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HIV / AIDS’in Etik Boyutu

20. yuzyilin en biyik tibbi ve sosyal miicadelelerinden birisi AIDS’e karsi verilmistir. Savastan
sonra gelisen tip ve arastirma etigi; bireysel haklar, refah ve bilgiye ulasma yoluyla toplumsal
yararlar Uzerinde odaklanmisti. Savas sonrasi tip kurumu bulasici hastaliklarin toplumsal
sagliga tehditleriyle cok fazla ugrasmadigi gibi, daha 6nceleri saglikh olan gencg yetiskinlerin
blyilk oranlarda 6limlerini geciktirecek hatta 6nleyecek ilacglarla da ugrasmiyordu. Clinki
sanayilesme cagindaki bizler, biyoloji ve insanlik tarihini unutarak, enfeksiy6z hastaliklarin
tedavi edilememesi gibi bir seyin bundan bdyle bizleri tehdit edemeyecegine inanmistik.
inaniyorduk ki, epidemiler ya tarihe aitti; savas sonrasi farmasétik cephanelige ait mucize bir
ilacla tedavi edilebilirdi ya da gelisen diinyanin bilinen hastaliklari ile sinirli bir sorundu.
Ancak AIDS bunun boéyle olmadigini gosterdi. AIDS 1980’lerin basinda ortaya cikinca, gelismis
sanayi toplumlarinin salgin hastalik riskinden kurtulduklari varsayiminin bir illizyondan ibaret
oldugu ortaya cikti. Hatta etik kaygidan uzak gelismelerin ayrica bir risk olusturdugu goruldi.
Boylece Amerika basta olmak tizere gelismis llkelerde, epidemilere karsi korunmada toplum

sagliginin 6nemi tekrar fark edilmis oldu.

Tip ve bilim dinyasi, yeni ve karmasik retroviral hastalik ile karsilasmak zorunda kalirken;
yasalar, etik ve kamu politikalari dlinyasi, toplumun biylik ¢cogunlugu tarafindan suglanmis
gruplari en basta etkileyen bu bulasici hastalikla ugrasmak zorundaydi. Tibba, bilime, halkin

sagligina ve yasal sisteme meydan okuyan HIV/AIDS, saglik ¢alisanlarini, hastalari ve toplumu
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etik micadeleye zorlamaktadir. AIDS’le birlikte bireysel mahremiyet ve 6zglrlige 6nem
veren liberal toplumlarda epidemi ile nasil miicadele yapilacagl sorusu giindeme geldi.
Ozellikle bireysel 6zgirliiklere karsi toplumsal hak ve 6zgirliiklerin nasil korunacag
tartisilmaya baslandi. Bir tarafta toplumun iyiligi ugruna toplum saghginin korunmasi, diger
tarafta sivil 6zgurltklerin karsilikli gatisma iginde oldugu goraldi. Sivil 6zgurliklerle toplum
saghginin temel etik degerleri, algilayis bicimleri ve hareket alanlari birbirinden radikal bir

sekilde ayrilabilmekteydi.

Gercektende baska hicbir hastalik, bu kadar genis spektrumda etik prensiplerin tartisiimasina
yol acmamistir. HIV enfeksiyonu ve AIDS, tibbi anlamda neredeyse bitin temel etik
prensiplerin degerlendirilebilmesine imkan saglayan bir model olmustur. Enfekte olanlarin
belirlenmesinden, etkili bir tedavi ydnteminin arastirilimasina; hastaligin tedavisinden,
olimine engel olamadiklarimiza duyulan merhamet hissine kadar bircok husus etik
cercevede degerlendirilmek zorunda kalinmistir. Bireysel 6zgurliiklere karsilik toplum saghgi,
yeni ilag gelistiriimesi igin tegviklere karsilik kisitli kaynaklarin dagitilmasi, mahremiyete
karsihk dogrunun ifsa edilmesi ve ayirimcilik, dislama hep bu tartismanin icinde olmustur.
AIDS hekimin tedavi etme o6devi, gizlilik, aydinlatilmis onam, saglik bakimi alma hakki,
tedaviyi sinirlandirma kararlari, 6rselenebilir gruplarda arastirma yapma gibi bircok tip etigi

konusunun da sinirlarini zorlamaya devam etmektedir...
Biyomedikal Etigin Temel ilkeleriyle Konuya Baktigimizda Neler Séyleyebiliriz?

