Genetik Testler ve Etik Sorunlar Dzerine

Saim UYE

Giris

Bilimse! ve teknolojik gelisimin in-
san hayat {izerindeki etkisi, herhalde,
tarihin hi¢hir déneminde, i¢inde yasa-
digimiz ¢ag kadar gliclii olmamistir.
Gegtigimiz yiizyila damgasini vuran ve
halen gelisimini stirdiirmekte olan ileti-
sim teknolojisinin yanma, 21. ylizytlda
genetik teknolojisi de katilmakta ve
Snemini en az onun kadar gii¢lil bicim-
de hissettirmektedir. Genetik bilimi
alaninda yaganan hizl: gelismelerin, bu
alanda calisanlar tarafindan bir “dev-
rim” olarak nitelendirilmesi bu énemin
bir sonucudur'. Canlilifin yapitasin
olusturan DNA'dak: genetik sifrelerin
cozlimlenmesi sayesinde, kimyasal
olarak kodlanmig yasam kurallan gide-
rek daha anlasilabilir hale gelmektedir.
Bu bilgiler, ortaya ¢ikmasim tegvik et-
tikleri yeni teknolojiler yoluyla, hasta-
liklarin tedavisine ve insan saghguni
korumaya yonelik ¢ok dnemii agthmlar
getirmektedir. Ancak, genel olarak tek-
nolojik geligimin insan hayatina etkisi-
nin her zaman olumlu ve sorunsuz yon-
de gergeklesecegini sdylemek asurt bir
iyimserlik olur; zira tarih, bilimsel
arastirma bulgularimin her zaman in-

sanlarm lehine islemedigi yonitinde ve-
riler de igermektedir. Atom fizigi bu-
nun tipik bir drnegi olarak goriilebilir,
Genetik bilimi alaninda yaganan gelig-
meler de, bu temelde bazi kaygilarin
ortaya ¢tkmasina neden olmaktadir, Bu
baglamda ortaya c¢ikan temel sorun,
dretilen genetik bilginin ve bu bilgiyi
kullanan genetik teknolojisinin, saghg:
koruma ve tedavi maksatlarimin otesin-
de, insaniarin —maddi ya da manevi
tiirden— zararina yol acabilecek yénler
gozard: edilerek ve hatta kimi zaman
kot niyetli bigimde kullamlabilme
olasilifi olarak kending géstermektedir,

Tibbi genetik alanina iliskin olarak
¢ok boyutlu ve ¢ok kapsamli bicimde
incelenebilecek tiirlii konular dizisiyle
karsilagmak miimkiindiir. Bu gerceve-
de, kok hiitcre arastirmalarinda kullan:-
lan tekniklerden, kok hiicre nakillerin-
den, biyoteknolojinin tarnmsal iiretim
gibi alanlarda kullammundan, genetik
olarak degistirilmis besin maddelerin-
den ya da klonlama ¢aligmalarindan
s6z edilebilir. Bunlar arasinda “genetik
testler”in de oldukca énemli bir yer is-
gal etmekte oldugu tartisimazdir. Bu
tiir testlerin hukuksal muhakeme siire-
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cinde ispat araci olarak kullamimi, 6r-
negin ceza hukuku alaninda suctulugun
saptanmasinda ya da medeni hukuk
alaninda tistsoy ve altsoy hisstmhginin
tayininde kullanilmas: da bu baglamda
incelenebilecek baska konulardir. Bu
¢aligmada ise, sézi gegen hukuksal sii-
recin Gtesinde, kisilerin kendi rizalariy-
la, ya da cocuklar soz konusuysa bun-
lar iizerinde velayet hakkina sahip
olanlarin rizalariyla yapilabilen gene-
tik testler ve bunlarm sonuglarinin kul-
lanimina iliskin bulunan temel bazi
etik sorunlar konusunda kisaca bilgi

