Etik Kaygllar

Hemen hemen her hafta bir hastalik ya da kigisel bir 6zellikle ilgili

yeni bir genin bulunmus oldugu haberini aliyoruz. Insanlarda
bulunan genetik malzemelerin haritasini ¢ikaracak olan
Insan Genom Projesi de tamamlanmak (izere.

Bu bilgiler belki de toplumlarin *hastalik” ve “saglk”
olgularina bakisini degistirecek. Ote yandan, insan
gen haritasinin ¢ikanlmasi icin sdren yarns, Kimi

korkulari da aciga cikardl.
[ J
NSAN GENOMUNUN
haritasini ¢ikarmak i¢in bas-
latilan Insan Genom Projesi
tamamlanmak iizere. Bu
proje bizlere, kendi genetik
yapimizi kontrol etme yetenegi sag-
layacak; iistelik insan genlerinin ha-
ritalanmasi ¢aligmalari, daha simdi-
den yepyeni sagaltim olanaklart vaat
etmeye basladi bile. Oyle ki hemen
her hafta basinda, insanlarda gorii-
len bir hastalik ya da bir 6zellikle il-
gili genin bulunduguna iligkin yeni
bir haber cikiyor. Kimi uzmanlar,
kim oldugumuz ve nasil islev goster-
digimiz konusunda kaliumin ne
denli 6nemli oldugunu sik sik yine-
liyorlar. Bir hastaligi anlamak ve sa-
galtmak i¢in goz Oniine alinmasi ge-
reken en énemli etkenlerin genleri-
mizde bulundugu goriisii giderek
yayginlasiyor.

Ote yandan, insan gen haritasinin
cikarilmasi i¢in siirdiiriilen yarig bazi
temel korkulari koriikliiyor gibi. Bu
korkularin nedenlerinden biri, harita-
y1 birkag hafta i¢inde tamamlayacagi-
ni iddia eden ticari bir kurulusun,
"6zel" genleri patentlemek istemesi.
[ster istemez akla, bu bilgilerin, in-
sanlar 1k, etnik ozellikler, cinsiyet
ya da baska ozellikleri yiiziinden ay-
rimciliga tabi tutmak iizere kullanilip
kullanilamayacag1 sorusu geliyor. Ye-
terince gii¢ sahibi olanlar, bu yeni bil-
gilerin 1g18inda "hastalik" ve "saglik"
kavramlarini kendi deger yargilar
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dogrultusunda kullanabi-
lirler mi?

Son 20 yilda genetik
aragtirmalari, sistik fibroz
ve Huntington hastalig1 gibi
kimi hastaliklarin altinda ya-
tan genleri saptadi. Bu ilerle-
melere bakarak kimi uzman-
lar, daha karmasik 6zelliklerin
ve hastaliklarin da genetik te-
mellerinin saptanmasinin  yal-
nizca zaman sorunu oldugunu
belirtiyorlar. Genetik aragtirma-
larinin, madde bagimhligi, alkolizm,
evsizlik ve suga yatkinlik gibi top-
lumsal sorunlarla bas etmeye bile yar-
dim edebilecegi one siiriiliiyor. Kali-
timbilimin (genetik) insan davranigla-
rint agiklayabilecegi, onlari 6nceden
tahmin edebilecegi ve hatta diizelte-
bilecegi mesajina yalnizca gazeteler-
de rastlamiyoruz. Popiiler bilim dergi-
lerinde "gevre mi yoksa kalium mi"
tartigmalarinin artik gecerliliginin kal-
madi@ina; insan davraniglarinin pek

¢ok
yo-
nini
genle-
rin  belir-

lendigine deginen

yazilar yayimlaniyor.

Ancak, bu goriisiin
hem bilimsel ¢evre-
lerde, hem de siradan
insanlar arasinda yaygin
olarak kabul edilmesi,
kimilerine Nazi Almanyasini animsa-
ayor: Bu yaklagim, "eugenics"in (in-
san tiiriiniin soyagekim yoluyla islahi-
na ¢aligma) geri doniisii olarak goriilii-
yor.

