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Zehra EDSAN? Sahin AKSOY’

*Serbest, ANKARA

Deontoloji ve Tip Tarihi ABD, Harran UniversitesiprFakiiltesiSANLIURFA

Ozet

Abstract

Gercek tedavisi olmayan ve ortaya gikamani énceden tahr
edilemeyen bir hastga olan genetik yatkirdin aratiriimasi so
konusu oldgunda temel olarak iki tip insanla kdasiriz. “Bilmek
isteyen” ve “Bilgiden uzak durmak isteyen’ler. Bazsanlar bilmene
isteklerini dile getirmektedirler, ve bu ginimuizue hak olarak goril-
mektedir. Bimeme hakki ve bununla birlikte sisel kaderin belirs
kalmasi yasal bir haktir. Bu hak insan olmanin tdma&larindan cikar-
tilmaktadir; 6zellikle kjili gin serbestce gatiriimesi hakkindan. Gene-
tik testler ailevi hastaliklarin ag@ariimasinda giderek artanekilde
kullaniimaktadir. Bazi insanlar 6zel bir hagtaliyatkinlklamin olug
olmadgl konusunda bilgi edinmek icin genetileste bgvururken
digerleri bu yatkinliktan uzak olduklarini kesistiemeye calsmaktadir
Huntington ebeveynlerden cocuklaa gecebilen genetik bir hastalil
Huntingtona yonelik yapilan bir test Huntington ipeteki bir degisimi
tespit edebilir, falat yikici semptomlar icin bir tedavi sunamaz. Bt
sonucunda bildiklerimizle yapabildiklerimiz arasandir ugurum olgur
ve su soru aklimiza gelir; @r midahale edemeyeceksek, teda
mevcut olmadii durumda hastalikla ilgili bilgiyi nasil kullanaga? Bt
yuzden cgitli psikolojik sonuclardan kaginmak igin sierin yasa
olarak genetik durumlarini geenmeme haklar vardir. Bazilari
genetik hastalik riski tadiklari korkusudan uzak ysamay! terci
edebilirler. Kiilerin bilmeme hakkina sahip oftan gerekii konust
genel olarak kabul gérmektedir ve bu tercihe sgygterilmelidir.

Anahtar Kelimeler: insan haklari; genetik mahremiyet;
hasta haklap; etigi
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When it comes to being tested for a genetic predispn tc
diseases that have no real cure and whose dateset eannot k
predicted, there are basically two types of peofite-want-to-
know” and “one-avoid-knowing”. Some people expré&®s wish no
to know, and this, today, is considered as a righe right not t
know and with this, remaining uncertainty of thegmmal destiny is
lawful right. This right comes out of the basic hig from bein
human, especially from the right to @bop personality freel
Genetic testing is increasingly being used in theestigation c
familial disorders. While some people undergo genstreenin
simply to know their predisposition to a particuldisease; othe
want to be sure that they are faff that predisposition. Huntingtol
is a genetic disease, that can be passed downpaoents to childre
The test for Huntington's disease can confirm aat in the
Huntington's gene, but it offers no treatment fbe tdevastatir
symptoms. Theesult is a therapeutic rift between what we knaow
what we can do. The question is; when we cannetvehe, how d
we handle diagnostic information in the absenca ofire? Therefo
individuals may have a legitimate interest in noebwing their geatic
make up to avoid serious psychological consequerfSeme ma
prefer to live without the anxiety of knowing thaey are at risk of
genetic disease. It is widely accepted that a pestwmuld have
right, not to know, which should also be respected.

Key Words: Human rights; genetic privacy;
patient rights; ethics, medic

on zamanlarda bilimin her alaninda gidu

gibi genetik alaninda da hizh bir ggtieye

sahit olmaktayiz.insanlk yararina yapilan
bircok argtirmada oldgu gibi genetik ¢cagmala-
rin da farkli bir etik boyut tadiklari gbz ardi
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edilmemelidir. Biz bu ¢cagmamizda ki haklarini
temel alarak genetik uygulamalarda bireyin ‘bil-
meme hakki’'ni tarfmaya cakacasiz. Bu ba&lam-

da Oncelikle ‘hak’ kavramini, daha sonra buna
bagl olarak gelgen ‘bilme hakki'ni ele alip bilme-
nin bizlere sgladigi yararin yani sira zararlari
Uzerinde de durup ‘bilmeme hakkrna bir giri

yapacgiz.