“sunmak amaclanmigtir,

1. Genetik Testler ve Genetik
“Tarama

1.1. Genetik Testler

A. Prenatal (Dogum Oncesi)
Testler

Genetik teknolojisinin Snemli bir
kullamim alani, prenatal (dofum Once-
s1) testlerdir. Cocuk sahibi olmak iste-
yen ciftler, saglikli bir cocugun dogu-
munu garanti altima almak iizere bir ta-
kim teknik uygulamalara bagvurmak
isteyebilmektedirler. Bu genellikle, co-
cugun bir hastalifa veya genetik bir
kusura sahip olup olmadiginn saptamak
izere dogum oncesi teshiste bulunul-
masma ya da bu tiir hastaliklarin ¢o-
cukta ortaya cikisint dnlemek iizere ba-
21 vardimer fireme tekniklerinin kulla-
nilmasma ydnelik talepler seklinde or-
taya gikabilmektedir. Cocugun bir sag-
lik sorununa sahip olarak, drnegin en-

gelli dogacaginin anlagilmas: halinde,
¢iftler gebelige son verilmesini isteye-
bilmektedirler. Diger yandan ana-ba-
balar genetik test sonuclarin kend: aile
planlamalain gerceklestirmek iizere
de kullanabilirler. Ailelerindeki ¢cocuk-
larin cinsiyetleri arasinda denge olustu-
rabilmek icin ya da cesitli sosyal ve
ekonomik nedenlerle, belirli bir cinsi-
yette ¢ocuk sahibi olmamay: saglamak
icin yardima iireme tekmiklerine bas-
vurabilirler®,
B. Yetiskinlere Yonelik Testler

Bazi hastaliklar ancak yasamun ileri
agsamalarinda ortaya ¢ikabilmekte ve
genetik testler bu tiir hastaliklarin 6n-
ceden tanmisina olanak saglamaktadir.
Bu durumda testi yaptiran kisi, belirli
bir hastaliga ilerleyen yaslarinda yaka-
lanacagim ya da yakalanma olasilif
tagidiginy, hastaliin ortaya gikisindan
¢ok Gnce Ogrenebilme olanagna sahip
olmazktadir, Bu yolla, kisinin, kendisi
halen hasta olmamakla birlikte, belli
hastahiklar icin “tagiyicilik” Gzelligine
sahip olup olmadig, dolayisiyla hasta-
higin gelecek kusaklara yansiyip yansi-
mayacag da saptanabilir’,

C. Coculdara Yonelik Testler

Ana-babalar c¢esitli nedenlerle ¢o-
cuklari fizerinde genetik test yapilmasi-
n1 isteyebilmektedirler. Bunu yetigkin-
lere yonelik testierden farkl kilan hu-
sus, ¢ocuklar kiigtik oldugu icin, tale-
bin teste tabi olacak kigiden degil, ana-
babadan geliyor olmasidir, Burada ha-
lihazirda herhangt bir hastalik belirtisi
gdstermeyen, dolayisiyla saghkl co-

{2} Nussbaum, Mclhnes, Willard, 5. 393, 394, Klug, Cummings, 5. 582; D. K. Casey, “Genes, Dreams and Rea-
fity, The Promises and Risks of the New Genetics”, judicature, €. 83, 5. 3, 1999, 5. 106, Turkiye Bilimler Aka-
demisi (TUBA), “Cenetik Arastrma ve Uygulamada Elik”, 5. 6, 7. thupyfeww. tuba.gov.tifiites_tr/haber-

fec/etik.pdf)

{3} Nussbaun, Mclones, Willard, s. 394; Klug, Cummings, s. 585, Casey, 5. 108, 11¢; TUBA, s. 7.
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cuklar iizerinde yapilan testler s6z ko-
nusudur, Bu testler yoluyla, cocuklarm
belli hastahiklara yonelik genetik egi-
lim gosterip gdstermedikleri ya da tagi-
yict olup olmadikiari saptanabilir.
Ana-babaiardan gelen bu talep, gele-
cekte ciddi bir hastah@a yakalanma
olasilig1 konusunda ¢ocuklan bilgilen-
dirme ve onlart bu duruma hazirlama
endisesinden kaynaklanmaktadir’,

1.2. Genetik Tarama

Genetik tarama, genetik testlerin ki-
si diizeyinde degil, toplum diizeyinde
yapimasin ifade eder. Bu yolla, aras-
urmanin hedefi olan kitle icerisinde
belli bir hastalikla ya da hastalik egili-
miyle baglantil: oldugu bilinen 6zellik-
leri tasiyan kisilerin saptanmas: veya
bu &zelliklerin toplumdaki yayginhgi-
amn belirlenmesi amaglamir, Genetik
teknolojisinin bu alam, yeni tarama
tekniklerinin gelismesine kosut olarak,
kamu sagligina ySnelik projeler bagla-
munda giderek daha hilyiik bir ¢nem
kazanmaya baglamaktadir. Bu tiir tara-
malar prenatal doneme iligkin olarak
yapilabilecegi gibi, hedef kitle yeni do-
ganlur, ¢ocuklar ya da yetiskinler de
olabiiir’.

