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TIBBI GENETIKTE ETiK SORUNLAR

Isik Bokesoy™

Genetik hastaliklar, yapimizin sifresini tasiyan kalitsal madde
(DNA) degisimi ile birlikteligi nedeniyle, onarilamaz, kagimlamaz
hastaliklar olarak yorumlanabilirler. Ancak bazi metabolik hastalik-
larda etiopatogenezis'in anlasilmasiyla, eksik olan uriiniin yerine kon-
mas1, olusacak metabolik atiklarin birikimini engelleyen ilaglar veya
diyet hatta bazilarinda cerrahi girisimler, organ nakli gibi bilinen
tedavi yollar1 s6z konusu olabilmektedir. Buna ragmen McKusick'in
katalogunun 1983 baskisinda toplam sayis1 3368 olan (9) ve muhteme-
len 8 inci baskisinin hazirlandigl su siralarda, daha da artmig olmasi
gereken mendelyen kalitilan genetik hastaliklar iginde, tedavi edile-
bilenlerin sayis1 yiksek degildir. Kromozomal olanlarda ise tedavi
sansmdan soz etmek oldukga uzak bir konudur.

Ginumiiziin teknolojisi klasik tedaviden 6te, koruyucu (prevan-
tive) ve belki de DNA diizeyinde tedavi edici (gen nakli) yéntemlerin
gelismesine olanak aramaktadir. Prevantif yol, hasta bireylerin dog-
masimin engellenmesi temeline dayanmalkta, evlilik éncesi veya son-
rasit eslerin veya gebeligin kontrolini gindeme getirmektedir. So-
nugta, canliliin temel dgelerinden olan ve insan i¢in incelik tasiyan
reprodiiksiyon hedef olacagindan, duyarl kurallarin olusmasi geregi-
ortaya gikmaktadir.

" Etik kelimesi, Yunanca «ethos» yani davranis ve aliskanlhklar -ke-
limesinden tiiremistir (2). Dogru iliski kurmaya yarayan kurallar diye
de tanimlanabilir. O halde «Tibbi Etik», hekimlerin etkinliklerinde, in-
san ve toplum yararina davranmalarini saglayan iliski ve kurallar bi-
tini olarak tamimlanabilir. Bunun, ulusal ve uluslararasi hukuku ve
toplumun deger yargilarin ilgilendirmesi dogaldir (13).

*rA U. Tip Fakiiltesi Tibbi Genetik Dogenti.



78 Istle Bokesoy

Ulkemizde genetik icin, tibbi etik kurallar: disinda, etik kurallar
ele alinmamistir. Bu konuda mevcut potansiyel géz online alinarak,
toplumumuz icin énemli konulara deginmek amaciyla bu yazi hazir-
lanmastir.

BiLiIM VE ETIK

Pozitivist gérus, Galileo (1564-1642), Descartes (1596-1650), New-
ton (1642-1727) gibi bilginlerin evrensel etkinlikleriyle kurulan modern
bilim déneminden itibaren, etik ve deger yargilarinin, bilimden ayri
ele alinmasini savunmustur. Boylece bir anlamda bilim adamimin
mutlak ozgiirligini saglamak, bilimsel ¢alismalar1 deger yargilarin-
dan soyutlamak ve sonuglarmi da bagimsiz kilmak amagclanmigtir.
Bu gorisl, tibhi genetikte danismanhik (genetic counselling) dedigi-
miz hasta-hekim ikilisine uygulayacak olursak, danmismanin yalnizca
aktarici rolii oynamast gerekmektedir. Ancak genetikte pozitivist go-
riisle gakisan konularin séz konusu olabilmesi, bunu giliclestirmekte
ve bu ise genetikte etik sorunlarin kaynagini olusturmaktadir.

Genetikte danismanhk yapan kisiler, yenilmesi zor geliskiler kar-
gisindadir. Hekimin bir yandan Hipokrat yeminiyle bagh oldugu has:
tasi, ote yandan goézetmesi gereken toplum saghgi vardir (3). Heki-
min yalnizca bilgi nakli yapmas: gérisiine karsin hastasina oneriler-
le olayr nakletmesi ikinci bir c¢eliskiyi olusturmaktadir. Dogay1 ve
dogaya uyumu dikkate almak veya buna karsihk bireyi ele alip, onu

dogasma karsin iyive gdétiirmek istemi bir bagka celigkidir. Gen nak-
lini ele alirsak bu son celiskinin yakinde daha da belirginlesecegini dii-
siinebiliriz. Bu geliski de sudur : insan 6gesi bazilar igin tartisilmaz
bir konu olsa bile, dogaya basegmek taraflar: olanlar bulunabilir.