Biyomedikal etikte genel kabul goren Ug¢ temel ilke- bireye saygi ilkesi, yararlihk, adalet-
HIV/AIDS Uzerinde yuritulen etik tartismalarin temelini olusturmaktadir. Bireyin 6zerkligine
saygi ilkesi baglaminda; saglik calisaninin HIV/AIDS hastasinin mahremiyetine, gizliligine saygi
gostermesi, bilgilendirmeden tani testi uygulamamasi, diirist davranmasi, hastanin yararina
oldugunu dislinse dahi aydinlatilmis onamini almadan tani ve tedaviyi yiritmemesi
onemlidir. Tibbin en eski ve en hassas ahlaksal ylkimllliklerinden birine temel olusturan
tibbi gizlilik ilkesi, hekimin hastasinin sirlarini -kisinin izni olmaksizin baskasina agiklanmasini
istemedigi bilgi anlaminda- mutlak korumasi degil, saygli gostermesi yoniinde etik gereklilik

yaratmaktadir.

Saghk calisanlarina bazi 6devler yiuklenmesine temel olusturan yararlilik ilkesi, HIV/AIDS

hastasinin elde edebilecegi vyarar ile gorebilecegi olasi zararin dengelenmesini



gerektirmektedir. Bu hastalikla ilgili olarak devletlerin yUkimlGlGga; egitim, dnleme, test ve
tedavi olanaklari saglama, hastaligin tedavisi icin etkin yontem gelistirme ve 6nleyici asi elde
etme amagl klinik arastirmalara kaynak aktarmadir. Sinirli sayida ve pahali olan kaynaklarin
diger ciddi hastaliklar icin ayrilan kaynaklarla esitlenmesi 6nemlidir. Bu arada, devletin
genelin-toplumun vyararini gozeterek kaynaklarini egitime ve genel saglik hizmetlerine
aktarmasinin daha uygun olacagini, kendi hatali davranislarinin kurbani olanlara asiri kaynak

aktariminin adil olmadigini savunanlar da olacaktir.

Hasta-hekim iliskisi icinde adalet ilkesi, hekimin hastasina 6nerecegi tedavi ve arastirmanin
olasi faydalari ile katlanmak durumunda kalacagi yikleri hakkaniyetle dagitmasiyla ilgili
ahlaksal yakimlulige isaret etmektedir. HIV/AIDS konusunda bireyi koruyucu ayricaliklarin,
bir baskasina ya da halka ciddi zarar vermeye basladigi noktada sonlandirilabilecegi goris
tip etigi tarafindan da desteklenmektedir. Ancak bu destegin bazi kosullari vardir. HIV/AIDS
hastasinin yararlari ile risk altinda olan kisilerin ve toplumun yararlarinin birbiriyle ¢atistigi
noktada bu haklarin, ddevlerin ve yikiamliliklerin 6nceliklerinin belirlenmesi 6nem kazanir.

Bu oncelikler her bir vakanin 6zelliklerine/belirleyenlerine gore degisebilecektir.
Hekimin Tedavi Etme Odevi AIDS Baglaminda Nasil Yorumlanabilir?

Bazi saglk calisanlarinin hastaligin kendilerine bulasabilecegi korkusuyla HIV/AIDS enfekte
olan kisilere bakim vermeyi reddedebildikleri bilinmektedir. Saglik ¢alisaninin bu hastalari
tedavide gosterdigi gonilsuzlik, korkuya, risk algilamasina, bilgisine ve 6lim korkusuna
dayanmaktadir. Yine meslek etigi kodlarina dayanarak pek ¢ok profesyonel AIDS'li hastayi
tedavi etmeyi reddetmenin meslek etigi kodlarina ters dismedigini ifade etmektedir.
Hekimin tedaviye zorlanmasi durumunda hissedecegi korku ve anksiyete hastanin bakim

kalitesini de dislrecektir.

Bu dusiinceler saglik calisanlarinin tedavi- bakim verme yikiamlalGginin, ayni zamanda
bireylerin saglik bakimi alma hakkinin ihlalidir. Hekimlerin ve saglik kurumlarinin hastaligin
derecesine bakmaksizin tim hastalara yeterli ve insani bakim verme, ayrimciliga izin
vermeme yUkimluliga vardir. Hekimler enfekte olma risklerini degerlendirmeli, enfeksiyon

kontrol yontemlerini kullanmahdir.



Cerrahlarin, dis hekimlerinin daha fazla risk altinda olduklari gerekgesiyle HIV pozitif olan
hastalara HIV pozitif olan hekimin midahale etmesinin saglanmasiyla her iki tarafin

haklarinin esit oranda korunabilecegini sdyleyenler ve savunanlar da vardir.