2. Etik Sorunlar

2.1. Genetik Testlerle figili

COlarak

A. Prenatal Testler

Dogum 6ncesi ddneme iliskin ola-
rak vapilan testlerde temel sorun, ce-
ninde genetik bir bozukluk saptaninast-

na ragmen, bunun tedavi kabul etme-
yen, dliimcitl bir hastaliga yol agacak
nitelikte olmamasi durumunda bile, ge-
beligin sona erdirilmesi kararina ulagil-
mast durumunda ortaya ¢ikmaktadr®,
Engellilik, zihinsel gerilik gibi bazi du-
rumiarda, prenatal teshisin ve kiirtajin
megru olup olmadig: tartigmali bir ko-
nudur. Omegin, bebein oliimcitl ol-
mamakla birlikte belli bir engellilik du-
rumuyla dogacag anlasildiginda, ana-
babanin gebelige son verilmesi yéniin-
deki talebi mesru kabul edilebilir mi?
Ana-babanin ¢ocuk sahibi olma ya da
olmama yoniindeki karara ulagsmadaki
Ozgiirlikleri mi, yoksa engeline rag-
men hayatta kalabilecek olan ¢ocugun
yasam hakki m: daha degerlidir? Bura-
da bir etik ikilem s6z konusudur. Baz
dzel durumlarda, gocugun belli bir ge-
netik kusurla dogmasinin da istenebile-
cegi belirtiimektedir. Ornegin, isitme
engelli ana-baba, aile ortaminda yasa-
nacak uyumu diigiinerek, gocufun da
isitme engelli dogmasint isteyebilir’,
Bu kabul edilebilir bir talep midir?
Daha u¢ bir sorun ise, ortada hasta-
lik ya da engellilik gibi bir risk olma-
masina ragmen ciftlerin benzer bir ta-
lepte bulunmalar1 durumunda ortaya
¢ikar. Prenatal teghis isteme amaci, be-
begin dogduktan sonra sahip olacag
estetik goriintimle ilgili baz dzetlikle-
rinin ya da cinsiyetinin belirtenmesi
maksatlarini da icerebilir. Hastahk ris-
ki diginda bu tiir 6zelliklerin saptanma-
s1 ve begeniimeyen bir durumun belir-
lenmesi halinde miidahale istenmesi

{4} Nussbaum, Mcinnes, Willard, s. 394, 395; TUBA, s. 5.

15} Nusshaum, Mcinnes, Willard, s. 391-393; Kiug, Cummings, s. 584, 585, TUBA, s. 2.

6} Nusshaum, mMcinnes, Willard, s. 394; M. . Mehiman, “The Human Genome Project and the Courts, Gene
Therapy and Beyond”, Judicature, C. 83, 5. 3, 1999, 5. 129.

7} TUBA, s. 6.
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mesru mudur? Gelecekte, zeka, kisilik,
boy, ya da diger fiziksel nitelikler gibs
karmasik Ozelliklere etkide bulunan
belirli genlerin biiyiik olasilikla sapta-
nacad1 belirtilmektedir. Bu tiir ttbbi ol-
mayan Olciitler prenatal teshis icin
mesru bir temel olarak goriilebilir mi?
Bir taraftan, ana-babalarim saghkh ve
bagarili cocuklara sahip olabilmek icin
genetik faktdrlerle ilgilenmek isteme-
leri normal bulunabilir. Ama diger ta-
raftan, istenen genlerin dogum oncesi
secimi, ¢ocuklart ana-babalanmn ¢i-
karlar dogrultusunda “tasarlanmis” bi-
rer “meta”ya doniigtirme tehlikesiyle
karst karsiya birrakmamakta midir?*
Ana-babanmin ¢ocuk sahibi olma kara-
rindaki ozgiirlilkleri, estetik bir konu
ya da istenmeyen cinsiyet nedeniyle
ceninin altnmasinin hakbh@m saglar
m? Saghk bakimindan sorun olustur-
mayan bu tiir konulardaki “ciddiyet”
ya da “begeni” dlciitinii subjektiflikten

- kurtaracak bir ¢l¢it bulunabilir mi?