Karsitlan tarafindan “genectik de-
terminizm” olarak adlandirilan bu go-
riige gore genlerimiz, suga yatkinlik,
saldirganlik, alkolizm, escinsellik gi-
bi, toplumsal yonleri de olan kisilik
ozelliklerini belirleme giicline sahip.
Scientific American dergisi yazarla-
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rindan John Hogan’a gore, bu goriis-
lerin dayandirildigr aragtirmalarin ki-
mileri giiniimiizden yiiz yil 6nce, cu-
genics’in babasi olarak bilinen Fran-
cis Galton gibi bilim adamlar tarafin-
dan yapilan arastirmalara ¢ok benzi-
yor. Ancak, genetik determinizm go-
riisiiniin yayginlik kazanmasinin en
onemli nedeni, biyologlarin insan
genlerini manipiile etmek ve haritala-
mak konusundaki basarilari.

Ote yandan, zihinsel hastalikli
olanlarin sozciileri de, sizofreni, ma-
nik-depresyon ve hatta alkolizm ve
madde bagimhihigr gibi durumlarin
genetik temellerinin gosterilmesinin,
bu tiir hastaliklara hem daha iyi tani
koyulmasini, hem de hastalarin ve ai-
lelerinin toplumca daha hosgoriilii
kargilanmasini saglayacagini savunu-
yorlar. Ozellikle ABD’de, alkolizm,
sizofreni, manik-depresyon, suca yat-
kinlik gibi 6zelliklerin genetik te-
mellerinin aragtirilmasina 6nem-
i miktarlarda para harcaniyor.
Washington Universite-
si’'nden, genetik aragtirmalar
konusunda uzmanlagmig bir
bilim tarihgisi olan G. E. Al-
len, insan davraniglarinin ge-
netik temeliyle ilgili bir 6n
raporun ya da arastirmanin
tanitiminin, aragtirmanin ken-
disinden ¢ok daha hizli ilerle-
digine de dikkat ¢ekiyor.

Hogan’a goreyse medya, gene-
tik arastirmalar konsunda pek de
gercekei olmayan, fazla iyimser bir go-
riintii sunuyor. "Carpict" sonuglari
olan raporlara genig yer verilirken, ¢e-
liskili raporlara yer verilmiyor. Orne-
gin "alkolizm geni"nin bulundugu ha-
beri kendine genis yer bulurken, bu
konudaki kargit ya da ¢eliskili sonug-
lar1 gosteren basgka aragtirmalarin adi
bile anilmayabiliyor. Bunun sonucun-
da, gegerliligi siipheli kimi bulgularin
toplum ve hatta "uzmanlar" tarafindan
kabul edildigi goriilebiliyor. Fazladan
bir Y kromozomuna sahip (cinsiyet
kromozomu XY yerine XYY olan) er-
keklerin normalden daha saldirgan ve
su¢a yatkin oldugunun "kanitlanmas1”
bu duruma 6rnek olarak gosterilebilir.

1960’larda yapilan bir arastirmada,
hapisanelerde normal popiilasyondan
daha sik olarak, fazladan bir Y kromo-
zomuna sahip erkek bulundugu sap-
tanmig. Kimi aragtirmacilar, bu bulgu-
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dan yola ¢ikarak, Y kromozomu erkek
tutumlarini belirlediginden, fazladan
Y kromozomuna sahip erkeklerin de
cok saldirgan, “stiper erkekler” oldu-
gu varsayimini yapmiglar. Bu arastir-
manin basinda genis yer buldugunu
soylememize gerek yok. Bunu izle-
yen arastirmalar, fazladan Y kromo-
zomlu erkeklerin, 6teki erkeklerden
biraz daha uzun olmalari ve zeka test-
lerinde biraz daha diisiik puanlar al-
malarinin disinda, baska acilardan
normal olduklarini ortaya koymus.
1993 yilinda ABD Ulusal Bilimler
Akademisi, fazladan Y kromozomuyla
saldirgan davraniglar arasinda bir bag-
lanti olmadigini agiklayan bir rapor
yayimlamis.

Genetik etkenlerin, bir 6zelligi an-
lamada ve hastaliklari sagaltmada en
onemli etkenler oldugu goriistiniin ki-
milerince genetik determinizm olarak
adlandinldigina degindik. Genetik de-
terminizm karsitlari, elestirilerini iki
farkli noktadan yoneltiyorlar. Bunlarin
ilki, alkolizm ve suca yatkinlik gibi
ozelliklerin tamamen kalitimla agikla-
namayacagi. Bu tiir 6zellikleri kalitim-
la aciklamaya calisan arastirmalarin
hem amaglari hem de yontemleri sik
sik elestirilere konu oldu; Minnesota
ikiz aragtirmalari, akilli gen arastirma-
lari, sizofreni, manik-depresyon ve es-
cinsellik genleri aragtirmalarinda oldu-
gu gibi. Genetik determinizm karsit-
larinin ikinci elestiri noktasi, herhangi

bir kalitimsal hastaligin ortaya ¢ikma-
sinda ve iyilestirilmesinde c¢evresel
(toplumsal ve psikolojik) etkenlerin
roliinii vurguluyor.