Hekimin tedavi etme odevini hafifleten etkenler de literatiirde tartisiimaktadir. Gebe
hekimin hastasina ve dogmamis cocuguna karsi yliktimlualiklerinin catistigl bu olgularda gebe
hekimin hastasini tedaviyle ilgili yikimlGluginil yerine getirmemesi hakl gikarilabilmektedir.
Ozellikle gebe hekimin uzmanlig yiiksek risk iceren bir alanda c¢alismasini gerektiriyorsa
hekim gebeligi boyunca dogmamis cocuga karsi yukimliliklerinden dolaylr hastalarina
bakim- tedavi vermekten cekilebilir. Tedavi etme &devini hafifleten bir diger etken de

hekimin asiri enfeksiyon korkusu olabilir, bu durum kaliteli hizmet sunumuna da engeldir.
Hekimin tedavi etme 6devini sinirlandirmada rol oynayan faktérler nelerdir?

e HIV’ in nasil 6nlenecegi ve tedavi edilecegi ile ilgili saghk c¢alisanlarinin ve saglik

kurumlari yoneticilerinin egitimi.

e Hasta-hekim iliskisi stirecinde risk azaltma ve bulasmayi dnleme yontemlerinin agiklik

kazanmasi.

e Saglhk c¢alisanlarinin bakim saglamakla ilgili etik ve vyasal yulkimlaliklerinin

tanimlanmasi.
Bu siirecte Hasta Sorumlulugu Goz ardi edilmekte midir?

ilgili stirecte sorumluluk “paylasilan sorumluluktur”. Fedakarlik gostererek ve hem kendilerini
hem de ailelerini riske atarak AIDS ve HIV ile enfekte hastayl tedavi etme 6devini yerine
getiren hekime karsi, hastanin da elbette yikiamldlikleri bulunmaktadir. Bu baglamda
cerrahin yliksek risk grubunda olan hastasina ameliyattan énce HIV tarama testi yaptirmasini
onermesi durumunda, hastanin bu 6neriyi samimiyetle distinmesi ve hekime/topluma karsi
odevlerini yerine getirmesi beklenmektedir. Hastanin durumunu hekiminden ya da yasamsal
risk altinda olabilen kisilerden gizlemesi, baskalarina zarar vermeme &devinin ihlalidir.
Hekimin gerekli gordligli hastasina yeterli aciklama yapmasina ragmen hastanin testi kabul
etmemesi durumunda, hekimin hastanin tedavi ve bakimini baska bir hekime birakmasi,

hastayl nakletmesi uygun gorilmektedir. Hastalar durumlari bilinirse gereksinim duyduklari



tedavinin kendilerine sunulmayacagindan endise etmektedirler, bu durum onlarin
hekimlerine karsi agik ve diirlist olmalarini engelleyebilmektedir. Hastanin hizmet alamama
ya da damgalanma gibi gerekcelerinin hakliligi, tim hastalarin HIV/AIDS hastasi gibi tedavi
edilmesi geregini yaratmaktadir. Hastanin test yaptirmayl reddetmesi ya da durumunu
actklamamasi, hekimin tedavi etme Odevini yerine getirmemesine dayanak

olusturmamaktadir.
HIV Testi ve Aydinlatilmis Onam ile ilgili Olarak Ne Séylenebilir?

insan saghgini tehdit eden AIDS’in yayilmasini kontrol etmenin, temel tip etigi ilkeleri
yaklasimiyla bireyler ve toplumlar icin ahlaksal zorunluluk oldugu kabul edilmektedir. HIV
tarama testi ile birey ve toplumun yarari korunarak bu yikimlilik yerine getirilirken,
taramalarda birey 6zglrlGginin sinirlandiriimasi sorunu ortaya cikmaktadir. Bu testlerin
bireyin 6zerkligini ve mahremiyetini ihlal edebilme tehlikesi icermesi, tarama testlerinin
yapilmasi ile ilgili etik gerekgelerin (6zellikle yiksek risk grubuna dahil olan kisilerin gizliliginin
bozulmasi) incelenmesini zorunlu kilmaktadir. Oncelikle HIV testinin kendi iginde bir amag
olmaktan 6te, hastanin HIV enfeksiyon tanisinin dogrulanmasi, uygun saglik bakim ve tedavi
olanaklarinin saglanmasi, enfeksiyonunu bulastirabilecek davranislardan kaginmasi... gibi 6zel

amaclara hizmet eden bir arac olarak gortlmesi gerekmektedir.