Buna kim tarafindan ve nasil karar ve-
rilecektir? Bu tiir ikilemlerle baglantils
olarak, saglik personclinin miidahale
onerme bakimindan haklart ya da so-
rumluluklars da ayn bir tartigma konu-
su olarak ortaya ¢ikmaktadir.

B. Yetiskinlere Yonelik Testler

Hayatin ileri asamalarinda ortaya
cikacak ya da ¢ikabilecek bir kisim
hastaliklanin genetik testler yoluyla
cok onceden saptanabilmesi, bazi etik
sorunlanin dogumuna yol agmaktadir.
Kisiye belli bir hastahga yonelik gene-
tik egilim tagpimakta oldugu, 6rnegin
yag1 ilerlediginde bilyiik olasilikla
kansere yakalanacad: bilgisinin veril-

mesi onun yararina mi, yoksa zararna
madir? Risk altinda oldugunu bilen bi-
reyin, daha ozenli yasamayi se¢mesi,
kendisini tibbi kontrol altinda tutmast
ya da dnleyici miidahalelere bagvura-
bilmesi anlaminda, bu bilginin onun
yararina oldugu sdylenebilir. Aliacak
tedbirler hastalifin ortaya ¢ikigim on-
leyecekse, bu bilginin yararli olacag:
aciktir. Ancak, alinacak tedbirlerin ris-
ki tamamen ortadan kaldirmaya yara-
madiginin, sadece hastaliga yakalan-
ma olasthgmi azaltugmn bilinmesi
duremunda, siirekli kaygs iginde yasa-
manin bireyde yaratacagi psikolojik
tahribat kiiciimsenecek bir olgu degil-
dir. Diger yandan, kisinin sosyal cev-
resinde potansiyel hasta damgasiyla
yagarnak zorunda kalmasiyla kargila-
sacag sosval soruniar da bu noktada
onem kazanmaktadir’.

Peki, bireyin tedavisi heniiz buluna-
marmms olan ya da tedavi thtimalinin
cok diigiik oldugu bitinen bir hastaliga
ilerleyen yaslarda yakalanacaf bu test-
ler yoluyla kesin olarak saptandi§inda,
birey bu konuda bilgilendirilmeli mi-
dir? Sorun, burada daha da cetrefiiles-
mektedir. Ciinkii bu durumda riski
azaltmak iizere alinacak 6nlemler de
soz konusu olmamakta ve kisi hastali-
&a yakalanacag giinii bekleyerek haya-
un siirdirmek zorunda kalmaktadir.
Hastahiga iligkin belirtileri gosterme-
yen, ancak genetik test sonucu nsk al-
tinda oldugu anlagilan baz: bireylerin,
bu durumlariu 8grendikten sonra psi-
kolojik travma yasadiklari, hatta bunun
ciddi depresyona ve intihara yol acabil-
digi belirtilmektedir”. Kisinin, dzelligi

{8) Nusshaun, Mcinnes, Willard, s. 394; TUBA, 5. 6.

9 Nussbaum, Mclones, Willard, 5. 394, Kfug, Cummings, 5. 586; TUBA, s. 2.

{10) Nusshaun, Mcinnes, Willard, 5. 241.
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ya da sonucu ne olursa olsun, tagimak-
ta oldugu genetik bilgiye sahip olmasi
bir “hak™ olarak kabul edilebilir mi?
Yoksa, kisinin yararina sonuglar do-
gurmak yerine onun hayat kalitesini
ciddi bigimde diisiirecek olan bu hilgi-
nin, kisiye sunulmamas) mi gerekir?
Kisaca, burada “bilme hakki”ndan ¢ok
“bilmeme hakk("ndan s6z etmek mi
daha anlamhidn?

