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GENETIK EKSEPSiYONALIiZM BAGLAMINDA
GENETIK BILIMINDE
FELSEFI VE ETiK SORUNLAR’

[lhan Tlkilig™

Eksepsiyonalizm kavrami 1990’l1 yillarin ortasindan itibaren Insan

Genomu Projesinin tibbi ve sosyal sonuglarinin giindeme gelmesiyle
ortaya ¢ikt1 ve bilim cevrelerinde tartigilmaya baslandi.’ Bu kavram
genetik bilginin®* tiptaki diger bilgilerden farkli oldugu igin saglik

sisteminde kullaniminin 6zel diizenlemelerle belirlenmesi gerektigi
tezinin i¢inde yer almaktadir. Bu tezi olusturan en 6nemli argiiman
ise, genetik bilgilerin sadece kendine has istisnai / biricik (unique)
ozelliklerinden dolay1 diger bilgilere gore ¢ok daha rahat bir gekilde
suistimale agik oldugudur. Bu tez iizerine yapilan tartigmalarin
arkasinda yatan temel soru, 6zellikle prediktif genetik testlerin diger
tibbi laboratuar testlerinden gergekten farkli olup olmadigidir.

x

*ot

Bu makale, 2009 yilinda Medicine Studies dergisinde yayinlanan ,,Coming to Grips with Ge-
netic Exceptionalism: Roots and Reach of an Explanatory Model’ baglikli makalenin tizerinde
caligilarak degistirilmis seklidir.
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Yine bu soru ile baglantili olan diger 6nemli bir konu ise kalitsal
hastaliklarla kalitsal olmayan hastaliklar arasinda — hem epistemolojik
hemde etik agidan - kesin bir sinir ¢izmenin miimkiin ve gerekli olup
olmadigidir. Bu tartigmalarin saglik sistemi i¢in ifade ettigi 6nem, bu
sorulara verilecek cevaplarin saglik hizmetlerindeki etik sonuglar,
hukuki diizenlemeler ve saghk politikasiyla ilgili verilecek kararlarla
yakindan ilgili olmasindan kaynaklanmaktadir.?

Bu makalede oOncelikle genetik eksepsiyonalizm tartismalarinda
kullanilan argiimanlar ortaya konacaktir. Daha sonra bu argiimanlarin
su andaki bilimsel yapisi itibariyla genetik eksepsiyonalizmin i¢ermis
oldugu komplex yapisin1 tam anlamiyla degerlendirip degerlendireme-
yecegi sorusu elestirel bir perspektiften tartisilacaktir. Buradaki amag
bu diskursda sergilenen goriiglerin hangisinin 6tekine gore daha dogru
oldugunu belirlemekten ziyade, yapilacak elestirel bir analizle bu dis-
kursun genel anlamda zayif yonlerini ve siirlarini gostermektir. Bu
elestirel analiz etik, epistemoloji ve tarihsel boyut olmak iizere ii¢ ana
baslikta gerceklestirilecektir.

Genetik Eksepsiyonalizm Tartismalarindaki Argiimanlar ve Bu
Argiimanlarin Degerlendirlimesi:

Genetik Bilgi Benzersizdir/Biriciktir
Genetik Eksepsiyonalizm tartigmalarinda benzersizlik argiimani iki

3 Laura Rothstein, “Genetic Information on Schools”, Genetic Secrets. Protecting Privacy and
Confidentiality in the Genetic Era, ed. M.A. Rothstein, New Haven: Yale University Press, 1997.;
Edwin Flores Troy, “The Genetic Privacy Act: An Analysis of Privacy and Research Concerns’,
The Journal of Law, Medicine and Ethics, 25(4), 1997.; Glen McGee, “Genetic Exceptionalism’,
Harvard Journal of Law and Technology, 11(3), 1998.; Lawrence O. Gostin ve James G. Hodge,
“Genetic Privacy and the Law: An End to Genetics Exceptionalism’, Jurimetrics, 40, 1999.; Zita
Lazzarini, “What Lessons can we Learn from the Exceptionalism Debate (finally)?”, Journal
of Law, Medicine and Ethics, 29(2), 2001.; Richards, a.g.e.; Stephen Fink, “EEOC v. BNSF: The
Risks and Rewards of Genetic Exceptionalism”, Washburn Law Journal, 42(3), 2003; Deborah
Hellman, “What Makes Genetic Discrimination Exceptional?”, American Journal of Law and
Medicine, 29(1), 2003.;Veikko Launis, “Solidarity, Genetic Discrimination, and Insurance: A
Defense of Weak Genetic Exceptionalism”, Social Theory Practice, 29(1), 2003.; Margaret Eve-
rett, “Can you Keep a (genetic) Secret? The Genetic Privacy Movement’, Journal of Genetic
Counseling, 13(4), 2004.; Mark A. Rothstein, “Genetic Exceptionalism & Legislative Pragma-
tism’, Hastings Center Report, 35(4), 2005.; Minakshi Bhardwaj, “Looking Back, Looking Be-
yond: Revisiting the Ethics of Genome Generation”, Journal of Biosciences, 31(1), 2006.; James
P. Evans ve Wylie Burke, “Genetic Exceptionalism. Too much of a Good Thing?” Genetics in
Medicine, 10(7), 2008. Amy L. McGuire et al. “Confidentiality, Privacy, and Security of Genetic
and Genomic Test Information in Electronic Health Records: Points to Consider”, Genetics in
Medicine, 10(7), 2008.
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sekilde karsimiza ¢ikmaktadir. Birinci sekildeki argiimanlar daha ¢ok
insan genomunun birey diizeyinde biyolojik benzersizligine vurgu yap-
maktadir. Insan genomuna ait bilgileri eritrositler harig her hiicre gekir-
deginde ya da biyolojik materyalde bulmamiz miimkiindiir.* Bilindigi
gibi tek yumurta ikizleri diginda bir insanin genetik yapisi diger tiim in-
sanlardan farklidir. Iste bu durum DNA analizlerini adli tipta suclunun
ya da biyolojik anne ve babanin tespitinde kullanilmasini miimkiin hale
getirmektedir (genetic fingerprinting).

Genetik eksepsiyonalizm tizerine yapilan tartismalarda bu kavramin
ikinci kullanildig: alan, genetik bilgideki 6zelliklerin diger tip alaninda-
ki bilgilerden karakter olarak farkli oldugudur. Bu 6zelliklerden dolay:
da 6zel bir muameleye tabi tutulmasi gerekir sonucu ¢ikarilmaktadir.®
Bu farkli 6zelliklerden kastedilen ise insan genomunun degismezIligi,
bazi genetik testlerin prediktif séylem giicliniin® olmas: ve test edilen
kisilerin genetik akrabalar1 hakkinda birtakim saglik bilgilerini igerebil-
mesidir. Iste genetik bilgi bu &zelliklerinden dolay1 dolayl olarak diger
tibbi bilgilere gore daha ¢ok suistimale agiktir ve kotii amaglar dogrul-
tusunda kullanilmasini engellemek i¢in bazi 6zel 6nlemler ve diizenle-
meler gereklidir, denilmektedir.