Bir goriise gore insanm yeryﬁiﬁndeki rolil egemen olmak, dogay:
sahip oldugu zeka ve teknik yetenegi ile kontroline almaktir. Gunt-
miizdeki gen muhendisligi insanoglunun eski bir riiyasimn gergek-
lesmesine olanak vererek mikemmele, optimum insana ulastiracak
midir? Bunun gercgeklesmesinin dogal evolusyona ters diisecegi on-
gorilebilir. Ote yandan iyi genotipe (optimum sartlara) kim karar
verecek ve ne kadar dogru karar verecektir sorusu akla gelmektedir.
Weatheral (1985) bu konuya aciklik getirmek igin Afrikali saygimn bir
doktorun mektubuna kitabinda yer vermektedir. Ghanali doktor
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Krobo kabilesinden olup, lUlkesinde yakin zamana kadar, sadece yas-
hlarmm neyin iyi neyin kot olduguna karar verdiklerini bildirmistir.
Kendisi polidaktilik dogan doktorun kabilesinde bu olayin hicbir sek-
ilde yorumlanmamasina karsilik, bunlarin birkac¢ mil kuzeydeki kabi-
lede éldurtldiklerini, birkag mil giineyde ise yliceltildiklerini kendisi-
nin hayatta kalmasini kendi kabilesinin {iyesi olmasina bor¢lu oldugu-
nu bildirmistir. O halde hangisinin dogru olduguna karar yetkisi, bir
gruba verilmeli midir sorular1 bu érnekte oldugu gibi dikkat ceker ha-
le gelmektedir (3). Hekimin insan olarak kendi icinde de bu celiskileri
yasayacagini kabullenmek s6z konusudur. Lappe 1972 de kisinin kiltii-
rel yapisi, bireysel farklilig:, toplumun gen havuzuna énem vermesi,
hastaya énem vermesi, genetik potansiyele énem vermesi, gen hata-
larmin azalmasina 6nem vermesine gore davramslarimn farkh ola-
bilecegine isaret etmistir (8).

Baz arastiricilar, kisinin arastirma konusunu segerken bile deger
yvargilarindan etkilenebilecegini, toplumun da bir cahismay1r destek-
lemesi veya reddetmesinin yine aym sekilde etkileyebilecegini ileri
strerler. Yine klinikte karar verilirken bilgilerimizin yani sira gér-
diiklerimizi de dikkate almamiz yani hastalik degil hasta vardir g6-
riginiin séz konusu oldugunu séyleyebiliriz. Ornegin fetilketonturik
bir cocugu olan aileye, olayin niteligini anlatmakla kalinmaz, fenila-
laninsiz diyet onerilir. Burada hekimin tanimlayic1 degil fakat sonuca
etki edici sekilde konusmasi séz konusudur. Arastirmalarin deger yar-
gilarmmizdan etkilenmelerinin sz konusu olabilecegini diistinebilir-
ken, tersini yani arastirma sonuclarimin deger yargilarimizi etkileme-
sini de dustinmek zorundayiz.

Onceden séz konusu olmayan bilimsel yeni olasihiklar, calismalar
sonucunda toplumda kabul gorip, yeni sekillenmelere sebep olacak-
tir (11).

ETIiK SORUNLAR

1. Genetikteki etik sorunlardan bir tanesi selektif abortustur.
Preventif agidan hastalik tanindiginda, o bireyin dogumu abortusla
engellenebilir. Bu olay ise, toplumda hastalig1 azaltacak fakat reses-
sif hastaliklarda tasiyici oramini artiracaktir (10). Ote yandan hekim,
yasam degerlerini korumak igin yemin eden, egitim géren kisidir. Kli-
nik¢iler, fehilketontrik veya hemofilik bir hastasinin tedavisinin zor-
luklarma ragmen, onlarin yasam haklarin benliginde duyan kisiler-
dir. Bu ise erken tani-abortus-hastaligin eliminasyonu fikri ile ¢eliski
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yaratmaktadir. Bugiin, biylik siyaset adami Churchill'in yasamini
savas yillarinda penisilin’e borglu oldugunu bilmekteyken, genetik
hastalarinin tedavilerini yiiksiinmek c¢eliskinin bir diger yénudiir. Bu
celiskiler nedeniyle gerekli girigimler yapilip tam konulduktan sonra
olay anlatilip, cocugun yasami kararin ana-baba'ya birakilmasi ge-
reklidir gérisu guntimiizde yaygindir, Ancak hekimin bu konuda top-
lumu bilin¢lendirmesi de goérevi arasindadir. Bu konuda agik yurek-
lilikle séylemek gerekirki gelismekte olan tlkelerle, gelismis olan ul-
keler arasinda, hastalarin yasamalar: halinde elde edecekleri aym de-
gildir.