Hak, insan Haklari, Hasta Haklari
Hukukun temel kavramlarindan biri olarak
‘hak’, en eski ve yaygirgekliyle, ‘kisilere hukuk
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dizeni tarafindan verilen bir irade kudreti, bieis
me yetkisi’ olarak tanimlanmaktadir. Hak, keyi
yapma veya yapmama, belli byekilde davranip
davranmama erki olarak ifade edilen hirriyetin so-
mutlastiriimis bicimidir. Hakkin gercekkgmesi icin,
diger kisilerin veya devletin hak sahibi gkilehine
birtakim edimlerde bulunmasi gerekir. Hakki ger-
ceklatiren fiil, hak sahibinin dgl, baska kisilerin
veya devletin fiilidir!

18.yuzyilin ferdiyetgi doktrininin Grind olarak
‘kisi hak ve hurriyetleri’ terimi ise klasik haklari
anlatmak icin kullanilmaktadiinsan haklari da bu
alandaki en kapsamli kavramdimsan haklarr’, irk,
din, dil ayrimi gbzetmeksizin tim insanlarin yarar-
lanabilecgi haklardir’ 1789'da ilan edilen ve ev-
rensel kapsamli bir ilkeler bildirisi olainsan ve
Yurttas Haklari Bildirgesi ile insanin zamagiaina
ugramaz haklarinin belirlenip tanimlanmasi amag-
lanms, 1948'de ilan edilerinsan Haklari Evrensel
Bildirgesi de bu bildirgeden esinlengtii.’

Insan Haklari butiniinin bir parcasi olarak za-

man icinde Hasta Haklari da gindeme gelmeye

baslamtir. Hasta haklari, insanin gastan sahip
oldugu insani haklarinin, etik boyuta yansimasi
olarak kabul edilmektedir. “Hasta haklar1” kavra-
mi, Alman Nazi hekimlerinin 1947'de Nuremberg
mahkemelerinde yargilanmasi sirasinda,
haklarinin hekimler tarafindanggiendginin belir-
lenmesi sonrasinda, bir tepki olarak tanimlaami
tir.t

Bilme Hakki
Salik hizmetleri esnasinda dlik haklarinin

GENETIK UYGULAMALAR OZEL INDE BILMEME HAKKI

durumlari ile ilgili tibbi gercekleri bilme hakkina
sahiptirler” aciklamasi mevcuttur.

Turkiye'de de hastalar, 1998 yilinda yuriggi
giren Hasta Haklarn Yonetmgliyle, saghk du-
rumlariyla ilgili bilgi alma hakkina sahip oldular.
Ilgili yonetmeligin 15. maddesinde “Hasta; gk
durumunu, kendisine uygulanacak tibidemleri,
bunlarin faydalar ve muhtemel sakincalari, alter-
natif tibbi midahale usilleri, tedavinin kabul edil
memesi halinde ortaya cikabilecek muhtemel so-
nuclari ve hastglin seyri ve neticeleri konusunda
s0zIu veya yazil olarak bilgi istemek hakkina sa-
hiptir.” ifadesi yer almaktadif.

Bildirgelerin bazi ihtiyaclar sonucu gglrilmis
metinler olduklarini varsayarsak, bilme hakkinin
belki de insan dgasinda olan bilme igge tizerine
gelistirilmi s bir kavram oldgunu digiinebiliriz.

Aristo, Metafizginde “TUm insanlar dgalari
geresi bilgi icin ugrasmaktadirlar” der. Ber bu
dogruysa bilme istg insan olmanin temel boyutla-
rindan bir tanesidir. Aristo ile birliktgdyle denile-
bilir: Insan bilme ist@inde olan bir varliktir. Fakat
bilme sadece olumlu bir bilgi birikimi olmayip si-
kintiya da yol acabilmektedir, 6zellikleslgel salik
bilgisinde oldgu gibi. Ayrica tipta bilgi sadece

insarf€orik deil, davranglarimizi yonlendiren pratik

anlamlar da icermektedir.