C. Coculdara Y onelik Testler

Ana-babalann talebt Gzerine saghik-
11 cocuklar izerinde yapilacak genetik
testler s6z konusu oldugunda da benzer
kaygilar giindeme gelmektedir. lileri
yaglarda ortaya ¢ikabilecek hastalikla-
ra iliskin genetik testlerle ilgili olarak
yukarda sozii edilen sorunlar, bu testle-
rin ¢ocuklara yapilmasi durumunda,
onlar igin de gegerlidir. Cocuklarin bu
bilgiye ulagmasi, ortaya ¢tkacak psiko-
lojik sikantinn yetiskinlere layasla ge-
cukiarda daha yoZun olabilecegi de he-
saba katildiginda, ne 6lgtide etik say1-
labilir?"' Buna ilaveten, burada talep
ana-babadan geldigi i¢in, ¢cocugun tiim
hayatimi ilgilendirecek bir konuda ken-
di karanm kendisinin vermesi geregi
ile ana-babamn bu tiir bilgiye ulasma
istekleri arasinda bir ihtilaf ortaya cik-
maktadir”.

Bir baska husus, cocukiarin hastalik
tasiyicist durumunda olup olmadiklarn-
mn saptanmasina iligkin testlerle ilgili
bulunmaktadir. Burada tagiyicilik du-
rumu ¢ocuklarin kendi sagligina yone-
iik bir tehdit icermemekte, fakat bu kez

(11; TUBA, <. 5.

onlarin sahip olacaklari ¢ocuklarin has-
tahifa yakalanma riski glindeme gel-
mektedir. Bu noktada da, bir yanda ¢o-
cuklarm yetiskinlige ulagmatan sonra-
sinda kendi cogalmalariyla ilgili karar-
lan verebilme dzgiirliikleri, diger yan-
da iyi niyetli ana-babalarin ¢ocuklarin,
onlar1 bekleyen riskler ve baz zor ka-
rarlar konusunda ecgitmek yoniindeki
istekleri arasinda bir ¢atisma vardir”,
Ana-babalann, kendi ¢ocuklarindan
sonraki kusaklar1 da etkileyecek bu tiir
miidahaleleri ve telkinleri kabul edile-
bilir mi?

2.2. Genetik Tarama fle

figili Olarak

Genetik tarama ¢ok fazla sayida in-
san iizerinde yapildifr icin, tek kisi
iizerinde yapilan genetik testlere kiyas-
la daha bilyiik tehlikeler icermektedir.
Bunun temel nedeni, teste tabi olacak
ttin kisilerin en st diizeyde bilgiye sa-
hip kilinmalarmn ve bu bilgiye dayah
olarak nizalanimin elde ediimesinin
miimkiin olmayabilmesidir. Hatta aleni
ya da zimni bir zorlama bile s6z konu-
su olabilir. Ornegin evlenecck tiim ¢ift-
lere genetik test yaptirma zorunluJugu
getirilmesi bu tiirden bir zorlama say1-
labilir, Diger taraftan, aragtirmamn
yayginhg dlciisiinde, bireylerin zararh
genleri hakkinda bilgi sahibi olmamak-
taki menfaatleri tehlikeye girebilir”,

Genetik materyalle ilgili veri ban-
kalar1, miilkiyet, erisim, giiveuilirlik ve
mahremiyet gibi énemli konularla ilgi-
li sorunlar ortaya gikarmaktadir'™. Ali-

{12) Nusshauwm, Mcinnes, Willard, s. 394, 393; Mehiman, 5. 127, 128

{131 Nussbaum, Mcinnas, Willard, s. 395.
(141 Nusshaurn, Mcinnes, Willard, 5. 395.

{15) Casey, . 106
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nan orneklere ya da olusturulan verile-
re yetkisiz kisilerin ulagim tmkan: giz-
lilik kaygilarimi giindeme getirir. Or-
neklere ve verilere kim ulasabilecektir?
DNA gibi dmeklerin taramaya neden
olarak gosterilen amagtan bagka amag-
lar i¢in ya da taramaya katilan kisilerin
riza gosterdikleri simrfar disinda kulia-
nilmayacagindan nasil emin olunabi-
lir?® Bu orneklerin, onlart sizgelimi
biyolojik silah iiretimi alanindaki de-
neylerde kullanmak isteyen savag sana-
yiinin eline ge¢cmesi nasil dnienecek-
tir?"”