2. Genetikte etik agidan énemli bir diger konuyu taramlar (scre-
ening) olusturmaktadir. Bu, hassas bir konudur, ¢inki kiginin ézel
yasamina girmek, bireysel ézgiirligunt zedelemek stz konusu olabi-
lir. Ulkemizde bu denli genis taramalar yapilmamakla birlikte, dene-
yimli tilkelerde taramadan elde edilen bu bilgilerin kétiiye kullanimi
kisinin is bulmasina engel, sigorta piriminin ytkselmesi veya psikolo-
jik olarak ayirim, damgalanma gibi sorunlar yaratabilmektedir (10).

Giuintimiizde yeni doganda tarama ve tedavi séz konusu oldugun-
da, taramanin zorunlu olabilece#i bazi hilim adamlarinca benimsenir-
ken, genelde zorunlu tarama fikri fazla taraftar bulamamistir. Genel-
likle egitim ile halkin bilinglenmesi, hedefin iyi belirlenmesi ve halka
kolaylikla ulagim imkammnn taninmasina dayali volanter tarama fik-
ri agwrhkli gérinmektedir (5).

Amerika'da tip, biomedikal ve davranis arastirmalarinda, etik
problemlerin incelendigi komisyonda alinan kararlar tarama ile ilgili
olarak soyledir : 1) Sonuglarda kisisel gizliligin korunmasi, tiginci
salslara verilmemesi. 2) Gonullii olamiyorsa ve gercek basar soz
konusuysa zorunlu olmasi ancak bunda da yasal degisikligin yapi-
minda acele edinilmemesi énerilmekiedir. Fenilalanin kanda ylksekse
neonatal dénemde fenilketoniiri tanis1 konup fenilalaninsiz diyete bag-
lanmasi stz konusudur. Sonradan fenilalanin ytksek bile olsa bireyin
normal olabilecegi durumlarin gosterilmesi, belki de normal bazi ¢o-
cuklarin fenilalanin'siz beslenmeleri sonucu ile normal dogan cocuk-
larin bundan etkilenmis olabilecekleri bildirilmektedir. 3) Tarama
bulgular yalmzca ilgiliye verilmelidir. Biyolojik baba sorununda so-
nucun legal babaya duyurulmasi sakincahdir. 4) Pilot caligma ile
arastirmanin degeri kanitlanmalidir. 5) Olgu takip edilemeyecek ve
yardimda bulunulmayacak ise bu girisimden vazgecilmelidir (10).



Tibbi Genetik Etik Sorunlar 81

Taramalarda diger bir sorun olaymn bazi etnik gruplarda
daha fazla gorulmesinin zenci, yahudi gibi toplumun huzurunu boza-
cak diskriminasyona yol agmasidir. Nitekim 1970 ABD de orak htc-
reli (Sickle cell) anemi i¢in yapilan tarama, sonucta bir irk ayrimina
dontismiis, dnemli bir sorun olmustur. Oysa 1980 yilinda gerekli egi-
timin verilmesiyle, Ingiltere’de talasemi i¢in yapilan prenatal tam ta-
ramasl basarili olmustur. Bu calismada da Asya kokenlilerde olayin
daha zor benimsendigi bildirilmistir. Misliman’larin birinci t¢ aylhk
siirede (I. trimestrede) taramay: kabul edip, ileri donem igin zorlan-
diklarin ileri stirmiislerse’de (13) Verma 1987'de Hindistan'da her
dinden kadinin I. trimestreyi daha kolay kabullendiklerini ortaya koy-
mustur (12).