Peki, nelere kalitimsal hastalik di-
yoruz? Pennsylvania  Universite-
si’nden biyoloji tarihi ve felsefesi ko-
nusunda uzmanlagsmis David Mag-
nus’a gore, Ikinci Diinya Savasi sonra-
sinda genetik hastalik tanimi, %100
kaliimsal olan Huntington hastalig
ve Akdeniz anemisi gibi hastaliklarla
sinirlandirilmigti. Magnus bunlari, bi-
rinci grup kalitimsal hastaliklar olarak
siniflandirtyor. Son 20-30 yildaysa, ka-
litimsal hastalik taniminin igerigi ge-
nisledi. Kaliimsalligi %100°’den az
olan, birden ¢ok geni igeren ozellikler
de kalinmsal hastalik olarak kabul
edilmeye baglandi. (Magnus’a gore
bunlar ikinci grup kalitimsal hastalik-
lar). Yani, herhangi bir 6zellik, gene-
tik bir yone sahipse, %100 kali-
timsal olmasa da, kalitimsal has-
talik olarak adlandirilmaya
baslandi; 6rnegin, kalp hasta-
lig1, kimi kanser tiirleri ve se-
ker hastaligi gibi.

Sonug olarak, kalitimsal

hastalik kavraminin igerigi-
nin geniglemesi, kalitimsal
yonii ¢ok agik olmayan, kar-
magik davranig 6zelliklerinin
kimilerinin de kapsanmasina
yol agti. Alkolizm, sizofreni,
hatta suga yatkinlik da artik birer
kalitimsal hastalik olarak kabul
gormeye basladi. Magnus, bunlar da
"tigtincti grup kaliumsal hastaliklar"
olarak tanimliyor. Herhangi bir hasta-
ligin olugmasinda ve sagaltiminda
cevresel etkenlerin roliiniin unutul-
mamast gerektigini vurgulayanlar,
ikinci ve tigiincii gruptaki “kalitimsal
hastaliklar"in ortaya ¢ikmasinda ¢ev-
resel etkenlerin 6nemine isaret edi-
yorlar.

Gen Terapisi

Magnus’a gore, gen terapisindeki
son gelismeler de kalitimsal hastalik
kavramina yeni bir boyut daha kazan-
dirdr. Ornegin, kansere karsi yapilan
gen terapisiyle kalitimsal bir hastalik
olan ADA c¢ksikligine karst yapilan
terapi, ayni yontemle gergeklestirili-
yor. Bu acidan bakinca, gen terapisiy-
le iistesinden gelinebilen herhangi
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bir hastalik ya
da ozelligin ge-
netik bir hastalik
oldugunu soyle-
mek olasi. Ciin-
kii, gen terapisiyle
sagaltilan  durumun
%100 kaliumsal olmasi
gerckmiyor. Gen terapisinde
hastalik, ister tiimiiyle kalitimsal ol-
sun ister olmasin, genetik olarak belli
dokular degistirilerek sagaltuliyor. Te-
davi agisindan, bu genlerin bedeninin
neresinde bulundugunun da bir 6ne-
mi yok. "Eger bedendeki genlerden
kimilerinin degistirilmesi tedavinin
verimli olmasini sagliyorsa, 6nemli
olan bu" diyor Magnus.

Enfeksiyona bagli olanlar da dahil
olmak iizere, insan hastaliklarinin tii-
mii, genetik donanimimizla bir baki-
ma ilintili oldugu bir ger¢ek. Bu yiiz-
den de kalitimsal ya da genetik has-
talik kavraminin, insan biinyesinde
olan biten herseyi kapsayacak bigim-
de genislemesi sagirtict olmamali.
Yaslanma ve oliim bile giiniimiizde
genetik hastalik olarak goriiliiyor.