Benzersizlik argiimaninin elestirel degerlendirmesinde sorulacak so-
rularin en 6nemlilerinden biri insan genomunun biyolojik anlamda is-
tisnailiginin tek bagina eksepsiyonalizm tartigmalarinda karar verdirici
bir agirliginin olup olmadigidir. DNA testiyle kimligin tespiti, insan ge-
nomunun benzersiz olmasina dayanmakta ve bu 6zellik kriminoloji gibi
bir¢ok alanlarda basariyla kullanilmaktadir. Fakat bu 6zellik parmak izi,
veya iris taramasi gibi diger biometrik 6zelliklerin kullanimiyla benzer-
lik arzetmektedir ve sadece insan genomuna mahsus bir 6zellik degildir.
Fakat bu tiir testler kimligi tespit edilecek kisiden direk olarak parmak
izinin alinmasini ya da direk olarak iris taramasini gerekli kilar. Diger
taraftan parmak iziyle bir sahsin biyolojik babasinin tespiti miimkiin
degildir. Yine gen analizinde sadece bireyin belirlenmesi degil, ayn1 za-
manda onun etnik kékenine dair bilgilerin edinilmesi de miimkiindiir.

4 Richards, a.ge.

5 Annasetal. (1995), a.g.e. s. 365.

6 Burada prediktif séylem giicinden kasdedilen hastalik ortaya ¢itkmadan 6nce o hastaligin
herhangi bir olasilikla ¢ikabileceginin bilinmesidir. Mesela Huntington hastalig1 ya da kalitsal
meme kanseri gibi baz1 hastaliklar ortaya ¢ikmadan 6nce yapilan prediktif gen testiyle hastali-
gin ortaya ¢ikma ihtimali konusunda bilgiye ulasmak miimkiindiir.
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Ayrica sag veya kan gibi biyolojik materyaller genetik anlamda kimligin
belirlenmesinden 6te, bazi hastaliklarin tespit edilmesinde veya ileride
ortaya ¢ikabilecek bazi hastaliklar hakkinda prediktif bilgi tasimaktadir.
Iste bu gibi 6zellikler genetik bilgiyi farkli 6zelliklerle donatmaktadir ve
bu durum yapilacak tartismalarda géz 6niinde bulundurulmalidir.

Iste bu konuya da bagska uzmanlar elestirel agidan yaklagmis ve gene-
tik bilginin diger tibbi bilgilerle keyfiyet anlaminda ciddi bir farkinin ol-
madigini, onun igin de boylesi 6zel bir diizenlemenin dogru olmadiginm
savunmuglardir.” Onlara gore diger tibbi bilgilerde de prediktif 6zellik
ya da genetik akrabalar i¢in bir anlam bulmak mimkiindiir. Ayrica ge-
nom alaninda yapilan son aragtirmalarda genetik ve genetik olmayan
hastaliklar arasindaki klasik sinir1 da gittikge belirsiz hale getirmektedir.

Biitiin bu tartigmalardan insan genomunun benzersizliginin tek
bagina genetik bilgiye 6zel bir yer verilmesine ve bu bilgiyle farkli bir
iliskinin kurulmasi i¢in yeterli bir argliman olmadig: ¢ikarilabilir. Bu
benzersizlik daha gok bu bilginin giinliik hayatta kullanilmasi ve bu kul-
lanimla s6z konusu olan kisi i¢in ortaya ¢ikan fayda ve zararla birlikte
degerlendirilmelidir. Dolayisiyla burada gergekten 6nemli olan bu bilgi-
nin uygulanmasi ve bu uygulamalarla ortaya ¢ikan sonuglardir. Ancak
biitiin bunlar g6z éniinde bulundurulduktan sonra etik degerlendirilme
yapilabilecek bir zemin olusur.

Genetik Bilgi Prediktif Giice Sahiptir

Genetik bilginin 6zellikleri arasinda en fazla 6ne ¢ikan yonii predik-
tif giiciidiir. Son 20 yildaki tartigmalara baktigimizda genetik kehanet
(genetic prophecy),® peygamberi potansiyel (prophetic potential);® gelece-
gin giinliigii (future diary)' gibi bu baglamda kullanilan kavramlarin bu
alandaki diskursu sekilendirdigini gériiyoruz.

Bugiin belli tip genetik testlerle Huntington hastaligi, hemokroma-
tozis, kalitsal meme kanseri ve kalitsal kolon kanseri gibi bazi hastalik-

7 Murray, a.g.e.; Lainie Friedmann Ross, “Genetic Exceptionalism vs. Paradigm shift: Lessons
from HIV”, Journal of Law, Medicine and Ethics, 29(2), 2001.; Michael J. Green ve Jeftrey R.
Botkin (2003) “Genetic Exceptionalism’ in Medicine: Clarifying the Differences Between Ge-
netic and Nongenetic Tests”, Annals of Internal Medicine, 138(7), 571-575.

8  Alice Wexler, Mapping Fate. A Memoir of Family, Risk, and Genetic Research, Berkeley: Univer-
sity of California Press, 1996.

9 Ross, a.ge.

10 George J. Annas, “Privacy Rules for DNA Databanks. Protecting Coded ‘Future Diaries”, Jour-
nal of the American Medical Association, 270(19), 1993.
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larin ortaya ¢ikma olasiliklar: hakkinda bilgi edinme imkéanina sahibiz.
Bu prediktif bilgiler genlerdeki belli mutasyonlarin tespit edilmesiyle
elde edilmekte.

Bu mutasyonlar ise bir hastaligin ortaya ¢ikmast ile ilgili farkli olasi-
liklar1 hesaplamamiza imkéan vermektedir. Fakat her tiirlii genetik mu-
tasyon o hastaligin ¢ikis1 hakkinda bize her zaman 100% net bir bilgiyi
saglamamaktadir. Farkli kalitim 6zellikleri, allellerin penetransindaki
degisiklikler, genlerin belli bir hastaligin patojenitesinde farkl: etkileri —
ozellikle monogenik olmayan komplex hastaliklarda - bir gen mutasyo-
nu ¢ok farkli sonuglar dogurabilmektedir. Bununla birlikte Huntington
hastaligindaki pozitiv test sonucu o hastaligin test edilen kiside gelecek-
te ortaya 100% bir ihtimalle ¢ikacagi anlamina gelmektedir. Fakat bu ke-
sinlik prediktif olarak test edilebilen hastaliklarin sadece ¢ok kii¢iik bir
bolimiini teskil etmektedir. Hastaliga ve bu konularda yapilan bilimsel
calismalarin degisebilen sonugclarina bagli olarak prediktif sdylem giicii
%1 ila %100 arasinda degisebilmektedir."