Bilgi, kisinin uygun tedaviyi aramasina veya
engelleyici ya da iyilgirici eylemde bulunmasina
olanak tanimaktadftSaslik alaninda bilgi olumlu
olabilecei gibi olumsuz da olabilmektedir. Bilginin
niteligi karsisinda k§ide duygu, dglince ve davra-

korunmasini amaglayan hasta haklarina yoneliknis degisikligi meydana gelecektir. Olumlu bilgi

farkli tlkelerde bircok bildirge yayinlangtir. Bun-

kargisinda, oérngin sgaliginin iyi oldusu veya teda-

lardan ilki, 1972'de yayinlanan Amerikan Hastane vinin basarili oldusu sonucunda ki psikolojik ola-

Birli ginin Hasta Haklari Bildirgesi olup birgok ko-
nunun yani sira ¢ggmamizin bir yonini okuran
bilgi edinme hakkini da konu edingtir. 1981 Liz-
bon, 1.Dlnya Tabipler Bigi Hasta Haklari Bildir-

rak rahatlayip davragsal olarak da hayatina olumlu
bir yon verirken, olumsuz ghk haberi kagisindaki
bireyin tutumu farkliik arz edecektir. Bazilarina
gore; olumsuz haber icerenheslerde ygama dair

gesi de hastanin kendi durumunu belirleme hakki veplanlar, bilmenin getir@i yogun baski altina girebi-

hastanin bilgilendiriimesi konusunu tekrar vurgula-
mistir. Bu alanda sayabilegeniz diger bir gelsme

ise 1994 Amsterdam, Avrupa’da Hasta Haklarinin
Geligtirilmesi Bildirgesi olup, bu metinde; “Herkes

lir ve bireyin 6zerkigini ve psikolojik istikrarini
tehlikeye atabili. Oysa bazen bilgi olumsuz dahi
olsa bir 6nceki ifadenin tam aksinegikin hayatina
daha istikrarli ve gergekgi bir yon gizmesinglsa

kendi yaamini belirleme hakkina sahiptir. Hastalar yarak onu belirsizlikten d@n sikintilardan kurtara-
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caktir. Tepkiler kilerin psikolojileri ve hayata ba-
kis acilarina gore ggsiklik gosterecektir. Bu dg-
siklik bilme hakkinin yani sira bilmeme hakkini da
gindeme getirngtir.

Bilmeme Hakki

Bilmeme hakki ve bdylece deslgel kaderin
belirsiz kalmasi yasal olarakskiin hakkidir. Bu
haklar insan olmanin temel haklarindan cikartiimak-
tadir, 6zellikle ksili gin serbestce galiriimesi hak-
kindan. Bu hak ayni zamandssi&el bilgileri G-
renme ve bilgilerle 6zerk kararlar verebilme hakkin
da icermektedif.

Turkiye'nin 1998 Hasta Haklari Yonetmgh
nin 20.maddesi bilmeme hakkini kapsamaktadir.
Buna gore, Tlgili mevzuat hikiimlerine ve hastali-
gin mahiyetine gore yetkili mercilerce alinacak ted-
birlerin gerektirdgi haller dginda; hasta, ghk

durumu hakkinda kendisine veya ailesine veya ya-

kinlarina bilgi verilmemesini isteyebilir”.

TTB 47. Genel Kurulunda kabul edilgnolan
Hekimlik Meslek Etigi Kurallar , bu konuyasu
sekilde yaklgmaktadir;

“Madde:27- Hasta, hastgll konusunda bilgi-
lendirilmek istemediini belirtmisse, hekimin bilgi
vermesi gerekmez. Ailenin haberdar edilmesi,
hastayla gorgi birligine varilarak yapiimalidir.
Bilingsiz durumdaki hastalar i¢in, yakinlarinin
bilgilendirilip bilgilendiriimemesine hekim karar
verir.”*

Bilgilenmeme hakkinin vaghini destekleyen
bir diger bildiri de, “1994'de Avrupa Konseyi'nin
kabul ettgi “ insan Haklarinin vénsan Varlginin
Sayginlginin Korunmasina dair Andena Tasarl-
si”dir.” Burada “Bireyler saliklariyla ilgili tim
bilgilere ulgabilme hakkina sahiptir. Ancak bu
konuda bilgilenmek istemeyen bireylerin istekleri
de gdz 6niine alinmaldidenilmektedir:

Yine 1994 Avrupa’da Hasta Haklarinin Geli
rilmesi Bildirgesine goére de;

“Bilgilendirme yalnizca bilgi vermenin hasta
Uzerinde acik ve olumsuz bir etkisinin olgcea
inanmak icin gecerli bir nedenin olglu zamanlarda
kisitlanabilir. Ayrica hastalar kesin olarak bélet
leri takdirde bilgilenmeme hakkina da sahiptirler.”

