemizde yapilip deger-
lendirilebilecekken, aragtirmanin tek merkezde
yapilmasi istendigi igin gonillii materyallerinin
yurtdigina gonderilmesi gerek ekonomik gerekse
patent hakki agisindan sorun olusturmaktadir.

Bu ii¢ 6rnekle ilgili genetik danigmanlik, bir
sonraki yazida (Hatice Ilgin Ruhi, Genetik
Danismanlik; Genetik Testlerin Yer Aldig
Klinik Aragtirmalarda Ortaya Cikan Tibbi
Gereklilik) ele alinmustir.
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