HIV testinin aile ve arkadaslari tarafindan reddedilme, isten ¢ikartilma, ayrimciliga ugrama,
saglik hizmeti alamama gibi ciddi psikososyal riskler iceriyor olmasi, onun diger kan
testlerinden farkini ortaya koymaktadir. Bu nedenle test 6ncesi diger kan testlerinde oldugu
gibi yalnizca “ima edilen onamin” alinmasi yeterli gérilmemekte ve “aydinlatiimis onam”

alinmasinin uygun olacagi bildirilmektedir.

Test sonuglarinin gizliligine gereken sayginin gosterilebilmesi icin, test 6ncesinde hastaya
testin amaci ve enfeksiyon riski hakkinda yeterli bilgilendirme yapilmalidir. Hastaya test
oncesinde ve HIV test sonuclarinin pozitif olmasi durumunda yapilmasi zorunlu olan
bildirimde acik isminin kullanilmayacagi, test sonuclarinin pozitif olmasi durumunda sadece
yasamsal risk altindaki kisilere kendisi tarafindan aciklama yapilmasi gerekliligi, 6zel hayatina
iliskin bilgilerin korunacagi konusunda bilgi ve glivence verilmelidir. Hekimin, seropozitif olan

kisilerin tehdit altinda olan Uguincu kisileri tehlikeye attigi konusunda endisesi olmasi halinde



ya da hastanin risk altinda olan kisilere agiklama yapmayi reddetmesi durumunda, hastanin

gizliliginin sinirlandirilmasinin s6z konusu olabilecegini hastaya dnceden sdylemesi 6nemlidir.

Hastanin test sonuglarinin  agiklanmasinda, mahremiyetin  korunmasi  konusunda
gosterilebilecek 6zensizlik, sadece bireyin sosyal damgalanmasini degil, kisisel iliskilerini ve
sosyal destegi de bozabilmektedir. Hekimin Uglincl kisileri uyarma sorumlulugunun; kisinin
cinsel esi, aile icindeki diger yetiskinler, ebeveynleri, saglik ¢calisanlarini icermesi gerektigi
iddia edilmektedir. Ancak bir baskasinin zarar gérme olasiligi biyik olmadiginda yapilan
aciklama, etik agidan hakh cikartilamayan paternalistik bir tutumdur. Tehlikede olabilen
kisilere agiklama yapmayi reddeden enfekte kisinin test dncesi yeterli danismanlik hizmeti

alip almadigi 6nemlidir ve mutlaka degerlendirilmelidir.

Yiiksek risk iceren gruplara zorunlu tarama testi yapilmasi yerine, bu kisileri test yaptirmaya
cesaretlendirmek (test oncesi bireye danismanlik verilmesi, aydinlatilmis onaminin alinmasi,
bireyin gizliliginin sinirlarini bilmesi) énerilmektedir. HIV testinin pozitif ¢ikmasi durumunda
birey, dogrulayici test yaptirmakla ilgili yasal zorunlulugu bulundugunu ve test sonuglarinin

resmi makamlara rapor edilecegini (kimlik bilgilerinin yer almayacagi bir kod ile) bilmelidir.

Bazi saglik calisanlari 6zellikle cerrahi miidahale gereken hastalar i¢in, hasta onam vermeyi
reddetse bile HIV testi yapilmasini gerekli bulabilmektedir. Yine bazi saglk ¢alisanlarinin
kendilerini ve diger hastalarini korumaya yonelik olarak HIV testinin hastaneye yatan her
hasta icin zorunlu- rutin olmasi gerektigi ile ilgili dnerileri olabilir. Ancak hastanin tibbi
gizliligini bozan onamsiz test yapmak etik ve yasal gerekliliklerle bagdasmaz. Saglik
Bakanhg’'nin konu ile ilgili genelgesi de; “AIDS/HIV testi yaptirmak isteyenler saglk
kurumuna basvurdugunda bilgilendirilir, kisinin istedi oldugunda test uygulanir, kisinin rizasi

olmadiginda test uygulanamaz” der.

Bu durumda aslinda her hastanin HIV enfekte oldugu kabul edilerek hastaya yaklasiimasinin
ve bu baglamda gerekli korunma 6nlemlerinin saglik calisanlari tarafindan alinmasinin daha

uygun bir yontem oldugu da séylenmektedir.
HIV Testinde Aydinlatilmis Onamin istisnalari Var midir?