Bu konuda tartigmaya katilan uzmanlarin bir kismi prediktif gene-
tik testlerden elde edilen sonuglarin izéfiligini kabul etmekle birlikte,
bu bilgilerle simdiye kadar gériilmemis kontrol mekanizmalarinin ve
prevensiyon dnlemlerinin olusturulabilecegini iddia etmektedirler. Bazi
uzmanlarsa bu 6zelligin sadece prediktif testlerde degil, ayn1 zamanda
diger testlerde de bulundugunu iddia etmektedirler. Mesela kollesterol
degerleri bize o kisinin yakalanabilecegi kardiyo vaskiiler hastaliklarin
belli oranda tahmin edilmesi imkéanini saglamaktadir.

Prediktif gii¢ arglimani genetik eksepsiyonalizm tartigmalari igeri-
sinde siiphesiz en hararetli tartisilan konulardan birisini teskil etmekte-
dir. Bu tartigmalardaki argiimanlari analiz ettigimizde karsimiza birgok
problemli alan ¢ikmaktadir.

Bunlardan bir tanesi taraflarin savundugu pozisyona gore farkli
soylem giiclinde olan prediktif genetik testleri 6n plana ¢ikarmalaridir.
Ornegin, genetik eksepsiyonalizmi kabul eden goriis, insan genomu-
nun tiim kompleksligi ve plastisitesine ragmen neredeyse bir gen-bir
protein-bir hastalik ¢ikarimlarina yakin bir anlayisla tartismayi stirdiir-
mektedir. Diger prediktif gen testlerinin fonksiyonunu da Huntington
Hastaliginin testlerinin fonksiyonuna yakin bir sekilde diisiinmekte ve

11 Bundesirztekammer, “Richtlinien zur Pradiktiven Genetischen Diagnostik. Bekanntmachun-
gen” Deutsches Arzteblatt, 100(19), 2003.
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boylece diger genetik ve genetikle iligkili hastaliklara da huntingtonik
bir yaklasimda bulunmaktadir (Huntingtonization of all genetic and ge-
netically caused diseases). Bu da kendi igerisinde determinist kurallara
gore isleyen bir sistem anlayigini ¢agrigtirmaktadir. Insan genomunda-
ki aragtirma sonuglari ise bize bunun dogru olmadigin1 géstermistir.'
Buna ragmen bazi nedensel iliskilerin deterministik modellerle agiklan-
maya ¢alisilmasi yumusak genetik determinizmin (soft genetic determi-
nism) varligini ortaya koymaktadir.

Bu goriisiin karsisinda olan goriis ise bu testlerin séylem giictiniin
diisiikliigiine stirekli olarak vurgu yapmaktadir. Bu baglamda koleste-
rol degerleriyle kalp krizi arasindaki anlamli iligki 6ne ¢ikarilmaktadir.®
Fakat bu tip karsilagtirmalar da bazi problemleri icermektedirler. Bun-
lar1 meme kanseri orneginde gorebiliriz. Burada BRCA genindeki mu-
tasyonun degistirilemez olusu ve non-invaziv prevensiyon imkanlarinin
olmayis1 bize bu karsilastirmanin anlamli olmadigini gostermektedir.
Boylesi hatali bir yaklagim tarzi prediktif indirgemecilik (predictive re-
ductionism) olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Boylesi durumlarda predik-
tif s6ylem giicli olan testler dikkate alinmamakta ve yine bu testlerin
genetik akrabalar tizerindeki etkisi - Huntington hastaliginda oldugu
gibi - goz ard1 edilmektedir. Diger taraftan bu yaklagim bireyin olay1
algilamasinin 6nemini ve buradaki kiiltiirel formatlar1 gormezden gel-
mektedir. Iste bu durumlar degisik caligmalarda tehlikede olan bedenler
(bodies at risk), bedenin i¢inde bulundurdugu riskler (embodied at risk)
veya saglikli hasta (healthy ill) kavramlariyla dile getirilmigtir."*

Tartismalara bir netlik kazandirmak igin genetik bilginin epistemo-
lojik alanini belirleyen bir heuristik siniflandirmaya ihtiyag vardir. Bu-
rada prediktif genetik testler soylem giiciine gore kategorilestirilirse ve
bu kategorilerdeki séylemlerine gore tartismalarda kullanilirsa verimli
bir diskursa ulagsmak miimkiin olur.

12 Abby Lippman, “Prenatal Genetic Testing and Screening: Constructing Needs and Reinforcing
Inequities’, American Journal of Law and Medicine, 17(1-2), 1991. Norbert W. Paul, Auswir-
kungen der Molekularen Medizin auf Gesundheit und Gesellschaft. Gutachten Bio und Gentech-
nologie, Berlin: Friedrich-Ebert-Stiftung, 2003.

13 Murray, a.g.e., Green ve Botkin, a.g.e.

14 Marita Broadstock, Susan Michie, et al., “Psychological Consequences of Predictive Genetic
Testing: A Systematic Review”, European Journal of Human Genetics, 8(10), 2000.
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Genetik Bilgi Genetik Akrabalarla Ilgili Ozel Bilgiler icerir

Genetik bilgilerin genetik akrabalar i¢in bir 6nem tegskil etmesi ek-
sepsiyonalizm tartismalarinda ciddi bir konu olarak karsimiza ¢itkmak-
tadir. Bu durum bilgi edinme hakki, bilgilendirilmeyi reddetme hakki
ve bilgilendirilmis riza (aydinlatilmis onam) konularini igerdigi i¢in
bazi uzmanlar genetik bilginin 6zel bir muameleye tabi tutulmasini
teklif etmistir. Bu goriise kars1 ¢ikanlar ise bu 6zelligin sadece genetik
testlerde degil ayn1 zamanda pozitif ¢ikan bir tiiberkiilin testinin veya
gonore testinin de aile iiyeleri i¢in ciddi bir 6neminin oldugunun altini
¢izmislerdir.

Bu alandaki diger bir konu ise kisilerin herhangi bir genetik hasta-
ligin tasiyicist olduklarinda bu durumun o kisilerin aile yasamuyla ilgili
planlarini etkilemesidir. Kisinin kendisinin otozomal-resesif tasiyici ol-
dugunu bilmesi evlenme kararini 6zellikle dis toplumlara kapali etnik
gruplarda etkileyebilmektedir. Evlenecek kisilerin kendi 6zgiir karar-
lartyla bu konuda genetik bir test yapmay1 reddetmeleri her ne kadar
kabul edilebilir bir durum olsa dahi bilmeme haklarinin disaridan kisit-
lanmasi da etik agidan bir problem teskil etmektedir. Mesela Askenazi
Yahudileri ya da Kibris Rumlarinda oldugu gibi.