Bugiin gen terapisi, tip
uygulamalarint kokten degis-
tirebilecek bir arag¢ olarak gorii-
lilyor. Kamuya gen terapisinin, asi-
lar, antibiyotikler ve organ nakilleri
yaninda yerini alarak Bati tibbinin
biiyiik bilimsel zaferlerine katilacagi
mesajt veriliyor. Gen terapisi ve has-
taliklara "genetik" yaklasimdan yana
olanlar, bu alanlardaki son gelismele-
r1, 6liim oranlarinda 20. yiizyilda ger-
ceklesen diisiisle 6zdeslestirilen asilar
ve antibiyotiklerle esdeger tutuyorlar.

20. yiizyilda 6liim oranlarinin azal-
masinin, salgin hastaliklar yiiziinden
goriilen oliimlerdeki azalmaya bagh
oldugu gergek. Peki, salgin hastalikla-
rin yenilmesi ve tiirlii hastaliklari sap-
tamaya ve izlemeye yarayan 6l¢iimle-
rin gelistirilmesi, 20. yiizyilda tibbin
basarisinin ve giiciiniin gostergesi mi
gergekten? Tip olgiimlerinin, agilarin
ve antibiyotiklerin toplum sagligi
tizerindeki etkisini aragtiran ampirik
caligmalarin sonuglart boyle soylemi-
yor aslinda. Arastirmalara gére, orne-
gin salgin hastaliklardan 6liimler, agi-
larin ve antibiyotiklerin kullanilmaya
baglamasindan daha 6nce Onemli
oranda azalmis. Sozgelimi ABD’de,
1900-1973 yillari arasinda 6liim oran-
larindaki diisiisiin yalnizca %1-3,5’u
agilarin, antibiyotiklerin vb. gelistiril-

mesine baglaniyor. Pek cok Avrupa
iilkesindeki benzer arastirmalarda da
18., 19. ve 20. yiizyillara ait buna ben-
zer sonuglar bulunmus. Bu arastirma-
larin higbiri, uptaki gelismelerin tek
tek bireyler tizerinde etkili olmadigi-
ni gostermiyor: Vurgulanan nokta,
tptaki bu gelismelerin toplumlarin
sagligr agisindan sanildigr kadar giiglii
araclar olmadigi. Toplum sagligi s6z
konusu oldugunda asil gii¢lii araglar,
biiyiik 6l¢ekli toplumsal degisimlerle,
beslenme ve halk sagligi uygulamala-
rindaki iyilestirmeler. Aragtirmalar,
insan 6mriiniin ozellikle gelismekte
olan iilkelerde gelir diizeyiyle yakin-
dan ilgili oldugunu ortaya koyuyor.
Soyle ki, kigi bagina diisen gelirdeki
kiigiik 6lgekli bir artig bile, ortalama
yasam siiresinde énemli yiikselmele-
re yol aciyor. 20. yiizyilda insan sagh-
g1 alaninda gergeklesen devrim, ka-
mu sagligina verilen 6nemden ve has-
taligin tedavisinden ¢ok, hastalik or-
taya ¢itkmadan 6nce 6nlenmesine ve-
rilen agirliktan kaynaklaniyor.
Genetik arastirmalara kargi gide-
rek artan ilgi kimilerine gore, bircok
aragtirmanin toplum saglhigi acisindan
anahtar belirleyiciler olarak gosterdigi
toplumsal etkenlerin goz ardi edilme-
sine yol agryor. Bu yaklagim, 6zel bi-
yoteknoloji firmalarinca ve Genom

Insan Genom Projesi

Uluslararasi bir arastirma projesi olan Insan
Genom Projesi’'ni, insanlarda bulunan genetik
malzemelerin tmadntn bir haritasini ¢lkarma
cabasi olarak ¢zetleyebiliriz. Proje, insan geno-
munun fiziksel ve genetik haritalarinin ayrinti-
Ii bir bicimde cikariimasi, insan genomundaki,
sayisinin 50 binle 100 bin arasinda oldugu tah-
min edilen genlerin yerlerinin belirlenmesi; ayri-
ca, model sistem olarak kullanilan pek ¢ok 6te-
ki organizmanin genomlarina benzer analizler
yaplimasini igeriyor.

Insan Genom Projesi tamamlandiginda, in-
san DNA'sInin yapisi, dizeni ve islevleri konu-
sunda ayrintil bilgiler iceren bir kaynak hazir ol-
mus olacak. Bu bilgiler, bir insanin gelismesi ve
islev gostermek icin gerekli ve kalitim yoluyla
edinilmis bir tr "kullanma klavuzu" olarak du-
sUndlebilir. Proje tamamlandigi zaman, bir son-
raki adim, bu bilgilerin 1siginda biyomedikal
arastirmalar icin yeni teknolojilerin gelistiriimesi
olacak. Ortaya cikarilan bilgiler, sonuclarinin
toplum yararina kullanilabilmesi icin, tim bilim
adamlarinin, doktorlarin ve ilgilenenlerin kullani-
mina sunulacak.