Talasemi konusunda taramalara bir 6rnek Kibris'tan verilmekte,
Kuzey Kibris Tirk Cumhuriyetinde evlilige miracaat eden ¢iftlerde,
evlenmeden 6énce devlet denetiminde test yapilmakta, evlenirlerse bu
¢iftin dogacak ¢ocuguna antenatal tani olanagl saglanmaktadir. Bu
ulkede, zorunlu olan bu yoéntem basaryla uygulanmis, Guney Kibris'
ta ise kilise yonetimine birakilan ve isteyene uygulanan tarama is-
lemleri daha az bagarili olmustur (7).

Agir hastaliklar: engellemek icin, 1967'den beri sitogenetik hasta-
hklarda ve bazi metabolik hastaliklarda uygulanan antenatal tani
yontemleri, gliniimiizde erken amniosentez, chrion biyopsisi ile daha
da yvaygmlasma yolundadir. Bu yéntemin basit duzensizlikler ve hat-
ta cinsiyet seleksiyonu i¢in kullanim olanagi da bir sorun olarak soz
konusu olmaktadir. Saglam oldugu halde cinsiyeti nedeniyle bir c¢o-
cugun aldirilmasina bircok hekim karsi ¢tkarken, bazilar: da ana-ba-
bamin istegine saygili davraniimasini, isteyene istedigi cinsiyette go-
cuk fikrini benimseyebilmektedirler (1,6). Ulkemizde bu konuda bir
goris birligi olmaz ise erkekler lehine davranilmas: ve toplumda cin-
siyet oraninin saptirilmasi diistinilebilir.

Antenatal tani icin kadinlarin distincelerini égrenmek icin, Uni-
versite mezunu 38-43 yas grubunda 266 kadinda yapilan 1978 yilin -
daki anket, grubun % 17 sinin bunu istemediklerini ortaya koymus-
tur. Ayrica antenatal taniyla hastalik tanis1 kondugu halde, ana-ba-
ba. abortus’tan vazgecebilmekte veya bazisi sadece kendilerini hazir-

lamak igin abortus istemeden antenatal tani istemektedirler (13).

Islam tilkelerinde antenatal taninin ragbet gérmeyecegi gibi bir
onyarg: varsa da, Verma'min Hindistan igin elde ettigi bulgular dik-
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kate alindiginda, selektif abortusun kabul goérdigi tilkemizde bunu
disiinmek cok gergek¢i olmasa gerekir. ‘

Hizli gelisen genetikte, prevantif yollarin olusturulma gabalar: -
nin, olaymn temeline inmekte ve yeni tedavi olanaklari aramalarinda
gecikmeye yol agabilecegi ve bilimsel gelismeleri engelleyebilecegi di-
siintilebilir. Baz1 bilim adamlarn bunu «emeklemeden ylirumeye» ben-
zetmektedirler (11).

Yine preventif yollarin gelisiminin «dysgenic» etkisinden de s6z
agmak olasidir. Bu imkanm var olmasi, ailelerin ¢ocuk sayilarim art-
tirabilir diisincesine yol agmaktadir. Ingiltere’de damismanhk veril-
diginde, genetik bakimdan yikli ailelerde dogum sayisinin azaldig:
fakat antenatal tani olanaklar yayginlasinca, dogum sayisimnim bu
ailelerde iilke normlarina yaklastig bildirilmistir (13). Hatta kompen-
sasyon mekanizmasiyla baz ailelerin daha fazla ¢ocuk yapabilecek-
leri de dusuntlebilir.

3. Genetik manipiilasyon veya gen miihendislifi de énemli bir
etik sorun olabilir. Bazilarinca sansasyonel yone agirlik verilerek (gen
siipermarketleri gibi), Nazi Almanya’s1 korkusu canlandiriimaktadir.
Konunun invitro fertilizasyon ve embriyo mantiptilasyonlar: gibi diger
etik konulara kaydirilmas: da bu durumda séz konusu olmaktadir.
Ote yandan nasil kan transfiizyonu, kemik iligi veya organ nakli yapi-
hiyorsa, gen nakli icin de ayni davrams gegerli olmalidir diyenler ¢o-
gunluktadir. Bu calismalar, ilerde germ hiicrelerine gen nakli ile,
belki de tedaviden gikip, sonraki nesilleri ilgilendirecek boyutlara
ulasacaktir. Gelecek nesillere neyin iyi neyin kétii olduguna karar
vermek ise acaba hakkimiz midir? (3,10,13).