Evet, bazi 06zel kosullar altinda aydinlatiimis onam alinmadan HIV testine izin

verilebilmektedir. Etik agidan bireyin kendisine ve yuksek risk altindaki kisiye/kisilere ciddi



zarar vermekle ilgili bir durumun olmasi halinde, aydinlatilmis onami olmadan teste tabi
tutulmasi hakl cikartilabilmektedir. Ulkemizde de toplumsal yarari saglamak icin zorunlu test
uygulanabilecek kisiler tanimlanmistir. Ornegin; kan, organ vericilerine, paral seks yaptigi
tespit edilenlere, yurt disinda yasayan ve askere alinacak olanlara zorunlu test uygulanmasi
yasal acidan hakh cikartilabilmektedir. Ayrica seks sucglarindan yargilananlara, hapishaneye
girecek olanlara ve HIV ile enfekte annenin dogurdugu bebege zorunlu test yapilmasi

gorusleri destek bulmaktadir.

v eyy

“Tibbi kayitlarin gizliligi” sorumlulugu, AIDS s6z konusu oldugunda farkli uygulamalari
gerektirmekte midir?

Baskalarinin yasamini tehlikeye atma olasihgl yiksek olan bu enfeksiyonda gizlilik
yukUimlalGginiin yerine getirilmesinde ciddi etik ikilemler yasanmaktadir. Bu hastalarin
sirrinin korunmasi, risk altinda olan kisilerin ciddi zarar gérmesine neden olabileceginden,
gizliligi ve mahremiyeti koruma 6devi ile lglincu kisilerin zarar gérmesini engelleme 6devi
degersel acidan catismaktadir. Hastanin partnerine agiklama yapma konusunda isteksiz
olmasi durumunda, hekimin adil olma 6devi onu hastanin cinsel partnerine ya da damar igi
ilag bagimlisi esine enfeksiyon riskini agiklamakla ylikimli kilmaktadir. Ancak hastanin viicut
sivilarina maruz kalmayacak olan kisilere — aile Uyeleri, isverenler, calisma arkadaslari-
actklama yapilmasi etik agidan hakl ¢ikarilamaz. Tibbi kayitlari agiklamanin etik agidan
temellendirilebilmesi icin su kosullar bulunmalidir:

e Cinsel es yliksek risk altindaysa ve bunu 6grenebilecegi baska bir yol yoksa,

e Hasta partnerine bilgi vermeyi reddediyorsa,

e Hasta onun adina agiklama yapmayi teklif eden hekimin yardimini reddediyorsa,
hekim hastanin partnerini uyarma 06devi oldugu konusunda hastayr 6nceden
bilgilendirmisse.

Ulkemizde hekimin bu tir vakalari resmi makamlara bildirme zorunlulugu bulunmaktadir.

Bildirim kodlama yontemiyle yapilmakta acgik isim kullanilmamaktadir.

Konuyla ilgili Diinya Tabipler Birligi Bildirgesi, Tiirk Tabipler Birligi Bildirgeleri Hekimler igin

ne ifade eder?

Bu bildirgeler etik rehberlerdir ve hekimlerin konuyla ilgili etik sorumluluklarinin ¢ercevesini
belirler. Diinya Tabipler Birligi, hekimlerin HIV ile enfekte hastalara yonelik ayirimciliktan

kacinmasini, enfekte olanlara verilen bakim kosullarini, HIV enfeksiyonlu hekimin bir hastaya



enfeksiyon bulastirmaktan kaginmadaki sorumlulugunu, hatali belgelendirme konularini,
enfeksiyon kontrol islemleri ile uyum saglamayi, 6nleme programlarinda kamu yetkilileri ile
ortak calismayi, ulusal politika ve programlari gelistirmeyi, hastalarin HIV enfeksiyonundan
kacinmasi veya enfekte ise diger bireyleri enfekte etmekten kaginmasi konusunda
danismanlik vermeyi, 6zellikte enfekte olma ihtimali olanlari HIV ydniinden test etme
olanaklarinin yayillmasini, kan bagisi gibi belirli kosullarda gerceklestirilecek zorunlu testleri,
AIDS ve HIV enfeksiyon vakalarinin rapor edilmesini, enfekte hastalar ile enfekte
olmayanlarin haklari arasinda dengeleme yapmayi, hasta tibbi bilgisinin gizliligini ve HIV'nin
prevalans ve insidansini belirlemek igin yapilan arastirmalar igeren bildirgesiyle, HIV
epidemisi ile basa ¢ikmak konusunda stratejilerini yayinlamistir (Marbella, ispanya, Eyliil

1992°de 44’tincii Diinya Tabipler Birligi Genel Kurulu'nda benimsenmistir).