Ornegin, Kibrista normal oranin iistiinde bir talasemi hastasi ve
otozomal ¢ekinik tasiyict bulunmaktadir. Bu baglamda 1980li yillardan
itibaren bu hastaligin bir ada halki olan toplumda azaltilmasi igin yo-
gun projeler yiritilmiistir."”” Bu uygulamar kapsaminda her ne kadar
evlenmeden Once gen testi yapmaya insanlar1 zorlayan kantini bir yap-
tirim olmasa bile 1983 yilindan itibaren test-belgesi olmayanlara kilise
nikah kiymamaktadir.'® Dolayisiyla burada kilise tarafindan bir zorlama
s6zkonusudur ve bunun ne derece etik agidan kabul edilebilir bir du-
rum oldugu tartigmaya agiktir.

Bu alandaki iki goris analiz edildiginde kalitsal ve infeksiyon has-
taliklarinin ayn1 kategoride degerlendirilmesinin saghkli olmadiginm
tespit etmek miimkiindiir. Herhangi bir infeksiyon hastaliginda ayni
mekan igerisinde yasayan aile bireyleri bu hastaliga yakalanarak akra-
basinin hastaligindan direk olarak etkilenebilir. Fakat bu durum aym

15 Michael Angastiniotis, “Management of Thalassemia in Cyprus’, Birth Defects, 28(3), 1992.;
Rogeer Hoedemakers ve Henk ten Have, “Geneticization: The Cyprus Paradigm Journal of
Medicine and Philosophy, 23(3), 1998.

16 Christian Schiile, “ Kinder nur nach Gentest®, Die Zeit, 8, 2001.
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mekanda oturan her Kisi i¢in gegerlidir ve kalitsal akraba olmakla ya-
kindan ilgili degildir. Diger taraftan bu gibi hastaliklar gereken 6nlemler
alindig: takdirde diger kisiye bulagmasi 6nlenebilir ya da iyilestirilebilir.
Ayni sey kalitsal hastaliklar icin gecerli degildir. Burada hastaligin bu-
lasma riskinden ziyade bedenin i¢inde bulunan bir riskten (embodied
risk) bahsedilmekte ve bu riski birtakim onlemlerle azaltmak sézkonusu
degildir. Ayni zamanda bu risk ayn1 mekéani paylasmayan fakat kalitsal
olarak akraba olan her kisi i¢in gegerlidir.

Alt1 gizilen bu 6nemli farkin genetik bilginin kullanilmasinda degi-
sik standartlar1 gerektirip gerektirmedigi ¢oziilmesi gereken 6nemli bir
mesele olarak karsimizda durmaktadir. Yine burada diger akrabalarin
test sonucunu bilme hakki, hekimin sir saklama yiikiimliiligii, akraba-
larin goniillii olarak kendilerini test etmeleri gibi konular etik agidan
netlestirilmesi gereken konulardir."”

Genetik testler sadece kan bagiyla akraba olanlar arasindaki hastalik
riski agisindan degil ayn1 zamanda akrabalik anlayisimizi etkilemesi ba-
kimindan da 6nemlidir. Bu durumun eksepsiyonalizm tartigmalarinda
yeterince ele alinmadig1 kanaatindeyim. Diger taraftan bu durum ant-
ropoloji odakli tartigmalarda yogun bir sekilde ele alinmistir.'® Genetik
bilgi ve onun aile anlayisina etkisi bu tartismalar ¢ercevesinde ozellikle
ailenin ve akrabaligin medikallegtirilmesine dikkat gekilmistir. Ozellikle
sekiiler bat1 diinyasinda ‘aile baglarinin genetiklestirilmesine (genetizi-
sation of family reletionships) deginilerek gecerli aile anlayiginin etki-
lendigi vurgulanmistir."” Bu baglamda antropolog Kaja Finkler tarihi ve
kiiltiirel siireg icerisinde siijelestirilen aile baglarinin medikallestirilme-
sinden bahsetmektedir.”’

17 Lori B. Andrews, “Gen-Etiquette: Genetic Information, Family Relationships and Adoption.
Genetic secrets., Protecting Privacy and Confidentiality in the Genetic Era, ed. M.A. Rothstein,
New Haven/London: Yale University Press. 1997; Kenneth Offit et al. “The ‘Duty to Warn’ a
Patient’s Family Members about Hereditary Disease Risks”, Journal of the American Medical
Association, 292(12), 2004.

18 Angus Clarke ve Evelyn Parsons, Culture, Kinship and Genes. Towards Cross-cultural Genetics,
Basinktoke: Palgrave Macmillan, 1997.; Kaja Finkler, Cecile Skrzynia, et al. “The New Genetics
and its Consequences for Family, Kinship, Medicine and Medical Genetics’, Social Science and
Medicine, 57(3), 2003.; Kaja Finkler, “Family, Kinship, Memory and Temporality in the Age of
the New Genetics’, Social Science and Medicine, 61(5), 2005.

19 Kaja Finkler, “The Kin in the Gene. The Medicalization of Family and Kinship in American
Society”, Current Anthropology, 42(2), 2001.

20 Finkler, a.g.e., s. 246.
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Genetik Bilgi Ruh Saghigini Etkiler

Genetik eksepsiyonalizm tartismalarinda diger bir konu ise yapilan
testle elde edilen bilginin test edilen kisinin ruh sagligina olan etkileri-
dir. Ozellikle prediktif gen testleriyle bir anomalinin tespit edilmesi artik
o kisinin ne tam saglikli, ne de tam hasta oldugu anlamina gelmektedir.
Bu duruma uluslarast literatiirde saglikli hasta (healthy ill) ya da semp-
tomsuz hasta (symptomless patients) adi1 verilmektedir.?! Bu tip tarihinde
alisik olmadigimiz durum korku olusturup depresyonlari tetikleyebilir.
Diger taraftan bazi uzmanlar bu durumun sadece genetik testlerle sinir-
l1 olmadigini hastanin korkmasi ve depresyona yakalanmasinin diger
tibbi testlerde ve hastalik teshislerinde olabilecegini vurgulamislardir.?

Bu tartismalarda kisinin yagam seklinin hastaligin ortaya ¢ikmasina
etki edip etmemesini bu tartigmalar i¢in 6nemli oldugu kanaatindeyim.
Yasam tarz1 ve gevre faktorlerinin degismesiyle ortaya ¢ikmasi etkilene-
bilen bir hastalikla, embodied risk (bedensellesmis risk) ad1 altinda ani1-
lan ve higbir prevensiyon imkaninin olmadig: bir hastalik kanaatimce
ayni kategoride degerlendirilmemelidir. Bu durum saglikli hasta kavra-
mina giizel bir 6rnek tegkil eden kalitsal meme kanseriyle agiklanabilir.