Turkiye Klinikleri J Med Ethics 2007, 15
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Gunumizde bilmeme hakkinin daha c¢ok gene-
tik alaninda gtindeme gelyroldugunasahit olmak-
tayiz. Biz de konumuz gefegenetikte bilmeme
hakkinin nasil bir yer $&il ettigini aciklamaya cali-
sacaglz.

Genetik Alaninda Gelismeler

Son zamanlarda genetik alaninda pek ¢ok ge-
lismeler olmytur. Genetik testlerin klinik uygula-
malari tim dinyada giderek yaygyizaya bala-
mistir. Insan geneginde gen testleri farkigekil ve
amaclarla uygulanmaktadir. Bu uygulamalardan
gunimuoz itibaryla en yaygin olarak kullanilanlart;
mevcut kalitsal bir hastgin varlgini kanitlayan
tani amach (diagnostik) gen testleri, hastalilayat
¢tkmadan 6nce yatki@in belirlenmesini sgayan
prediktif testler, kromozomal belirginlik veya tbk
gendeki dgisimin ortaya cikarilabilegg@ prenatal
teshis cercevesindeki gen testleri veya rahme yerle
tirlmeden 6dnce embriyonun kromozomal belirginlik
veya ©Ozel gen farklilgmalarini  argtiran
preimplantasyon tani testidirTestlerin yeni ve
Onemli bircok Onleyici ve tedavi edici davrarse-
ceneklerine kapi aralgdive insanlarin y@m ve
aile kurma planlari agisindan biyik énemytbi-
lecezi yadsinamaz bir gergektir. Bunlarin yani sira
bu testlerin bir dizi 6zellik tadigi gorilmektedir.
Bir genetik test sonucu insaningbk ve ysgam
beklentisi yoninden muhtemelen prediktif bigele
tagimaktadir. Aile icindeki bireyler hakkinda da
bilgi verebilme giiciine sahipfirGenetik ve genetik
orijinli hastaliklar tim aileyi icermektedir. Birirle-
yin test edilmesi sonucunda edinifmalan genetik
bilgi bir veya daha fazla i hakkinda da bilgi ver-
me kapasitesine sahiptir. Bu durumda ikinci planda
olan ksiler de dolayh olarak test edilgplacaklar-
dir. Bir genetik tarama 6ncesinde ise ne yasalene d
pratik olarak bittin bu akrabalardan onay alinmasi
s6z konusu olmagh icin bunlarin haklarinin tehli-
keye girdgi sonucuna varilmaktadif. Genetik
testlerin dger bir 6zellgi ise daha ¢ok, bir hastgin
ortaya cikgindan once yani presemptomatik olarak
yapilabilmesidir. Ayrica gen testleri siklikla alds
iceren sonuclar vermektediBuna goére de belirli
bir hastalga yakalanma olasginin %80 olmasi bu
hastalgin gercekten ortaya cikaggaanlamini ta-
mamaktadir. Ayni zamanda bir hastalik icin %5’lik
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bir tahmin oldgunda da hastagga maruz kalinabilir.
Test olan i¢in, gen testinin pozitif olmasgoolukla
belirsizlik demektir. Ayrica semptomlarin ¢ikip
¢ctkmayacgl, ne zaman ngekilde ortaya cikaga
da Onceden sdylenemez. Bu tighislerle ygama
dair planlar bilmenin getirdi yogun baski altina
girebilir ve bireyin otonomi ve psikolojik istikram
tehlikeye atabilir. Obiir yandan hastalik tehlikesin
bilinmesi, hastafiin ortaya ¢ikmasindan yillar 6nce
riski azaltmak amaciyla davrardesisikli gine veya
tedavilere bglamaya imkan tanimaktad@enetik
bilgi kismen de olsa insanin 6zeliyle alakalidiy- A
rica agivlenen kan veya doku ornekleri ile klinik

GENETIK UYGULAMALAR OZEL INDE BILMEME HAKKI

kisiler motor kayip, kilik degisimi, depresyon,
demans ve zor 6lim ile karakteristik olan bu nérolo
jik hastalgin kaderleri olabilegéni tahmin etmek-
tedirler. Huntington, ebeveynden cocuklara gecebi-
len genetik bir hastalktir. Huntington geni domi-
nanttir; yani ebeveynlerden birinin bu geninin tek
kopyasi hastah tetikleyecektir. Huntington Hasta-
lhigina tutulmy olan kiilerin gocuklari %50 oranin-
da bu hastali gelistirme riskine sahiptirlet?