Dinya Tabipler Birligi, Ulusal Tabip Birliklerinin 6nleme, tedavi ve arastirma

politikalari/programlarinda aktif bir rol almasi konusunda asagidaki 6nerileri sunmaktadir:

1.  Toplumun ve hiikimetin tim bolimleri ile ortak olarak ulusal tabip birlikleri HIV

onleme, tedavi ve arastirmasi icin kapsamli bir programi gelistirmeli ve uygulamalidir.

2. Ulusal tabip birlikleri onleme, tedavi, dikkat ve enfekte olanlara toplumsal sefkat

konusunda koordine bir programi saglamak icin tim basin ve iletisim yontemleri ile

cahsir.

3. Ulusal tabip birlikleri hekimlere, hastalarini pozitif testin sonuclari hakkinda miimkiin
oldugunca kaba sekilde bilgilendirmede, sorumlu olduklarini hatirlatir. Hastalari bu
sekilde bilgilendirmede hekimler anlayis ve nezaketi kullanmali ve hastalarin psikolojik

durumu icin uygun bir degerlendirmeye sahip olmalidir.

4, Ulusal Tabip Birlikleri HIV enfeksiyonunun tiim evreleri icin mevcut giincel tibbi
tedavilerde hekimin egitim ve bilgilendirmesinde ve uygun enfeksiyon kontrol
islemlerinin ve hastalik kontrolli icin merkezler tarafindan belirlenen evrensel

tedbirlerin kullaniminda yardimci olmalidir.

5. Ulusal Tabip Birlikleri hekimlerin hastalarina etkili bakimi vermesinde yardimci olmak
amaciyla, HIV ile enfekte hastalarla ilgili biyolojik, klinik ve psikolojik tibbi egitimin

gerekliligi konusunda israrli olmalidir.



6. Ulusal Tabip Birlikleri, HIV enfeksiyon risklerinin hastalar tarafindan anlasiimasina

yardim etme ve uygun onleyici tedbirler alinmasi konusunda yetkilileri tesvik etmelidir.

7. Ulusal Tabip Birlikleri, hastaneler ve diger tip kurumlarindaki gelismis enfeksiyon

kontrol islemlerini degerlendirmeli ve tesvik etmelidir.

8. Ulusal Tabip birlikleri kadin ve ¢ocuklar igin HIV teshis ve tedavisinde gelismeyi

saglayacak yontemleri degerlendirmeli ve tesvik etmelidir.

9. Ulusal Tabip Birlikleri 6zellikle cinsel yolla bulasabilen hastaliklarla ilgili enfeksiyon ve
epidemiler ile ugrasmada ge¢miste basarili olmus halk saghgi tekniklerinin kullanimini

tesvik etmelidir.

10. HIV bulasmasi yollarindan olan ilag bagimlihg tedavisine daha fazla tesvik vermede

ulusal tabip birlikleri igin ek bir zemindir.

11. Ulusal Tabip Birlikleri HIV konusundaki 6nleme, tedavi ve arastirmada ortak calisma
icin diger tibbi, profesyonel ve saglik organizasyonlarinin diinya ¢apinda stratejiler

gelistirmesine katilmalidir.

AIDS Arastirmalari Konusunda Ne Soyleyeceksiniz?

Bu konunun bugilin tim dinyada arastirma etigi ve biyoetik baglaminda en ¢ok tartisilan
konu oldugunu ve sdylenecek ¢ok sey oldugunu soyleyerek s6ze baslamak istiyorum.

AIDS’e care bulma konusunda en c¢ok Umit vaat eden tibbi ¢dziim, bu 6limcil hastaligin
yayilmasini dnleyecek bir veya daha cok etkin asinin ve tedavi edici ya da en azindan 6lim
Onleyici bagisiklik tedavilerinin bulunmasidir. Eger varsa, Arastirma Etik Kurullar’nin (AEK),
kismen Bati diinyasinda ve kismen de Uglinci Diinyada vyiritilen arastirmalarin
incelenmesinde ve onaylanmasindaki rolii nedir? Deneklerin onurunu, haklarini ve refahini
koruma sorumlulugu, bu sorunlar tarafindan azaltilamaz, ancak deneklerin korunmasi
konusundaki mevcut yapilar bu gorev icin yeterli olmayabilir. Gelismis Ulkeler icin asilarin ve
tedavilerin kiresel olclide ve etik bir bicimde belirlenmesi ve denenmesi olasi midir?
Deneme asilarinin uygulandigi kisilerin HIV (+) olacaklari tahmin edilebilir. Buna gore, testleri
seropozitif sonug verenlerin hasta olduklari icin mi yoksa asilandiklari icin mi béyle sonuglara
sahip olduklari akillari karistiracaktir. Eger asinin etkisiz ya da az oranda etkili oldugu