Meme kanseri geni ad1 da verilen BRCA-1 ve BRCA-2 genlerindeki
mutasyonun tespit edildigi kisilerde ileriki yillarda - arastirmalara gore
degisen - %40 ila %80 olasilikla meme kanseri ortaya ¢ikabilmekte. Bu
gibi durumlarda ise daha 6nceden ne ilaglarla ne de yasam sekli ve gev-
re sartlarinin degismesiyle herhangi bir prevensiyon saglamak miim-
kiin degildir. Sadece agresiv cerrahi bir miidaheleyle memenin alinmasi
(mastektomi) sayesinde bir prevensiyon miimkiindiir. Bu testin uygu-
lanmaya basladig1 zamanlarda ozellikle ABDde bu cerrahi prevensi-
yon kadinlarin kaygilarindan dolay1 ve hekimlerin yonlendirmesiyle
olduk¢a yaygin olarak kullanildi. Bu operasyonu gegiren birgok kiside
ise ciddi psikolojik rahatsizliklar ortaya ¢ikti. Her ne kadar baglangicta
bu testlerden elde edilen bilgiyle 6zerk karar verme imkanlarinin genis-
letilmesi hedeflenmisse bile daha sonra bu durum tam tersine dondii.
Yani bedenin i¢indeki tehlike kavramiyla (embodied risk) izah edilen
psikolojik baski olustu ve insanlarin karar verme ve hareket alani da-
raldi. Bu durum ayn1 zamanda diger genetik akrabalar1 ve onlarin aile

21 Ruth Hubbard, “Predictive Genetics and the Construction of the Healthy III”, Suffolk University
Law Review, 27(4), 1993.
22 Green and Botkin, a.g.e.
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planlamalari ile ilgili verecegi kararlar1 direk olarak etkiledi. Zaman ige-
risinde popiilerlesen bu konular hatta bestseller kitaplarin konusu oldu.
Bu 6zgiir alanin kadinlar agisindan daralmas: 6zellikle deger agirlikl ve
cinsiyetci karakterdeki hararetli tartismalar: baglatti.”

Daha sonra genetik agidan risk altinda olmak kag¢inilmaz ve kader-
ci bir perspektiften algilanmaya baslandi. Burada bedensellesmis riskin
(embodied risk) hastalig1 onleyici imkanlarin olup olmadigiyla yakin-
dan alakali olarak sekillendigini goriiyoruz. Bu da bu konularin kiiltiirel
agidan anlamlandirilmalarina agik oldugunu ve yeni risklerin uygun bir
sekilde ele alinmas igin kiiltiirel agidan da degerlendirilmelerine ihtiyag
duyuldugunu gostermektedir.

Sonug olarak herhangi bir tibbi test metodunun ruh sagligina olan
etkileri sadece o testle hastaligin belli bir oranda ¢ikip ¢ikmamasiyla
degil ayn1 zamanda o hastalik i¢in 6nleyici tedbirlerin olup olmamasty-
la yakindan ilgilidir. Diger taraftan bunun birey diizeyinde algilanma-
s1, degerlendirilmesi ve kendisi i¢in anlamlandirmasi yine ayni sekil-
de 6nem tagimaktadir. Bu durumda genetik bir hastaligin ortaya ¢ikis
olasilig1 ve bu olasiligin 6nceden bilinmesi birey diizeyinde klasik tibbi
testlerin sonuglarindan farkli algilanip degerlendirilebilir.

Genetik Eksepsiyonalizm Diskursunda Bazi Konularin Elestirel
Analizi

Yukarida genetik eksepsiyonalizmi sekillendiren temel argiimanlar
analiz edilip tartigildi. Bu analizler neticesinde bu tartigmada 6nemli
olan bazi konularin gézden kagtigini veya dneminin yeteri kadar an-
lagilmadigini tespit ettik. Onun i¢in uluslararas1 diizeyde yiiriitiilen
diskursun, genetik eksepsiyonalizmin igermis oldugu problemleri layi-
kiyla kavramadigin1 ve onun iginde nihai bir ¢6ztimden uzak oldugu
soylenebilir. Eger bu diskurs bu konuda verilecek giiglii argiimanlarla
olusturulan hiikiimlere kaynaklik edecekse, o zaman biitiin unsurlar ay-
rintili bir sekilde analiz edilmeli ve biitiin 6nemli etkenler géz oniinde
bulundurulmalidir. Biitiin bu konular ne diger olgulardan bagimsiz ne
de tek boyutlu olarak ele alinmalidirlar. Yine bu olgular kapsamci bir
yaklagimla rekonstriiksiyonu yapilmali ve argiimanlar ise kontekstiia-
lize edilerek anlamli ve dogru bir etik yargiya mesned teskil etmelidir.

23 Amy Poe, “Cancer Prevention or Drug Promotion? Journalists Mishandle the Tamoxifen
Story”, International Journal of Health Services, 29(3), 1999.
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Bu baglamda burada daha 6nceki genetik eksepsiyoalizm tartigmala-
rinda dikkate alinmayan ti¢ 6nemli unsur incelenecektir. Birinci olarak
bu diskursda tarih olgusunun etik argiimanlar i¢in icermis oldugu an-
lam, ikinci olarak pozitif bilimlerde olusturulan argiimanlarin normatif
kapsami ve {iglincii olarak da bireyin genetik bilgiyi kavramasinin ve
yorumlamasinin etik degerlendirmedeki 6nemi analiz edilecektir.

Eksepsiyonalizmin Tarihselligi

Eksepsiyonalizmin tarihselliginde aslolan, tarihteki ¢ikis nedenlerini
ve tarihsel dinamiklerini g6z 6niinde bulundurarak onu daha iyi an-
layrp anlamayacagimizdir. Burada belki 6ncelikle bakmamiz gereken,
ozellikle tip tarihinde baska eksepsiyonalizmlerin olup olmadigidir
ve bu eksepsiyonalizmlerin ¢ikis mantigini kavramaktir. Bu baglamda
eksepsiyonalizmin kendi gelisiminin analizi (diakron analiz) ile diger
eksepsiyonalizmlerle tarihsel karsilastirilmasi (komparatistik analiz)
gerekmektedir. Bu galismalar bize sadece eksepsiyonalizmlerin siniflan-
dirilmasini degil ayn1 zamanda bunlarin tarihi olugsma nedenlerini ve
bu olusumdaki kiiltiirel etkileri anlamamiza yarayacaktir.