1980'li yillarin ortalarinda tasarlanan Insan
Genom Projesi, 0 zamandan beri hem bilimsel
cevrelerde, hem de basinda kapsamli tartisma-
lara konu oldu. Genetik sifrelerimizin elde edil-

mesi, hem bireyler hem de toplum agisindan
pblydk 6nem tasiyor. Bu ylzden, zamanimizin
en 6nemli biyolojik kesiflerinin son noktasi olan
bu elektronik veri tabaninin halka ve profesyo-
nellere sunulmasiyla ilgili politik dtzenlemeler
yaplimasi gerekecedi dusiniliyor. Insan ge-
nom arastirmastyla ilgili cabalarinin énemli bir

Celera Genomics’in y6neticisi Craig Venter

yonunu de, bu genetik bilgilerin etik, yasal ve
sosyal ¢ikarimlarinin analizi ve toplum igin poli-
tik secimlerin gelistirimesi olusturuyor.

ABD’de, projenin gelistiriimesinden ve
planlanmasindan Enerji Bakanlgr ve Ulusal
Saglik Enstitlleri sorumlu. Proje, bu iki kurum
ve Ingiltere’deki Wellcome Trust tarafindan
destekleniyor. Gegtigimiz Aralik ayinda, proje-
nin Uyelerinden bir konsorsiyum, insanlarda
22. kromozomun DNA diziliminin ¢ogunun ta-
mamlandigini acikladi ve bu bilgiler yayimlandi.
insanlarda, kanserden sinir sistemi hastaliklari-
na kadar en azindan 27 hastaligin 22. kromo-
zomdaki degisikliklerle ilintili oldugu saniliyor.
En 6nemlisi de, henlz yeri bulunamamis olsa
da, sizofreniyle ilgili olan bir gen de bu kromo-
zomda bulunuyor. Ug yil iginde, insan DNAsI-
nin diziliminin tam olarak ortaya ¢ikariimasi he-
defleniyor. Genom haritasi, insan htcreleri igin-
deki DNA sarmallari Uzerinde bulunan ¢ mil-
yar baz giftinin tam yerlerini gosterecek. O za-
man, ilk kez bir insani olusturan 200 binle 300
bin kadar proteini taniyabilecegiz.

Insan Genom Projesi’yle ayni amag igin ¢a-
lisan 6zel laboratuvarlar da var. Bunlardan Ce-
lera Genomics adll Amerikan sirketi, insan ge-
nom haritasini Projeden ¢ok daha 6nce ta-
mamlayacagini acikladi. Sirketin, bu haritada
bulunan “6zel genler”i patentleme planlar tar-
tismalara konu oldu.
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Projesi’nde oldugu gibi hiikiimet fon-
lartyla da destekleniyor. Magnus’a go-
re genetik determinizm, aragtirmala-
rin ve tedavi ¢abalarinin, hastaliklarin
genetik temellerine ve gen terapisine
odaklanmasina yol acarak, oéteki dii-
zeylerdeki c¢abalarin diglanmasina da
neden oluyor. Bir bireyin hastaligi ya-
samasi, hastaligin duygusal etkisi, is
yasamina ctkileri, hastaliga yakistiri-
lan etiket ve tedavinin maliyeti gibi
pek ¢ok sosyal ve psikolojik 6ge ice-
rmekte. Hastaligin bu 6nemli yonleri,
genetik diizeyine siki sikiya baglh kal-
maya c¢alisan yaklagimlarca gérmez-
den gelinebiliyor. Eger hastaliklar
gen terapisiyle sagalulabiliyorsa, has-
taligin ¢evresel etkenleri pek
cok Kkisi i¢in 6nemini yitirecek.
Hem kalitimsal hem de ¢evre-
sel tim etkenlerin hastalikta
onemli bir halka olusturdugu
soylemiyse, bu yaklagimin ya-
ninda soniik kalacak.

Hastalik Nedir?