gosterilirse boyle bir denemenin AIDS’i tedavi etmedeki basariya katkisi ne olacaktir? Degeri



gosterilmis bir asinin dagitimi gelismis Glkelerle sinirlandirilirken, heniiz bu niteligi olmayan
bir asi Uglincii Diinya Ulkelerinde mi denenecektir? Eger bdyle olmayacaksa, Ugiincii Diinya
Ulkelerinde asilama yapmanin inanilmaz maliyeti kimler tarafindan karsilanacaktir?
AEK’larinin, Ucgiinci Diinya Ulkelerinde vyiritilen arastirmalarin  incelenmesi ve
onaylanmasindaki rolii ne olacaktir? AIDS o6rnegi, yalnizca uluslararasi biyomedikal ve
davranis arastirmalarinin genis spektrumda karsilastigl etik sorunlari temsil etmek (zere
secilmistir. Yoksa AIDS konusunda hemen ortaya ¢ikan sorular da, 6teki hastalik ve kosullarla
ilgili olanlarla benzerdir

Cesitli devletlerde farkli yerlerde bir dizi ilag halen test edilmektedir, fakat bu klinik
deneylerin bazilari halkin muhalefetiyle karsi karsiyadir. Bundan dolayi gelismis devletlerdeki
arastirmacilar siirekli olarak bazi sosyo-politik sorunlarla yizlesmek zorunda kalmaktadir.
Ozellikle gelismekte olan devletlerde yiiritilen biyolojik, biyomedikal arastirmalar ve
davranis arastirmalarina gosterilen olumsuz tepkiler ¢ok yaygin hale gelmistir. Enfekte
bireylerin enfekte olmayanlarla birlikte arastirma deneylerine denek olarak alindigi
ogrenildiginde, hilkimetler ve sivil toplum orgutlerinin muhalefeti kendini géstermektedir.
Bunun nedeni randomize klinik deneylerde arastirmacilarin, test edilen yeni ilacin kimlere
uygulanacagini, kimlerin plasebo alacagini, kimlerin ise piyasada bulunan ve recgete ile verilen
fakat cok etkin olmayan standart aktif madde iceren ilaglari alacagini 6nceden
bilmemeleridir. Ayrica, gelismekte olan devletlerdeki insanlar sadece kendi kiltirlerinin
geleneksel ahlak kavramlarini degil, ayni zamanda diger kilturlerin ve 6zellikle daha gelismis
devlet kilturlerinin geleneksel ahlak kurallarini da sorgulamaktadirlar. Gelismekte olan
devletlere gore gelismis devletlerin eskiden var olan ayricalikh konumlari artik
bulunmamaktadir. Ahlaki deneyimlerin fazlalgl neyin Biyoetik problem veya ikilem oldugu
konusunda dikkatli degerlendirmeler yapilmasini saglamaktadir. Deneysel tedavilere katilan
saglikh  bireylerin yapilan anlasma ile katilimlarinin saglanmasinin, hayat kurtaracak
tedavilerin denenmesi icin insanlarin klinik arastirma deneylerine alinmalarinin etik olup
olmadigi stiphesiz insanlar tarafindan sorgulanmaktadir. insanlarin arastirmalara dahil
edilmesinin ardindan hangi deney sonrasi tedaviler saglanacaktir? Gelismekte olan Ulye
devletler, ila¢ firmalar ile gelismis dis liye devlet hiikimetleri icin gézde mekanlar halini
alirken, bu biyoetik sorunlarin tartisma konusu olmaya devam etmeleri muhtemeldir.
Gelismis devletlerin arastirmacilarinin insanlari biyomedikal arastirmalar ve davranis

arastirmalarina katilmaya davet ederek, gelismekte olan devletlerde bu tir arastirmalari
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ylritmeleri ve bu arastirmalara sponsor olmalari genel bir uygulama haline gelmistir. Burada
amag yeni, glivenilir ve faydali ilag, asI ve aygitlarin tGretimine yardimci olacak “genellenebilir
bilgi” edinmektir. Bu uygulamanin temel nedeni, deneyleri gelismis devletlerde yapmaktan
¢ok daha az maliyetli olmasidir. Dis sponsor destegiyle ylritllen uluslararasi arastirmalar,
Ozellikle HIV virtsinin yayihminin ve anneden g¢ocuga bulagmasinin dnlenmesi ve ayni
zamanda AIDS’IN azaltilmasi icin yeni ilaglara duyulan gereksinimden dolayi son zamanlarda
daha belirgin hale gelmistir.