Genetik eksepsionalizm {izerine yapmis oldugumuz tartigmalarda
tarihsellik boyutunu goz 6niine almamiz bizi bu kavramin igermis oldu-
gu sorunlari tarihten ve kiiltiirden bagimsiz bir halde tartigma hatasin-
dan koruyacaktir. Yine boylesi bir yaklasim bize tarihi bir tecriibe alani
olarak kullanmamiz: saglayacaktir. Dolayisiyla bu durum bu alandaki
birbirinden farkli goriisleri daha iyi anlayan retrospektif analizler yapip
gelecege yonelik kararlarin daha iyi ve daha isabetli alinmasina imkan
verecektir. Bununla birlikte tarihsel bir analiz eksepsiyonalizmlerin ka-
litesi ve siireci hakkinda bize daha fazla bilgi verecektir. Boylece ortaya
konulan tarihsel konteks toplumsal algilama ve anlamlandirma stireg-
lerini ve ayni zamanda insan ve teknik arasindaki karsilikli etkilesim
stirecinin daha iyi inga edilmesini saglayacaktir. Elbette bu arastirmalar
metodik olarak sadece deskriptif diizeyde kalmayip ayni zamanda nor-
matif sorulara da cevap verebilecek sekilde olmalidir.

Insan genomunun 50’li yillardan itibaren neden bir enformasyon
sistemi olarak goriilmesi ve DNAnin kod seklinde yazilmis bir metin
olarak algilanmasi ve DNA dizi analizinin, bir sifrenin ¢oziiliimii seklin-
de tarif edilmesi tarihi bir analiz olmadan ve elestirel bir perspektiften
bakmadan anlamak miimkiin degildir. Enformasyon ¢aginin ortaya ¢ik-
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masinin tarihsel nedenleri ve bu ¢agin insan ve tabiat anlayisimiza olan
etkisi, bu siire¢ igerisinde ortaya ¢ikan belli kavramlar1 ve bu kavramla-
rin kullanilis sekillerini daha iyi anlamamaizi saglayacaktir. Bu baglamda
Lilly Kay’in oldukea giimullii aragtirmas: bilim tarihindeki gelismelerle
kullanilan kavramlar arasindaki karsilikl: etkilesimleri giizel bir sekilde
ortaya koymustur.** Kanaatimce bu etkilesimlerin etik boyutunun orta-
ya konmast i¢in bu tip ¢caligmalarda mevcut iligkilere atiftan 6te gidilme-
si gerekir. Ki boylece kullanilan kavramlarin igerdigi etik implikasyon-
lar hakkinda elestirel bir refleksiyon gelistirilebilsin.

Eksepsiyonalism kavrami 90 "I yillarin baglarinda HIV enfeksiyonu
ve HIV (+) olan hastalarla ortaya konacak iliskileri tartisirken HIV ek-
sepsiyonalizmi seklinde kullanilmistir.® Daha etkili 6nleyici tedbirlerin
alinmasi ve uygun tedavilerin gelistirilmesi i¢cin burada miimkiin oldu-
gu kadar fazla kisinin test edilmesi amaglanmustir. Buradaki istisnailik,
toplumun bu hastalig1 algilamasindan dolay: diger enfeksiyon hastalik-
larinda olmayan tedbirlerin alinmasindan kaynaklanmaktadir. Bunlar
arasinda daha iyi bir danisma hizmeti sunmak ve test olacak kisinin
giivenini kazanmak vardi. Iste bu ve buna benzer davranislar HIV ek-
sepsiyonalizmi kavrami altinda tartisildi.*® Bir enfeksiyon hastaliginda
sozkonusu olan bu eksepsiyonel yaklasim bilimsel verilere gore degil,
daha ¢ok toplumsal algilamalara ve endiselere dayanmaktaydi. Boylesi
bir eksepsiyonalizm epistemolojik nedenlerden daha ¢ok pragmatik ne-
denlerden kaynaklanmisti. Zaman igerisinde - 6zellikle bat1 toplumla-
rinda bu hastaliga ve HIV (+)’li hastalara yaklasimlar biiyiik bir degisim
icerisine girmistir. Oyleki bugiin biz bu hastalikta artik ,eksepsiyona-
lizmden normallesmeye’ gecisten bahsetmekteyiz (from exceptionalism
to normalisation).”

Genetik Eksepsiyonalizm iizerine yapilan yayinlarda stkga HIV Ek-
sepsiyonalizmi kavrami kullanilmaktadir. Bu kavrami kullanan yazar-

24 Lily E. Kay, Who Wrote the Book of Life? A History of the Genetic Code, Stanford: Stanford
University Press, 2000, s. 328.

25 Ronald Bayer, “Public Health Policy and the AIDS Epidemic. An End to HIV Exceptiona-
lism?”, The New England Journal of Medicine, 324(21), 1991.

26 Scott Burris, “Public Health, ‘AIDS exceptionalism’ and the law”, John Marshall Law Review,
27(2), 1994,

27 De Cock, K. M. ve A. M. Johnson (1998) “From Exceptionalism to Normalisation: A Reap-
praisal of Attitudes and Practice around HIV Testing”, British Medical Journal, 316(7127),
290-293.
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lar daha ¢ok, eksepsiyonalizm kavraminin daha 6nce farkl bir kontext
i¢cinde kullanildigina atif yapmaktalar. Sadece az sayida ¢aligmada HIV
enfeksiyonunun bilimsel 6zellikleriyle genetik bilginin karakteri karsi-
lagtirilmaktadir. Bu karsilastirmadaki asil amag ,acaba HIV enfeksiyo-
nunda uygulanan istisnai tavir ve yaklasim, genetik bilgi i¢cinde -6zellik-
le hukaki agidan mesrilastirilabilir mi- sorusuna cevap bulmak i¢indir.
Genetik eksepsiyonalizme nisbeten yeni sayilabilecejk diger bir ek-
sepsiyonalizm tartigmasi ise norobilim ve noroetik alaninda karsimiza
¢ikmaktadir. Bu nisbeten yeni olan tartismalarda, etable olmus ve ge-
lismis genetik eksepsiyonalizm tartigmalarindaki tecriibe ve birikimleri
norobilim ve noroetik alanlarina tagima gayretini tespit etmek miim-
kiindiir. Ilerlemis tartigmalar ve olgunlasmis argiimanlardan istifade
etmek elbette hakli ve istenilen bir durumdur. Fakat boylesi bir karsi-
lagtirma sadece positif bilimin alaninda kalarak ve bu alandaki sonug-
lara odaklanarak yapilmamalidir. Yine burada tarihsel sebepler ve diger
kiiltiirel boyutlar yapilacak analizde merkezi bir yer teskil etmelidirler.