Huntington'da ailevi yatkinlik olanlarda
presemptomatik test, somatik olarakslddi olan
riskli bireylerin ancak %50’lik A-priori riskini ay
dinlatabilir ve kacinilmaz olarak oldiriict olan bir

olarak konuyla alakasi olmayan parametreler de teShastals seneler dncesinden haber verebilir. Riskii

edilebilmektedi®'® Goéruldigi lizere bu dzellikler
insan i¢cin hem olumlu hem olumsuz sonuglagwdo
rabilmektedir.

bireylerin bir b6limu tarafindan bu tesgikel hayat
plani (cocuk istemi, meslek secimi) icin kullarihr
ken dgerleri tarafindan faydasi olmaya&calisiin-

Genetik testler, ailevi hastaliklarin kontroliinde cesiyle reddedilmektedif.

gittikce artansekilde uygulanmaktadir. Neden olan

Tedavisi veya 0Onleyici tedbiri bulunmayan bir

etkenin belirlenmesi hastaya sunulan tibbi bakimipastank durumu ile ilgili bilgi kiyi bircok yonden

degistirmese de etkilenmemiolan risk taiyan ya-

kinlarin genetik durumlarinin aydinlatiimasina im-

oldugu gibi psikolojik acidan da etkileyebilmekte-
dir. Genetik bilginin ortaya ¢ikarilmasi ile budpl

kan tanimaktadir. Bu yakinlar presemptomatik ge-|erin amaglarin gina cikilarak kullaniimasi ve g

netik teste ¢cocuk sahibi olmagiiincesi veya énemli
tibbi kararlar 6ncesinde olgdu gibi, kendi ¢ocukla-
rinin kararlarini  kolayktirmak digtincesiyle de
basvurmaktadir. Tayici olduklari belirlenen kiler
hastalik riskini azaltacak davralar sergileyebile-
cekleri gibi erken tghis imkanina da sahip olmakta-

nin given sorumlulguna kagi bu kkinin zararina
davraniimasi ihtimali giindeme gelebilmektéedir.
Ayrica bazi insanlar genetik bir testin pozitif gen
cuna glik edecek ‘etiket’ ile bga cikamayabilir-
ler.”® Ailevi genetik hastalik hikayesi olan bir cok
kisi test olduklar1 takdirde sonuclarinin skalari

dir, taglyici olmayanlar ise g.e'reksiz m'UQahaIeIere tarafindan da @renilebilecgi ve bu yiizden dla-
maruz kalmaktan uzak durabilirler. Her iki sonu¢ da napilecekleri korkusunu gamaktadirlar. Bunu 6nle-

birey ve topluma fayda gmmaktadir*

Buna kasgin, testin fayda getirmenin yani sira
bazi olumsuz yonlerinin de mevcut ofgy bir ge-
netik test sonucu kasinda kinin nasil bir davra-
nis sergileyecginin kesin olarak tahmin edilmesinin
mumkin olmadiini savunanlar da vardir. Test olan
kisinin kendisi &ir bir psikososyal sikinti yayabi-
lecezi gibi Ggclncisahislar tarafindan seren, si-
gorta gibi- kotiye kullanma tehlikesi de gédilir.
Ayrica test sonuclarinin klealari tarafindan ge-
nilmesi sonucunda #i i¢cin toplumdan dilanma
tehlikesi meydana gelebilir.

Prediktif genetik testlere 6rnek olarak
Huntington Hasta@ ve kalitsal kanserler sayilabi-
lir. *° Ailesinde Huntington Hastah 6ykiisti bulunan
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yebilecek olan yasalar ise tam anlamiyla uygulama-
ya gecmengtir.*?

