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Bu yazida A.U.T.F. Deontoloji ABD Doktora
Programi Tibbi Etik Dersi c¢ercevesinde segilen ve
Huntington hastaliginda genetik danismanligi konu edi-
nen bir olgu 6rnegi ele alinarak etik degerlendirmede
karsilasilabilecek sorunlar islenecektir.

Degerlendirmeye temel olusturmasi agisindan
Oncelikle Huntington hastaliyi ve genetik danigsmanliktan
kisaca so6zedilecek, daha sonra olgu sunularak degisik
etik yaklasimlar ve etik ilkeler 1si1ginda tartisma
surdurilecektir.

HUNTINGTON HASTALIGI

Otozomal dominant olarak kalitilan Huntington
hastaligi tek gen tarafindan meydana getiriimektedir.
Semptomlar herhangi bir yasta gorilebilirse de en ¢ok
30-50 yaslar arasinda ortaya c¢ikmaktadir istemdisi
anormal hareketler, kisilik degdisiklikleri, psikoz ve de-
mansla seyreden, kisa slre sonra 6élimle sonuclanan i-
lerleyici nérodejeneratif bir hastaliktir. Hasta geni tasiyan
kisilerin gocuklari i¢cin %50 risk s6z konusudur.

GENETIK DANISMANLIK

Genetik hastaliklarda tani konulmasi etiyolojilerinin
belirlenmesi, gérilme risklerinin arastirilmasi, eger varsa
tedavi ve prenatal tani yéntemlerinin kisinin kendisine,
ailesine ya da yakinlarina bildirilmesi "genetik danigsman-
k" olarak adlandiriilmaktadir (1). Bir baska deyisle
genetik danismanlik, genetik hastaliklara bagl sorunlar-
la llgili aile ile hekim arasinda bir iletisim sirecidir. Burada
amaclanan hastayl ya da yakinlarini aydinlatmak ve bil-
gilendirmektir (2). Genetik danigmanlikta yér.lendiuci ve
yaptirirmci olmayan bilgilendirme bigimi kabul gérmekte-
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dir. Boylece ilgili bireylerin kendileri hakkinda karar vere-
bilmesine ve bu kararlarin yasama gegirilmesine olanak
saglamis olacaktir. Ozerklige saygi, sir saklama, zarar
vermeme, yarar saglama ve adalet ilkeleri gibi etik degder-
lendirmeye dayanak olusturan temel olgitler genetik
danigmanlik ugrasinda da gegerlidir.

OLGU

Anneleri, anne tarafindan kuzenleri ve blyikan-
neleri Huntington hastaligindan etkilenmis olan iki kardes
DNA analizi yaptirmak Uuzere basvurmuslardir. Analiz
sonuglan, hastalik genini kalitsal olarak tasimak agisin-
dan proband IllI-1'in %3, proband IlI-2'nin %97 risk altin-
da oldugunu gdstermistir (Sekil 1). Erkek ve kizkardes
birlikte basvurduklarindan, herbiri digerine test uygu-
landigindan haberdardir. Kendi test sonuglarini alan 1lI-2
(erkek), vylUksek risk tasidigini kizkardesine (111-1)
bildirmemeyi seg¢mis ve sonuglarin henliiz hazir ol-
madigini soylemistir. Kizkardes ise kardesinin
sonuglarinin  gecikmesinden Gzintd duymustur.
Danigsmanlik ekibi, erkek kardese sonuglarinin ve-
rildiginin ve onun kizkardesini bilgilendirmediginin farkin-
dadir.

Adaylar 11111 ve llI-2 annelerinden (lI-3) farkli yan
kromozomlari (Aday 1111 H allelini, aday IlI-2 | alletini)
kalitsal olarak aliyorlar

OLGUNUN ETIK AGIDAN GOZUMLENMESI

Olgunun degerlendiriimesinde, tartisiimasi gereken
ilk nokta Huntington hastaligi gibi geg¢ belirti veren, hizla
ilerleyen ve tedavisi olmayan bir hastalikta erken tani
koymanin dogru olup olmadigidir. Bazi gevreler erken
dénemde tani konulmasinin hastaligin gidisini etki-
lemedigini, aksine mutsuzluk yaratacagini, belirtiler géra-
lene kadar bilmemelerinin daha dogru olacagini 6éne sir-
erek erken taniya karsi g¢ikmaktadirlar. Yarar saglama
ilkesinin benimsendigi ve bu ilkenin "mutlaka hastaya
yarar saglamak gerekir" bigciminde algilandigi bu yak-
lagim tipik bir "mutluluk ahlaki" ve "yararci etik" anlayisi-
na uygun dismektedir. Oysa ginimizde risk-yarar
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Sekil 1.

karsilastiriilmasi ve degersel bakimdan neyin "6ncelikli
yarar" oldugunun belirlenmesi yoluyla yarar saglama ve
zarar vermeme ilkelerinin birlikte degerlendirilebilecegi
O6ne surilmektedir (3).

Bir bagka gorus, 6zerklige saygi ilkesi geregi kisinin
kendi hastaligiyla ilgili bilgilenme hakki oldugunu ileri si-
rerek erken taniyr desteklemektedir. Hastaligin genetik
gegisi gézoénine alindiginda erken tani kisiye cok 6nem-
li bir olanagi; yasamini dizenleme, evlenme, gocuk
sahibi olup olmama gibi secenekleri degerlendirme ve
karar verme olanagini saglayacaktir. Bylece birey, yap-
tigr segimle, belki de hastaligin kendisinden sonraki
kusakta ortaya c¢ikmasini &6nlemis olacaktir. Kaldi ki
yukaridaki olguda bir tarama programi s6z konusu
degildir ve kigiler kendi istekleriyle basvurmuslardir. Bu
durumda genetik danigsmanhik ekibinin, test sonuglar
konusunda ilgili kisiyi bilgilendirmesi kanimca dogru bir
yaklagim olarak gorulebilir.