Bilimsel Sonuglardan Etik Argiimanlara

Insan genomu aragtirmalarinda yapilan diizenlemeler bu alana mii-
dahil olan gruplarin (stakeholder) ¢ikarlarini gézeterek yapilan dii-
zenlemeler oldugu i¢in hakli olarak elestirilere maruz kalmistir.® Bu
elestirilerin temelini demokratik siireclerin sonunda ulagilan ve ras-
yonel olmayan sonuglar olusturmaktadir. Farkli ¢ikar gruplarinin y6n-
lendirmesiyle olusan bu diizenlemeler daha ¢ok teknolojik yeniliklerle
belirlenmekte ve saglik hizmetlerinde toplumun degismekte olan bek-
lentilerini karsilayamamaktadir. Diger taraftan genetik eksepsiyonalizm
tartismalarinda daha ¢ok genetik bilginin tabi bilimlerdeki tespit edilen
ozellikleri 6n plandadir. Boylesi bir odaklanma, birtakim sosyal feno-
menlerden dolay ortaya ¢ikan ihtiyaglara cevap vermekten uzaktir.

Burada sadece tabi bilimlerin verilerine dayanan argiimanlarin ge-
netik eksepsiyonalizm tartigmalar1 igerisindeki normatif boyutunu
analiz etmekte ve sorgulamakta yarar oldugu kanaatindeyim. Iste bu
sorgulamadaki amag¢ tabi bilimlerin tanimlayici sdylemlerinden nor-
matif/ahlaki sdylemlere gegisin ne derece etik agidan mesrii oldugunun
belirlenmesidir. Genetik eksepsiyonalizm tartigmalarinda ise bu durum

28 Kevin M. De Cock ve Anne M. Johnson, “From Exceptionalism to Normalisation: A Reappra-
isal of Attitudes and Practice around HIV Testing”, British Medical Journal, 316(7127), 1998.
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kanita dayali bir bilimin olusturdugu ,farkli olmak’ etik agidan norma-
tif anlamda farklilig1 beraberinde getirir mi sorusunu igerir. Bu soruya
diisiinmeden verilecek evet cevabi, felsefede ve etikte kullanilan tabi-
ate1 fasit daire (naturalistic fallacy) elestirisiyle kars1 karsiya gelecektir.
Bu elestirinin 6ziinde ise, genetik bilginin diger tip bilgilerinden farkli
olmasi bize bu durumdan ahlaki ¢ikarimlar yapmamiz i¢in yeterli argii-
manlar1 saglamaz, séylemi bulunmaktadir. Burada da sorulmas: gere-
ken soru, acaba bu bilimsel 6zellik mi direk olarak genetik ayrimciliga
(genetic discrimination)® yol agmakta, yoksa {iiincii bir sahsin belli bir
sekilde yorum ve degerlendirmesinden sonra mi bu ayrimcilik ortaya
¢ikmaktadir, sorusudur.

Bu epistemolojik ve etik agidan karmagik olan durum soyle bir 6r-
nekle agiklanabilir. Eger BRCA1/2 genlerinde bir mutasyon tespit edil-
misse, 6zel yasam ya da 6zel saglik sigortasi yapilmasi sirasinda yiiksek
prim istenebilir veya bu kisi o sigorta sistemine kabul edilmeyebilir.
Buradaki ayrimcilik tibbi bir test sonucunun kisinin zarara ugratildig:
andan itibaren baglamaktadir. Dolayisiyla genetik bilginin istisnailigin-
den dogan sonug ancak ayrimciligin yapilmaya basladigi andan itibaren
ortaya ¢ikmaktadir. Eger bu sekilde bir ayrimcilik yapilmasa - ki batida
birgok 6zel sigorta sirketi bu bilgileri istememektedir — o zaman genetik
bilginin pozitif bilimlerdeki istisnailiginin normatif alana aktariminin
da bir anlami yoktur.

Bireysel Algilamanin Etik Agidan Onemi

Genetik eksepsiyonalism ile ilgili tartigmalarda etik agidan degerlen-
dirilmesi gereken diger bir konu ise bu bilgilerin birey tarafindan algi-
lanmasinin normatif boyutudur. Bu tartismalarda prediktif gen testle-
rin sonuglarinin igerdigi hastalikla ilgili varsayimlar kollesterol testi gibi
diger testlerle karsilagtirilmakta ve bu testlerin sdylem giicli mukayese
edilerek bir sonuca varilmaya calisilmaktadir.®® Bu karsilastirmalarda
maalesef bu konuda bilgi sahibi olmayan kisinin sahsi algilamalar1 ve
degerlendirilmeye tabi tutulmamaktadir. Hastanin ve onun 6zerklik il-
kesinin merkezde oldugu bir yaklasimda ise hastanin bakis acis1 etik
agidan goz ard1 edilemez.

Hastanin ya da saglikli ve uzman olmayan bir kisinin bakis ag1s1 onu

29 Paul, a.g.e. (2003).
30 Bates et al. 2003 ; Peters et al. 2004 ; Catz et al. 2005.
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bu konudaki bilgisinin yanlis ve/veya eksik olmasina indirgenerek kii-
¢iimsenmemelidir. Elbette gerekli bilgi edinme kaynaklari olusturularak
bu eksikliklerin giderilme imkani saglanmalidir. Uluslararas tartisma
ve yayinlarda uzman olmayan kisilerin bilgi eksikliklerinin giderilmesi-
nin mithim oldugu ve risk iletisimi alaninda ¢alisan multiplikatorlerin
ve saglik calisanlarinin egitiminin 6nemi defalarca vurgulandi.*® Onun
i¢in tekrar bu konuya girilmeyecektir. Diger taraftan ‘her seyin basi
egitim’ yaklasimiyla da konunun vehametinin anlagilamayacagi ve has-
tanin bakisina gerektigi kadar deger verilemeyecegi de ortadadir. Her
tiirldl bilgilendirmeye ragmen uzman olmayan bir kisinin bu bilgilere
ulagmasi ve test sonuglarini kendisi i¢in yorumlamasi, uzman olan ki-
siden devamli olarak bir farklilik arzedecektir. Bu farklilik ontolojik bir
karakterde olup esyanin tabiatinda olan bu fenomenin tamamen orta-
dan kalkmas1 beklenmemelidir.*> Meseleyi bu boyutuyla kavramis olan
bir etik diskurs, normatif anlami olan bu gergekleri ihmal etmemeli ve
onlar1 degerlendirme siirecine entegre etmelidir.