Huntington Korea Orrgnde oldgu gibi,
Farrer’in bir calgmasinda da genetik bilginin
Huntingtonlu hastalardaga psikolojik travmaya
sebep oldgu tespit edilmjtir. Oldukca 6nemli olan
bu calsmada Huntington Hastglnda intihar giri-
simi ve Olim oranlari incelengtir. Ulusal
Huntington Hasta@n argtirma listesinden 831
Huntington hastasi arasindaki intihar gimi sayisi
ve sekli ile intihara bgh 452 6lmi Huntingtonlu
hastanin oranlar1 afarilmis ve sonug¢ olarak bu
hastaliktan etkilenmiolan kgiler arasinda olimle-
rin %5,7 sinin intihar sonrasi meydana galtiespit
edilmigtir. Arastirmaya goére hastalarin %27,6 si en
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az bir kere intihar gisiminde bulunmslardir™
Huntingtonda goreceli yuksek intihar ve intihar
girisimi oranini gosteren bu 6rnekten farkll olarak
konuyla ilgili C.R.Bartram’in bir cagmasi ise test
negatif sonu¢ verg@inde, yani hastalik genine rast-
lanmadiysa bile test olanlarin yagla %30-40 ka-
darinda &ir depresyona rastlargini, bunun nede-
ninin belki de etkilenmgi olan kardglerine kasi
sucluluk duygusunun geinesi oldgu belirtiimek-
tedir Buna kayin testin olumlu sonu¢ vergibirey-
lerin de artik emin olup hayatlarina ona gore bimy
verebilecekleri icin dikkat cekecek orandasele
olduklarina da rastlanmaktadirHuntington Hasta-
gl tanisinin getirege psikolojik durumlar bir ya-
na; Huntington gibi tek bir genin kusurlu olmasina
bagll hastaliklardan olan kan hastaliklari, irsi
tromboz yatking, yag degisim bozukluklari, meme
ve kalin b&rsak kanserleri asarmacilarin ilgi
odazl olurken artik giinimiizde genetikgiler yuksek
tansiyon gibi kalp dokam sistemi hastaliklari,
Alzheimer, psikolojik hastaliklar gibi multifaktGey
ve ¢ok yaygin olan hastaliklarin da genetik temelle
rini arggtirmaktadirlar. Burada ortaya cikan sorun
ise her seferinde daha ¢ok hagtaligenetiksartlar
Ogrenilmis olurken tedavi metotlarinin halen bilin-
memesidir'® Dolayisiyla bilgimiz ile bu bilgi ile

Zehra EDSAN ve ark.

insani koruma amaci goz éniinde bulundurulmalidir.
Bu prensiplerden bazilari gondllalik, yani bilgi
edinmek icin bireyin gondlli olarak onay vermesi,
bilmeme hakki, genetik dagmanlik (tghisler ilag-

lar gibi oldurtcu etkiye sahip olabilirler) ve geéike
diglanmadan korunmak icin genetik bilgilerin ko-
runmasidif

Genetik bilgi kagisinda sergilenen davrala-
rin ve psikolojik etkilenmelerin farklga bilmeme
hakkini giindeme getirgtir. Gercek tedavisi bu-
lunmayan ve ortaya cikabilecek zamani tahmin
edilemeyen bir hastalikla ilgili genetik yatkgin
test edilmesi s6z konusu ofgitnda temel olarak iki
farkl distinen insanla karasiriz. Biri bilmek iste-
yen, dgeri ise bilgiden uzak durmaya gain!’
Burada insanlarin hangi durumda bilmeme hakkini
tercih edebilecekleri sorusu anlamsitaaktadir.
Kusaklar arasi fikir ayrifginin giindeme gelip ara
kusagin bilmeme hakkinin tehlikeye gigdibir or-
nek olarak Huntington Hastgini verebiliriz. Bi-
yikannenin bu hastaliktan O6lini varsayalim.
Daha Once de aciklggmiz tzere gir bir kahtsal
hastalik olan Huntington’da hasta olan ebeveynlerin
¢cocuklarinda hastgiin gorilebilme riski %50°dir.
Bu durumda ebeveynlerin hasgalortaya ¢cikmadan
Once cocgun bir genetik test yaptirmak istemesi

yapabileceklerimiz arasinda bir ucurum meydanap,, sorunlara yol agabilmektedir. Test pozititigik

gelebilmektedir?

Bir jinekolog olan Schulz’a gore genetik testler
Olimdn yiuzdelerle ifade edilgmisekli anlamina

gl takdirde anne de ister istemez hagalsahip
oldugunu bilecektir. Ber anne bilmeme hakkinda
israr ederse ne yapiimaldirGorildigi tizere sik-

gelebilir. Bazen genetik testler bir hastada kanser likla bir kisinin bilme hakki bir bgka kisinin bil-

kargi bir korku durumu olan Karzinofobi'ye yol
acmaktadir. Hi¢ bulmak istemgdbir seyin araysi

meme hakki ile cagabilmektedir’
Bazi ifadeleri esas alacak olursak tedavisi bu-

icinde ksi her giin her saat kendisini muayene edip |ynmayan hastaliklarda bilme, hayatin kendisini

tedirginlik yagayabilir. Boylece tip iyilgtirmenin
aksine hasta da edebifr.