2.3. Ayrmmaihk

Kigilere ait genetik bilgilerin ay-
rimciliga yonelik maksatlarla kullanil-
mas: miimkiindiir. Buradaki temel kay-
g1, genetik bilginin istihdam, sigortaci-
lik ya da egitim gibi alanlardaki kulla-
mimiyla ilgili bulunmaktadir”, Genetik
bilgiler 1§verenler, sigorta sirketleri ya
da okul yéneticileri tarafindan ulasila-
bilir elmali midir? Yanlarinda ¢aligtira-
caklan kigilerin saghkh ve giivenilir
olmalarin1 isteyen igverenler, eleman-
larm: segerken bunlarin genetik bilgile-
rini elde edebilmek iizere genetik test
isteyebilirler mi?"” ise atma tercihleri-
ni, belli bir hastaliga yakalanma riskini
genetik olarak tasiyan kisileri reddet-
mek yoniinde kullanabilirler mi? Hayat
sigortast ya da saghk sigortas: isiyle

ugrasan sirketlerin, sigorta edecekleri
bireyin ilgili tiim genetik bilgilerine
ulasabilme istekleri uygun karsilanabi-
lir mi?" Bu bilgi, sigorta edilen kisiden
sonraki kusaklan da ilgilendiren bir
bilgi olmayacak midir? Baganli me-
zunlar vermek isteyen 6zel okul yGne-
ticileri, okula kabul edecekleri ya da
burs saglayacaklarn 6grenci adaylarm-
dan genetik test talebinde bulunahilir-
ler mi?

Bir hastalifa yénelik genetik egilim
tasidig1 saptanan kigilerin, bunda higbir
bicimde kendi kusurlarindan s6z edile-
memesine ragmen, hastalikla damga-
lanmalan ve aynmeiiga tabi tutulma-
lar1 etik bir tavir olarak goriilebilir
mi?" Sirketlerin ekonomik menfaatieri
bu baglamda korunmaya layik en st
diizeyde degeri mi temsil etmektedir?
Serbest piyasa kosuliar, bu kisileri esit
yasam olanaklariyla donatacak kurum-
larin ecrtaya c¢ilaging saglayabilir mi?
Daha genet olarak, etik degerlerin ko-
runmasim da serbest piyasaya mi bi-
rakmarmz gerekir?

3. Catisan flkeler

Literattirde tip ve etik sorunlar ko-
nusunda genellikle ii¢ temel ilkeden
bahsedildigi gorilmektedir. Bunlar;
Yararhlik, Bireysel Ozerklige Saygt ve
Adalet ilkeleridir. “Yararlilik flkesi”,
yapilan islemin bireyin yaranim gozet-

(16) Nussbaum, Mctnnes, Willard, s. 395.

{17) European Molecwlar Biology Organization Report, C. 4, £k 1, June 2003, 5. 57-60.

{18) Nussbaum, Mclnnes, Willard, s. 395, 396; Casey, 5. 106, 111; P. R. Billings et.al., “Discrimination as a Con-
sequence of Genetic Testing”, American Journal of Human Genetics, C. 30, 1992, 5. 476-482.

19) M. A. Rothstein, “The Impact of Behavioral Genetics on the Law and the Courts”, Judicature, C. 83, 5.3,

1999, 5. 122.

(200 K. K. Steinberg, “Risks Associated with Genetic Testing: Health Insurance Discrimination or Simply Business
as Usual?”, s. 3. thitpwwviv.cde gmv/genomics/uopulation/fitie/print/insurance.pdf' )

{21) Nusshaun, Mcinnes, Wilfard, 5. 395, Kiug, Cummings, s. 586.
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mes;i geregini ifade ederken, “Bireysel
Ozerklige Saygs Ilkesi” bireyin kendi-
siyle ilgili kararlan dzgiirce verebilme-
sine, ilgili tibbi siireg hakkinda her aga-
mada bilgi sahibi olabilmesine, bu sii-
reci kontrol edebilme olanaginin ko-
runmasina ve bununia baglantil olarak
her tiir bask1 ve zorlamadan uzak tutul-
masimn  saflanmasina igaret eder.
“Adalet ilkesi” ile kastedilen ise, dzet-
le, tiim bireylere esitlik ve hakkaniyet
olgiileri igerisinde davranilmas: geregi-
dir*,