Psikoloji, ekonomi, egitim
ve politika gibi insan davranis-
larint konu alan alanlarin hepsi
de, insan dogasi konusunda
belli gergekleri ongoriir. "Kali-
um mi yoksa ¢evre mi" tartig-
masi, yani insani insan yapan
seylerin, dogustan getirdigi
ozellikler mi yoksa o6grenme
yoluyla soradan kazanilanlar mi
oldugu ve bunlarin agirliklar,
bu alanlarin ortak konularin-
dan biri. Fakat Insan Genom
Projesi, "kalittm mi, ¢evre mi"
tartigmasini sona erdirmeyi amaglhyor.
Ortaya cikacak bilgiler belki de, tipki
Darwin, Freud, Kopernik’in goriisle-
rinin yaptg gibi kavramsal bir dev-
rimle, kim oldugumuz ve nasil hasta
oldugumuza bakisimiz1 degistirecek.

Pennsylvania Universitesi'nde Bi-
yoetik Merkezi'nin yoneticisi A. L.
Caplan’a gore, "saglik", "hastalik", ya
da "normallik" gibi kavramlarin igeri-
gine goz atmak, Insan Genom Proje-
si’nin ve biyotip alanindaki oteki
aragtirmalarin ortaya c¢ikardigi yeni
bilgiler konusundaki etik tartigmalara
151k tutabilir. Bu tartigmalarin ilk akla
gelenlerinden biri, eger tedavisi pa-
hali genetik bir hastalik sonucu 6lme
riskinizin oldugu anlagilirsa, saglik si-
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gortanizin sizi yari yolda birakip bi-
rakmayacagi. Ornegin 1970’li yillarda
ABD’deki saglik sigortasi sirketleri si-
yah miisterilerinin, daha ¢ok siyahlari
etkileyen kalitimsal bir hastalik olan
Akdeniz anemisi i¢in testten gegcme-
lerini sart kosuyordu. Bu testi yaptir-
mayi reddeden ya da testte pozitif so-
nug alanlar sigorta kapsamina alinmi-
yordu. Bugiin de kimileri gen arastir-
malarinin tedavideki yararlari i¢in ol-
maktan ¢ok, saglik sigortas sirketleri
ve igverenler tarafindan ayrimecilik
yapmak iizere kullanilacagindan kor-
kuyor.

Aslinda, “hastalik” olarak adlandi-
rilan bir farklilik genellikle, toplum

tarafindan degersiz olarak goriilen bir
ozellikle ilintili oluyor. Insanlik tari-
hinde insanlarin irk, cinsiyet ya da et-
nik ozelliklerinden kaynaklanan fark-
liliklarinin hastalik olarak siniflandi-
rldigr ¢ok goriilmiis. Bu siiflandir-
malar temel alinarak kimi zaman, ko-
yu renk bir ten ve cinsiyetinden basg-
ka kusuru olmayan insanlar haksiz,
zaman zaman da zararli uygulamalara
maruz kalmiglar.

Caplan’a gore, "degersizlestirme-
nin" sagligi ve hastaligi tanimlamada
ana Ol¢iit olarak kullanilmasi, bu kav-
ramlart 6znellestirir. Yeterince gii¢ sa-
hibi ya da ayricalikli olanlar, saglik ve
hastalik kavramlarini, kendi deger
yargilarini bagkalarina benimsetmek

icin kullanabilirler. Peki, herhangi bir
islev bozuklugunun varligini, bu du-
rumun kisiyi bagkalarindan farkli ki-
lan yonlerine deger yargisi yiikleme-
den belirlemek olasi degil mi? Cap-
lan, hem kendi toplumumuzun, hem
de 6teki toplumlarin hastalik ve nor-
mallik kavramlarini anlamanin, insan
genetigi konusunda ortaya ¢ikan bil-
gilerin uygulamalarini sekillendirme-
ye yardim edecegi goriisiinde.
Hastalik kavraminin icerigi konu-
sunda iki farkli kaynaga bagh goriis
ayriliklari - bulundugunu soyliiyor
Caplan. Bunlarin ilki, "normal"in ne
oldugunun belirlenmesinin, hastali-
gin tanimlanmasinda ya da ortaya ¢i-
karilmasinda oynadigi rol.
[kincisiyse, herhangi bir hasta-
ligin tanimlanmasinda deger
yargilarinin rolii. Ornegin pek
cok saglik calisani farklihig,
hastalik ya da herhangi bir
hastaligin isareti olarak goriir.
Farklhiliklarin hastalikla esde-
ger tutulmasini elestirenler,
insanin genetik 6zellikleri ko-
nusunda iki noktaya dikkat
cekiyorlar. Birincisi, normal
dis1 bir durumu ya da bir fark-
lilig1 hastalik olarak adlandir-
mak, aslinda hastalik statiisiin-
de olmayan fiziksel ya da ruh-
sal bir duruma bir deger yargi-
s1 yiiklemek olabilir. Ikincisi
de, alisilmadik bi¢cimde akilh
olanlar, giicliiler, hizli kosanlar
ya da baska acilardan iistiin
olanlar hastalikli olarak sinmif-
landirilmiyorlar.