Bircok genetik durumla kar karsiya birakilan
kisi nasil davranmali? Orgm, “%25 bairsak kan-
seri, %30 tromboz ve %42 Alzheimer riskjitaak-
tasiniz” denilen bir ki ne yapmalidir? Sir§iphe
nedeniyle kendisinde ortaya cikgoadan kesin
emin olmadg bir seyi onlemek wUmidiyle 6mar
boyu profilaktik bir rejime mi tabi olmahdir? Bu
gibi durumlar danma ihtiyacinin ciddisekilde
artmakta oldgunu gdstermektedif. Bu yiizden
genetik testler uygulanirken temel etik prensipker
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degil tani ile yaamay uzatacaktlf. Belki de bu
sebepten Huntington Hasgahda presemptomatik
test oranini inceleyen gtamada test talep etmi
olanlarin sayisi beklenilenden az oltur.”® Dola-
yistyla Huntington gibi tedavisi olmayan ve bilme-
nin de bir yarar gdamanin 6tesinde endiyi arttirip
tedaviye bir katkisinin olmagl durumlarda bilme-
me hakkinin énem kazaggn séyleyebiliriz; ve bu
nedenden dolayl presemptomatik ve prenatal alanda
tatbik edilen genetik taramalarda baski icermeyen,
uzmani tarafindan uygulanip kayda gececek olan
genetik dargmanlik hizmeti dnerilmektedf
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Kisisel bilmeme hakkinin étesinde bazi durum-

larda bakalarinin da iyilgini distiinmenin 6zerkfie
ve kisiye sayglya gore dahgia basabilecgni be-
lirten ifadeler mevcuttuinsan Geneti Komisyonu
—Human Genetics Comission- (HGC) raporunda;
genetik bilginin kgiyi diger bireylere yonelik 6zel,
ahlaki bir sorumlulga yonelttgini belirterek gene-
tik birliktelige dikkat cekmektedf Konuyla ilgili
doktor, s&lik calisani ve etikcileri iceren, hastanin
yakinlarini olasi gen gayiciliklari konusunda aydin-
latma sorumlulgu veya yasal yetkinin olmasi gere-
kip gerekmedii konusunda yapilan bir gtarmada,
doktorlarin neredeyse hepsi, hdama ve bakicilarin
da yarisi “hayir”, etikcilerin ggu ise “evet” cevabi-
ni vermitir. Bu sorular kagpisindaki insanlarin tu-
tumunun kiltar gesine de bgl oldugu belirtilerek
bir anket 6rngi verilmistir. Buna gore; ankete kati-
lan Cinlilerin 2/3 si (yaklgik %66's1), bir hastalik
geninin potansiyel tayicisi olan Igilerin ahlaken
kendilerini test ettirme zorunda olduklarinisdi-
mislerdir. Avrupa’da ise ag@irmaya katilanlarin
sadece % 45'i bu gésii paylamistir.?® Bilme ve
bilmeme istgi oranini da iceren, Amerika, Almanya
ve Fransa ile ortakja yuratilen 1400 hastayr kap-
sayan uluslar arasi bir gahanin sonucuna gore ise

hastalarin sadece Ucte biri bilmeme hakki lehinde

gorGs bildirmistir. Hastalarin buydk bir gunlugu

(Almanya %48, Fransa %54, Amerika/Kanada
60%) her turld test imkanina sahip olmalari gerekti

gini ifade etm§ ve aile icinde bazilarinin igi@e
aykiri olsa da genetik bilgi ile ilgili acik davnéma-
sI gerekigini, sigorta sirketleri ve § veren gibi
Ucuncusahislara bilgi verilmesine kar cikilmasi
gerektgini savunmuglardir

Dolayisiyla bilmeme hakki kaisinda bir bilme

GENETIK UYGULAMALAR OZEL INDE BILMEME HAKKI

Bilme zorunlulguna bir 6rnek olarak kalitsal
bir hastalik olan Fenilketontri'yi verebiliriz. Bu
hastalikta ¢cocuklar Phenylalanin’den zengin besin-
leri yememelidirler. Aksi takdirde psikolojik geli-
simleri geri kalmaktadir. Hastgin ¢cocgun gelii-
mini mamkin olan en az seviyede etkilemesi icin
ebeveynlerin mimkin olan en erken sirede bilgi
sahibi olmalari gerekmektedir. Bu ytzden ebeveyn-
lerin bilmeme hakki dikkate alinmaksizin yeni do-
ganda genetik test pek ¢ok Ulkede @dlwibi Gl-
kemizde de rutin olarak yapilmaktadfir.