Yukarda genetik testlerle ilgili ola-
rak belirtilen etik sorunlarda, bu ilkeie-
ri kendi i¢inde ya da birbiriyle catigma
haline sokan hususlar goriilebilir. Ot-
negin prenatal testierde, ana-babanmn
engelli dogiacag: anlagilan ceninin alin-
masina iliskin karar yetkisi ile sonucun
cocugun yararinaz olup olmamasi anla-
minda ikinci ilke ile birinci ilke birbi-
riyle ¢atisir hale gelir. Hayaun iieri
asamalarinda ortaya gikabilecek hasta-
hklarm tamsina iliskin testler bagla-
minda da bu iki ilke 6nem kazanmakta-
dir. Kisinin tedavisi olmayan bir hasta-
liga yakalanacag yoniindeki bilgi bag-
laminda, bilmenin mi yoksa bilmeme-
nin mi “yararh” oldugu meselest, birin-
ci ilkeyi kendi icinde bir tartigmaya go-
tiiriic. Benzer bir durum, bir annenin,
tagsmakta oldugu cenin iizerinde gene-
tik test istemesi durnmunda, ulasilacak
sonu¢ babaya dair genetik bilgileri de
icerecegine gore, cocugun menfaati ile
babanm menfaati arasinda dogacak ca-
tismada da goriilir”. Sonucta depres-
yona viicut verecek bir bilgiye kiginin

ulagmak istemesinde, kisinin dzerkligi
ile sonucun yararlihg: carpisir. Adalet
ilkesi, bir yandan her bireym tbbi ge-
netik alaninda saglanan ilerlemelerden
esit bigimde yararlanabilmesi geregini
on plana cikarirken, diger yandan, bil-
gilerin aynmcilik yaratacak bigimde
kullanlmasim engellemek ister™.

Etik ikilemler konusunda genel bir
uzlagt heniiz saglanamamis olmakla
birlikte, baz1 temel konularda yaygm
goriiglerin varhfindan soz edilebilir.
Bunlara drnek olarak, her durumda ki-
silerin, genetik test siireci ve test sonu-
cunda ortaya ¢tkabilecek sorunlarla il-
gili aynntil: bilgiye sahip olarak karar
vermelerinin saglanmasi gerektigi yb-
niindeki goriis ile ¢ocuklara yomelik
testlerin, acik zorunlujuk olmadifs sii-
rece, ¢ocuklarin kendi kararlarini vere-
bilecek olgunluga ulasmalarina kadar
ertelenmesi gerektigi yoniindeki goriig
gosterilebilir™.

Sonug

Genetik testlerle ilgili etik sorunlar
tartigma konusu olmayi siirduirmekite-
dir. Bu temelde kapsamh ve islevsel
coziimlere tam olarak ulagilabildigi he-
niiz sdylenemez. Yapilmasi gereken,
belirtilen ilkelerin en az birini temel
alarak mesruiyet iddiasinda bulunan
farkl: ve celisen talepler arasinda bir
denge kurabitmektir; fakat stiren tartig-
malar bunun ¢ok kolay bir is olmadii-
m gostermektedir. Tgili hukuksal ger-
cevenin olugturulmasi igin gosterilen
caba ise, gerek ulusal gerek uluslarara-

(22) Nussbauny, Mcinncs, Willard, s. 393.

{23) TUBA, 5. 5.

(24) Nussbaum, Mcinnes, Wilfard, s. 393, 395; TUBA, s.
(25) Nussbaum, Mcianes, Willard, s. 394, 395; TUBA, .
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si diizeyde, etik sorunlarla ilgili tartig-
ma tle yakindan baglantii olarak ve
yavag big¢imde ytirimektedir. Teknolo-
jik gelisimin hizi, bir yandan mevcut
sorunlara islevsel ¢oziimler iiretilmesi
Ii(;in calisihirken, diger yandan ortaya
¢itkmas1 muhtemel sorunlar izerine de
dtigiinmeyi gerektirecek bicimde gide-
rek artmaktadir,
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