Klinik Genetik

Yeni bir uygulama alani olan klinik
genetik sayesinde 6rnegin pek yakin-
da, hamilelik sirasinda amniyotik sivi-
dan alinan 6rnekler, embriyonun bazi
tedavisi olanaksiz hastaliklar ya da ra-
dikal bedensel ya da zihinsel bozuk-
luklar tagiyip tagimadigini ortaya ko-
yabilecek. Boylece de hamileligin so-
na erdirilmesi, en azindan tibbi miida-
halelerle bebekte gelisen hasarin 6n-
lenmesi ya da tedavisi olanagi ortaya
cikabilecek. Ama ayni klinik genetik,
cinsiyetin 6nceden "planlanmasi” gibi
kotii bir kullanima da (6zellikle erkek
egemenligindeki kiiltiirlerde) olanak
saglayabilir.
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Bircok kisiye gore kli-
nik genetik  kendisini,
farkli olmanin yani sira is-
lev bozukluguna da sahip
genetik durumlarin belir-
lenmesiyle sinirlamali; do-
gum oncest, kariyer planla-
ma, ya da igyeri taramalari-
nin bir pargasi olmaktan
kaginmalidir. Uygulamala-
rin amact, genomun iyiles-
tirilmesi degil, hastaligin
onlenmesi ya da diizeltil-
mesi olmali. Saglanan ola-
naklarin genel kullanim
alanlari, planlama orgiitle-
rine ve egitim kurumlarina bir kitle-
sel eleme araci saglamak, igyeri sahip-
lerine bir "adam se¢me" detektorii,
baskici hiikiimetlere "potansiyel sug-
lulart" ayiklama mekanizmasi arma-
gan etmek olmamali.

Caplan’a gore, Insan Genom Pro-
jesi’nden elde edilen bilgilerin ¢ogu-
nun genomun iglevlerinden ¢ok, ya-
pist ve birlesimi hakkinda oldugunun
unutulmamasi gerekiyor. Ona gore,
eger insan popiilasyonunda 6liimciil
bir hastaliga yol agan bir genin kugak-
tan kugaga akcarilmasi gen terapisiyle
engellenebiliyorsa, bunun yapilma-
masini gerektirecek ahlaki bir neden
yok. Korku duymadan ya da sugluluk
hissetmeden c¢ocuk sahibi olabilmek
icin, 6liimciil bir gen tagiyan herhangi
biri, kendisine gen terapisi yapilmasi-
ni isterse, bu neden yapilmasin ki?
Klinik genetigin amaci, hastaliklarin
onlenmesi ve sagaltilmasiysa, viicuda
uygulanan sagalumin olanakli olma-
dig1 durumlarda gen terapisinin uygu-
lanmasindan daha dogal bir sey ola-
maz. Ancak, Genom Projesi’nin éne-
mine ve degerine inanan Caplan gibi
kimi bilim adamlari, sik sik projenin
olusturmaya ¢alistig1 bilgilerin kotiiye
kullanilabilecegi konusundaki korku-
lar1 yaustirmaya ¢aligmak i¢in ugrasi-
yorlar.

Bu endiselerin asil kaynagi, insan
genomuyla ilgili yeni bilgilerin, insan
tiirtinii "tyilestirmek" i¢in kullanilabi-
lecek olmasi; yani "eugenics". Bu en-
dise, tarihsel olarak da, 20. yiizyilda
milyonlarca insanin ¢liimiiyle sonug-
lanmis ve "eugenics'e dayanan top-
lumsal politikalardan kaynaklaniyor.
Nazi Almanyasinin "irk temizligi" ve
"eugenics" uygulamalari, milyonlarca
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insanin kafatasi bigimleri ve genetik
ozellikleri nedeniyle oldiiriilmesi;
"tistiin 1rk" yaratma hedefi dogrultu-
sunda zihinsel engellilerin, escinsel-
lerin "imha edilmesi", insanhgin kol-
lektif bilincine kazinmis bir kdbus.