Fakat bu uygulama yeni ganda her tirll ge-
netik testin serbestce uygulanabilgcenlamina da
gelmemektedir. Ebeveynlerin yenjghm taramasina
onaylari sadece tedavisi olan hastaliklarin incelen
mesi icin gecerlidir. Her insanin kendi hakkinda
karar verme hakki bilmeme hakkini da icgrdgin
yeni d@an taramasi ¢ercevesinde yengao insa-
nin da bilmeme hakki vardir ve devlet, yengaain
bilmeme hakkini korumakla sorumludir.

Bilmemeyi bir hak olarak gerlendirirsek, s
lik calisani hastanin bilmeme igiekarsisinda onun
bu hakkini mimkin kilmak icin basamagékilde
ilerlemesi gerekir. Oncelikle bilimsel bilginin rr
bir bilgi oldugunu aciklayip kiyi, olasi alternatif
sonuglar konusunda aydinlatmalitiZira bilinecek
seyin ne oldgu bilinmeden bilmeme secilemez.
Dolayisiyla bir “bilgilendirilmi bilmeme” s6z ko-
nusu olmahdir. Ki, bilme hakkindan vazge¢cmeyle
hangi tehlikeyi goze alagan, yggam tarzina gore
neyi kaciracgini belirleyebilmelidir> Gercek 6zerk-
lik belirli bilgileri istememe hakkina sahip olupu
bilgilerin de hangileri olaga kararini verebilmektir
> Bilmeme hakki itirazini ancak ilgili &inin en
geng kapsaml bilgisi mimkin kilmaktadir. Bu

sorumluligu da gindeme gelmektedir. Haklar so- ¢artjar altinda bilme hakki, bilmeme hakkinin yéterl

rumluluklarla dengelenrtir.*® Bilgiden feragat
etme, yetkiden feragat etme sayi&ciin bunun
bir hak olup olmayaga sorgulanirken bdyle bir
hakkin sorumluluklarla celecesi 6ne surilmekte-
dir.° Eger bilmek hasta#in ortaya cilgini 6nleye-
cek tedbirler alinmasini glayacaksa, veya hastalik
seyrini yavalatip belirtilerini hafifletebilecek im-
kanlar sglayabilecekse bilmek bir zorunluluk, bu
bilgiyi ilgili sahislara iletmek ise bir sorumluluk
sekline déngebilmektedir.
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sarti olmasa da gerekli bgarti olarak gorulmekte-
dir.?

Sonug
Onlenebilecek riskler, alinabilecek tedbirler
varken veya tam tersi hasfalbilmekle dgistirile-
bilecek hicbirsey yokken, hastanin “bilme hakki”
ve “bilmeme hakki” ile ilgili yapilacak yorumlar
farklidir. Ancak ksi bilerek, 6zgirce sorunlari dik-
kate almamayi tercih edegiei, bir doktor tarafin-
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dan herhangi bir hastalik ile ilgili olarak artnir 0.
risk hakkinda bilgilendiriimek istemegini belirtir-
se durum dgsir. Bu durumda kiiyi mutlaka bilgi-
lendirmek konusunda israr etmek, 6zeikin ¢ig-
nenmesi olacaktf’.

11.

Sonug olarak; genetik uygulamalarda bilmeme
hakkinin 6nemli bir anlam ifade ditni soyleyebili-
riz. Bilgi, bir hastalgin ortaya ¢ilgini engelleyecek
Onlemleri sglayabilecekse elbette tedarik edilmesi
beklenir. Fakat burada bir zorlama asla kabul edile
mez. Hasta 6zerldinin 6n planda tutulmaya cail-

digi giinimiiz tip uygulamalarinda bunun aksini %

savunmak, hastanin igtedisinda ona yararl olma
fikri perde arkasinda paternalistik davedem sergi-
lemeye neden olmaktadir. Yukarida da beligtmi

oldugumuz istisnai durumlar haricinde bilme so- 1.

rumlulugu/zorunlulgu yoktur, temel olarak bilme-
me hakki kabul gormektediflgili istemiyorsa bir
argtirmanin sonucu veya kendi genetik yapisi ile
ilgili bilgi kendisine zorla verilemezinsanlar bu
bilgilerin etkilerinden uzak ymama sansina sahip

olmalidirlar. Kendisinden bu bilgiyi edinme beklen- 19.

tisi bir yana bu kiinin yakinlarina kan da sorumilu
tutulmasi kabul edilemez.
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