Tartisilmasi gereken ikinci nokta ylksek risk tasiyan
bireyin, hastaligiyla ilgili olarak 6teki bireyi bilgilendirmek
istememesidir. Olguda s6zkonusu kisinin yasi ve ¢ocuk
sahibi olup olmadigi belirtiimediginden sadece
kizkardesine karsi tutumu irdelenecektir. Bu durumda
bireyin gizlilik istegine saygi duyulmali midir? ilk bakista
kuskusuz bu istege saygi gosterilmesi gerektigi
soylenebilir. Nitekim danigmanlik ekibi olup bitenlerden
timuyle haberdar oldugu halde, kisinin gizlilik istegini
go6zonune alarak kizkardese agiklama yapma yolunu
secmemistir. Acaba danismanlik ekibinin bu tutumu ne
kadar yerinde bir davranis olarak degerlendirilebilir?
Oncelikle ézerklik ilkesi denilince sadece hastanin ézerk-
ligi anlagilmamali, konuyla yakindan ilgili éteki bireylerin
6zerkliginin de degerlendirmede 6nemli oldugu gézden
uzak tutulmamalidir, ikincil olarak hastanin gizlilik is-
tegine saygi gosterilip agiklama yapilmadigi durumda
akrabalar igin bir zarar s6zkonusu ise hastanin istegi
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disinda akrabalara bilgi verilebilmektedir (1), Sézkonusu
hastalikta semptomlar ge¢ evrede ¢ikmasina karsin hizla
ilerleyici oldugundan ve bakim gerektirdiginden yakin-
larini  dogrudan ilgilendirmektedir. Oteki insanlarin,
yasamlarini etkileyebilecek bu tir bir gelecekten haber-
dar olma haklari vardir. Onlari bu haktan yoksun birak-
mak onlarin 6zerkligini zedeleyici sonuglara yolagabile-
cektir. Danismanlik ekibi, yuksek risk tasiyan kisinin 6-
zerkligine saygl ve sir saklama istegini dikkate alirken,
oteki insanlarin olasi yarar ve zararlarini, varolan/varol-
masi gereken haklarini da ayni duyarhlikla degerlendir-
meye almig midir? Bu durumda danigsmanlik ekibinin ilgili
bireye test sonuglariyla birlikte etiK agidan gerekli bilgileri
de yonlendirici olmadan vermesi daha uygun olmaz miy-
di? Bdyle bir tavir etik sorunlarda tek bir ilkenin, tek birey
agisindan yasama gegirilmesinin yeterli olmadiginin, tim
taraflari kapsayan ve birden fazla ilkenin deger-
lendirmede yeralmasi gerektiginin gosterilmesi bakimin-
dan oldukca 6nemlidir.

Akla gelen bir bagka soru gizliligi segen bireyin bun-
dan ne tir yararlar bekledigine iligkindir, "Hasta" olarak
bilinmenin getirecegi olasi zararlar, aileden birinin
konuyu bilmemesinden kaynaklanan zarardan daha fazla
midir? Gizliligi saglamak amaciyla secgilen yontem, yani
sonuglarin henliz belli olmadigi bigimindeki dogru ol-
mayan agiklama hakli gosterilebilir mi? Bu tur bir gerekge
kizkardesin, test uygulayicilarina ya da danigsmanlik eki-
bine karsi glvensizlik duymasina yolagabileceginden
kanimca hakli gésterilmesi oldukgca gugtdr.

Buraya kadar yapmaya calistigimiz tartismada
degisik taraflar acisindan etk ilkeler ve farkli etik yak-
lagimlar ele alinmistir. Taraflarin haklarinin neler olabile-
cegine iligkin sorular ve olasi yanitlar, genel olarak "hak-
lar") temel alan etik yaklagsimin sorunu timuyle
¢6zemedigini gostermektedir. Cunki farkh bireylerin hak-
lari gatigmaktadir. Birinin "gizlilik isteme" hakkini savun-
mak, otekinin "bilgilenme" hakkinin elinden alinmasina
yol acabilmektedir.

Konu, "6dev etigi" baglaminda ele alinacak olursa
bireyin 6zerk seg¢iminin desteklenmesi gerekmektedir.
Cunku s6z konusu yaklagimda "ozerklik idesine gore
eyle" ilkesi bunu gerektirmektedir. Ancak ayni etik yak-
lagimin ¢ok 6nemli bir bagka ilkesi "genel bir yasa ol-
masini isteyebilecegin ilkeye gobre eyle" bigiminde dile
getirilir. Bu durumda bireyin gizlilik ydénlindeki segimi
sadece Ozerklige saygl geregdi korunacak olursa, genetik
hastaliklarda aile bireylerinin bilgilendirilmesi bigimindeki
uygulama ortadan kalkacaktir.

Sorunun "erdem etigi" agisindan ele alinmasi duru-
munda, bireyin istegi ve vyarari oncelikle korunacak
oldugundan gizlilik istegine saygi gosterilecektir. Ayni za-
manda bu, danigsmanlik ekibinin takindigi tavri da onay-
layan bir yaklagimdir. Bireyin mutlulugu temel alindigin-
dan s6zl edilen etik yaklagimi yansitmis olacaktir.
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Kanimca test sonuglarinin kizkardese de
bildiriimesi, genetik danigsmanlik hizmetinin amacina
uygunluk, saglayacagi basari ve sorunun ¢ézimlenme-
sine yapacag! katki bakimindan tim taraflari kapsayan
ve bu nedenle de en ¢ok deger koruyan tutum olacak-
tir.
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