4. FErken yasta klinik bulgu vermeyen Huntington koresi gibi bir
hastaligin sdz konusu oldugu genglerde, ‘XY’ kadinlarda, XX’ veya
XYY erkeklerde, bu genotipin kisiye bildirilmesi, etik sorun olarak or-
taya cikmaktadir. Diyebiliriz ki bazi genetikgiler bunun hastanm ken-
disinden bile saklanmasim isterlerken, bir grup ise agikca ve ustalik-
la hastaya bildirilmesinden yanadir. Kesin bir sey bildirmek gtigse
de hastaya ve sartlara gore davranmak, tiglincti sahislara bile gere-
ginde bilgi vermek sdz konusu olabilir (4,10).

Genetik hastalikladan korunma i¢in toplumda bagvurulan énlem-
ler : Eugenie yani toplumun gen kurulusunu iyiye goétiirmek agisin-
dan iki yol izlenebilir (10). ‘

1. Negatif éjenik yaklagim : Tasiyicilarin evlenmemesi, evlenen-
ierde antenatal tan1 ve abortus bu tip uygulamalar igindedir. Hasta-
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larin, agir zeka geriligi gosterenlerin evlenmelerinin engellenmesi,
hatta bir zamanlar Amerika’da bodylelerinin sterilizasyonu bunun en
agir uygulamasidir. Ulkemizde sifiliz ve geri zekalihlk durumunda ev-
lenme izni verilmemektedir. Bu kurallar veya yasalar Darwinyen se-
leksivonunun toplumsal uygulamasidir.

2. Pozitif djenik yaklasim : Arzulanan gene sahip olanlarm top-
lumda artmasi temeline dayamr. AID (suni dollenme) buna bir or-
nektir. istenen ozellikleri tasiyan erkeklerin sperminin kullamilmasi
sekline dokilmesi ise, saglikli cocuk edinme amacinin disina gikilma-
sidir. Ulkemizde bu uygulamanmn yasal yeri yoktur.

Sonug olarak, 1984'de uluslararas: genetikte etik arastirmalari bul-
gularin: prensipte kabullenmek mumkindir (5,6). Buna gore,

1) Parental otonomi korunmalidir.

2) Karar ana babaya birakilmalidir.

3) Test sonuclar: tam olarak kisiye verilmelidir.

4) Taramalar gonilli olmahdir.

Otonomi, kisiye zarar vermemek, yarar saglamak, herkese esitlik,
adalet ve dogruluk ilkesi her zaman gozetilmelidir.

OZET

Genetik hastaliklar kalitsal materyel DNA’'da degisimle gergek-
lesirler ve bu nedenle tedavisi olanaksiz gibi géziikirler. Gintimuzde
ise yeni yontemlerin gelismesiyle baz1 hastaliklarda tedavi bazisinda,
ise koruyucu (prevantif) énlemler olanakh hale gelmektedir. Bu ola-
naklarin dogmas klasik etik kurallar ile ¢éziimlenmesi zor sorunlar
¢ikmasia neden olmaktadir. Toplumun bilinglenmesi ile bu sorular-
gelecekte ¢oziimlenebilecek olsalar bile teknolojik gelismeler yeni so-
runlar yataracaktir. Giiniimiizde selektif abortus, tarama testleri, an-
tenatal tani, cinsiyet seleksiyonu ve ozellikle gelecekte gen mantiip-
lasyonu 6nemli sorunlar olarak gérimmektedir.

SUMMARY

Ethical Issues in Medical Geneiics

Genetic diseases are caused by mutations in the materyel of in-
heritance, DNA. Because of this it would seem that there is no way
to help to patients suffering from a genetic disease. At this time
improving new techniques offer the possibility of treatment for some
diseases or prevention for some others. These improvements cause the
emergence of some issues that are difficult to solve with classic et-
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hical rules. In the future perception of the facts by the society will
solve some ethical problems while new technologies are bringing so-
me new.

It is obvious that at present selective abortions, screenings tests,
antenatal diagnosis, sex selection and gene manipulation for the
nearfuture, are important ethical disputes, in Medical Genetics.

Boyutlarimi agan «etik» konusunda yazi yazmami oOneren, destek-
leyen sayin agabeyim, hocam Dr. Cemil Ugurlu'ya sonsuz tesekkiir-
lerimle.
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