Yukaridaki argimanlarimi ayni1 zamanda HIV eksepsiyonalizmiyle
ilgili tecriibeler de desteklemektedir. Burada bireysel ve toplumsal alg1-
lamalarin ve HIV enfeksiyonu ile ilgili iliski sekillerinin devamli degi-
sen bir siire¢ icerisinde oldugunu gordiik.*® HIV eksepsiyonalizminde
artik eksepsiyonalizmden normallesmeye gecisten bahsedilmektedir.
Dolayisiyla bu durum sadece HIV enfeksiyonu i¢in degil genetik eksep-
siyonalism i¢inde gegerli olabilir ve onun igin gerceklestirilen diskursda
dikkate alinmalidir. Béylesi bir degisimin olabilecegine yine BRCA1/2
geninin mutasyonunun hastalar tarafindan algilanmasi 6rnek olarak
gosterilebilir. Yine bu testin sonucunun algilanmasi da boyle bir degi-
sim siirecinin icerisindedir. Bu genlerde bir mutasyonun tespit edilmesi
artik eskisi gibi bir kanser sebebi olarak algilanmaktan ziyade hastaligin

31 Naturalistic Fallacy kavramu Ingiliz filozof George Edward Moore'un 1903 yilinda yayimlanan
Principa Ethica adli eserinde yer almaktadur.

32 krs. Ciba Foundation Symposium, Human Genetic Information: Science, Law and Ethics, Chi-
chester: Wiley, 1990.; Mark A. Rothstein, “Discrimination Based on Genetic Information”, Ju-
rimetrics, 33(1), 1992.; Virginia E. Lapham, Chahira Kozma et al. “Genetic Discrimination:
Perspectives of Consumers”, Science, 274(5287), 1996.

33 Benjamin R. Bates, Alan Templeton, et al. (2003) “What does ‘a Gene for Heart Disease’ Mean?
A Focus Group Study of Public Understandings of Genetic Risk Factors”, American Journal
of Medical Genetics, Part A 119A(2), 2003.; Nikki Peters ve Abigail Rose, et al., “The Associ-
ation Between Race and Attitudes About Predictive Genetic Testing”, Cancer Epidemiology,
Biomarkers and Prevention, 13(3), 2004.; Diana S. Catz, Nancy S. Green, et al., “Attitudes About
Genetics in Underserved, Culturally Diverse Populations”, Community Genetics, 8(3), 2005.
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olusumuna eslik eden bir genetik faktor olarak goriilmeye baglamistir.

Her ne kadar kisilerin genetik bilgiyi algilama ve degerlendirmesini
bireysel diizeyde anlaml kabul etsek bile, bu 6zelliklerin Halk Saglig:
ve genetik alaninda saglik politikalarinin olugturulmasinda ve kantini
diizenlemelerin yapilmasinda, degerlendirilmesinin nasil olacag: etik
acidan ciddi bir sorun olarak karsimizda durmaktadir.** Buradaki temel
problem bu algilama ve degerlendirmelerin heterojen karakteridir. Iste
bir toplumun igerisindeki algilama ve yorumlar homojen olamayacag1
i¢in herkesi memnun eden bir sekilde bir diizenleme yapilmasi da zor
gozitkmektedir. Fakat bu zorluk bu gergegin goz ard1 edilmesi i¢in ye-
terli bir argiiman degildir. Dolayisiyla iiretilen saglik politikalarinda ve
yapilan diizenlemelerde bu heterojenligin g6z dniinde bulundurulmas:
tavsiye edilebilir.

Sonug:

Genetik Eksepsiyonalizm iizerine yapilan diskurs yukarida ana ar-
giimalanlariyla tartisilmis ve elestirel bir sekilde analiz edilmistir. Bu
yapilan arastirmaya dayanarak bu diskursun su anda bat1 iilkelerinde
yuriitildigt sekliyle sinirlayict ve kisir bir yapisi oldugu soylenebilir.
Sosyal olarak kabul edilebilir, ekonomik olarak gergekgi, etik agidan
mesr olan ¢oziimleri genetik biliminin saglik sisteminde uygulanmasi
sirasinda tiretmek i¢in ¢ok daha kapsamli ve yukarida eksikligine dikkat
cektigimiz noktalarin géz dniinde bulunduruldugu bir diskurs gelistiril-
melidir.

Eksepsiyonalism ¢ercevesindeki bilimsel kriterler, genetik testlerin
prediktif giicli veya insan genomunun istisnailigi genetik bilginin 6zel
bir muameleye tabi tutulmasi i¢in normatif anlamda gii¢lii argiimanlar
degildir. Genetik bilginin diger tibbi bilgilerden farkli bir muameleye
tabi tutulup tutulmamas: gerektigi sorusunu cevaplarken, bireyin bu
bilgiyi algilamasi ve toplumun bu testlere yaklasimi gibi konular da dik-
kate alinmalidir. Ayrimcilik ve damgalama olaylarinin ortaya ¢ikmasi
sadece alinabilecek 6nlemler veya tedavi imkanlar: ¢ergevesinde degil,

34 Melissa Bondy ve Carrie, “Ethical Issues of Genetic Testing and Their Implications in Epidemi-
ologic Studies”, Annals of Epidemiology, 7(5), 1997.; Celeste M. Condit ve Roxanne. L. Parrott
et al., “Principles and Practices of Communication Processes for Genetics in Public Health”,
Genetics and the Public Health in the 21st century, ed. M. ]. Khoury, et al., Oxford/New York:
Oxford University Press, 2000.; Laura M. Beskow, Wylie Burke, et al., “Informed Consent for
Population-based Research Involving Genetics”, Journal of the American Medical Association,
286(18), 2001.
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ayn1 zamanda sahsin ve toplumun bu konulara yaklasimiyla alakali ol-
dugu unutulmamalidir.

Bilim diinyasi, medya ve devletin ilgili kurumlar1 genetik alanindaki
bilimsel arastirma sonuglarinin vatandaglara en uygun, kapsamli ve an-
lagilir bir bi¢imde ulastirilmasinda sorumluluk tasimaktadirlar. Bu go-
rev hakkiyla yerine getirilse bile genetik bilgi, sahsi ve toplumsal olarak
diger tibbi bilgilerden farkli olarak algilanabilir ve yorumlanabilir. Iste
bu durum ayrimcilik ve damgalama tehlikesini beraberinde getirebilir.
Dolayistyla bu diizenlemelerde bu sosyal fenomenin dikkate alinmasi ve
buna bagli olarak davranis stratejilerinin gelistirilmesi gerekir.

Eksepsiyonalism {izerine yiiriitiilen mevcut tartismalarin tarihi bir
suurdan yoksun olarak yiiriitiilmesinin ciddi bir eksiklik oldugu tespiti-
ni yapmustik. HIV-Eksepsiyonalismindeki tarihi tecriibeler bize genetik
alaninda da istisnailikten normallesmeye ge¢menin miimkiin olabile-
ceginin ipucunu vermektedir. Fakat ileride miimkiin olan bu gecis yine
bilimsel alandaki gelismelere bireyin ve toplumun yaklasimina ve onun
temel kiiltiirel dinamiklerine bagli olacaktr.
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