Giiniimiizde de, hiikiimetlerin ve
ozel kuruluglarin gergeklestirmeye
calistigi ve pekald "eugenics" tanimi-
na girebilecek uygulamalar yok degil.
Ornegin 1980°li yillarda Singapur’da
kurumsallagtirilan kimi uygulamalar
gibi. Bunlarin arasinda "akilli" ¢iftle-
rin daha ¢ok ¢ocuk yapmaya tesvik
etmek igin parayla odiillendirilmesi
de bulunuyor. Caplan’a gore, bu tiir-
den uygulamalara ve diisiincelere her
yerde, her kurumda rastlamak olas.
Bir bagka ornek de, California’daki
"seckin sperm" bankasi Repository for
Germinal Choice. Bu kurulus kendi-
sine, {istiin bilimsel, atletik ya da giri-
simcilik 6zellikleri nedeniyle secilmis
erkekleri bulmak ve onlarin spermle-
rini toplamak misyonunu edinmis du-
rumda. Bu spermler, yiiksek zekal
kadinlarin kullanimini bekliyor. Tabii
ki amaglanan sey, insan toplumunun
uzun vadeli mutlulugunu ve dengesi-
ni saglayacak, genetik acidan iistiin
cocuklar yaratmak.

Insanlar, giiniin birinde bir sper-
min ya da yumurtanin genetik plani-
nin "diizeltilerek" iistiin 6zellikli ya
da savagci insanlar yaratilmasi olasili-
gin1 rahat kargilamiyorlar. Belki bun-
da, "tistiin" kategori i¢inde yer alama-
ma endisesinin de pay1 var. Belki de
diisiinceye kargi cikig, salt etik bir
yaklagim. Ama bu etik tartgmalar sid-
detlenirken, Caplan, "gen terapisi ko-
nusundaki herhangi bir tartismay1 eu-
genics uygulamalariyla esdeger gor-

memek gerekiyor" diyor.

Bugiin, 1920’lere ve
1930’lara gore kalitim konu-
sunda c¢ok daha fazla bilgi-
miz var. Ornegin sug, escin-
sellik, alkolizm gibi 6zellik-
leri, salt genetik etkenlere
baglamanin giic olmasinin
bir nedeni, embriyonun bii-
ylime siirecinin, genlerin
her kosulda ayni sonuglara
yol acan "kat1" bilgi pargala-
r1 olmadigint gostermis ol-
mast. Kimyasal, fiziksel ve
biyolojik kosullardaki degi-
siklikler, genleri "agip" "ka-
patarak" gelisim siireci boyunca, kri-
tik donemlerde kendilerini ne kadar
gostereceklerini etkileyebilir. Bu agi-
dan bakinca, insanlarin davraniglarini
ve kisilik 6zelliklerini etkileyen gen-
ler, ¢cevresel girdilerden etkilenir di-
yebiliriz. Bu yiizden, kimilerine gore,
cevreye kargin, insanlarin toplumsal
davraniglarini hangi genlerin bi¢im-
lendirdigini bulmaya c¢alismak an-
lamli degil. "Ancak bu durum, top-
lumsal davraniglarimizin genetik te-
melleri konusunda, bu davranislar
basite indirgeyen iddialarin 6ne sii-
rillmeyecegi anlamina gelmiyor" di-
yor Allen.

Allen’a gore, genetik temelli ola-
rak adlandirdigimiz herhangi bir 6zel-
ligi, cevrenin etkisini gz oniine ala-
rak da agiklayabiliriz. S6z gelimi, "sal-
dirganlik"; "suca yatkinlik", ya da "al-
kolizm"in tanimi bakis acisina gore
degisebilir. Bunlarla ilgili yasal, psiki-
yatrik ya da klinik uygulamalar i¢in
uygun tanimlar yapabiliriz. Ancak, bu
farkli tanimlar, bu davraniglarin ne-
densel koklerinin ayni oldugunu gos-
termez. "Eger genetik determinizme
dayanan diisiincelerin desteklenmesi
ve bunlarin toplumda édiillendirilme-
si, ckonomik ve sosyal kosullar tara-
findan belirleniyorsa, bu kosullari de-
gistirmek ve ekonomik agidan daha
esitlik¢i bir toplum yaratmak igin ¢a-
lismaliyiz" diyor Allen...

Asli Ziilal
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