Uluslar arasi arastirmalarin daha yaygin hale gelmesiyle birlikte iki etik sorun oldukga
tartismal bir hal almistir. Bunlardan ilki aydinlatilmis onamla ilgilidir. Potansiyel katiimcilar,
distk okuma yazma oranlarina sahip ve karar verme siireglerine bireylerin dahil edilmedigi
Ulkelerde yasadiklarindan aydinlatiimis onam verme konusunda her zaman karar verebilecek
durumda olmayabilirler. ikinci sorun ise gelismekte olan devletlerdeki hastalarin deneylerle
elde edilen ilaglari makul fiyattan edinip edinemeyecekleridir. ila¢ firmalari, yardim
dernekleri degil kar glidistyle hareket eden sirketlerdir. Fakat gelismekte olan devletler
kendi insanlarinin aldigi riskler sonucunda saglanan faydalardan herhangi bir vyarar
saglayamamanin memnuniyetsizligi icinde olacaklardir.

Bu sorunlar sadece biyoetik kapsamina giren bazi sorulari 6ne ¢ikarmakla kalmaz, ayni
zamanda uluslar arasi klinik arastirmalarin devamliligini tehdit eden olasi politik sorunlar ile
saglik politikasina iliskin sorunlari da beraberinde getirir. Dis gelismis devletlerden gelen
arastirmacilarin kendi arastirmalari igin katilimci bulma zorunlulugu ve gelismekte olan ev
sahibi Ulkelerin de kendi insanlari igin yeni tedavi yontemleri bulunmasinda arastirmacilara
ihtiyac duymasi sonucunda arastirmalarin devam etmesine iliskin dizenlemeler dogrudan
yapilabilmektedir. Karsilikli baghlik uzlasmayi da beraberinde getirmektedir.

Etkili ve glivenilir ilaclar bulundugunda, bu yeni kesfedilen ilag ve asilarin ev sahibi devlet
vatandaslarina makul fiyattan saglanacagl, vatandaslarin eksiksiz olarak vyarar
saglayabilecekleri ve ayrica bu yeni ilaglarin arastirma konusu hastalik veya hastaliklarin
onlenmesi, ilerlemelerinin yavaslatiilmasi veya tedavi edilmeleri konusunda s6z konusu
bireylerin bu ilaglardan vyararlanacagl konularinin arastirma Oncesinde ortaklasa
kararlastiriimasi kosuluyla gelismekte olan devletlerin kendi vatandaslarina, gelismis
devletlerdeki arastirmacilar tarafindan yiriatilen deneylere ve klinik arastirmalara risk alarak
katilmalari konusunda izin vermeleri gerektigi savunulmaktadir.

Bu tartismanin ikinci bir boyutu da bulunmaktadir. Klinik arastirmalari destekleyen ve bu
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arastirmalara izin veren gelismekte olan devletler en azindan prensipte deneylerle birlikte
laboratuar, donanim ve egitimlerden de vyararlanmaktadirlar. Gelismis devletlerdeki
arastirmacilardan uzun vadede ucuz ila¢ tedariki gibi oldukca kati taleplerde bulunan
gelismekte olan devlet temsilcileri yeni, glivenilir ve etkili ilag ve asi edinme konusunda risk
almaktadirlar, ¢linkii bu ilag ve asilar heniliz bulunmayi beklemektedirler. Bundan dolayi,
klinik arastirma deneyleri 6ncesinde ¢esitli uluslar arasi anlasmalar yapilmali ve gelismis
devletlerdeki arastirmacilar ile arastirmalarin yiritildigi gelismekte olan devletlerdeki
liderler, bilim adamlari ve saglik uzmanlari arasindaki bu anlasmalara uzlasma ve degis
tokusa iliskin maddeler konulmasi gerekmektedir.

Deneklerin korumacilik yaklasiminin altinda yatan unsur, arastirmanin riskli ya da en azindan
glic oldugu varsayimidir. Bu dogru ise, denekler sosyal, demografik ya da ekonomik 6zellikleri
nedeniyle aldatilmaya veya koti kullanima 6zellikle agik olanlarin korunmasini saglayacak
bicimde secilmelidir. Arastirmanin dogasi geregi riskli ve deneklerin dogalari geregi
korunmaya muhtac¢ olduklar distincesi de ge¢cmis yillarda degismistir. Bu degisimde AIDS
katalizor olmustur. Ayrica 1960°'h ve 1970’li yillardaki baskici dizen sayesinde gec¢mis
yillardaki gibi skandallarin ortaya c¢ikmamasi, degisim karsisindaki engeli de kaldirmistir.
Bircok arastirma calismalarinda fiziksel risk oldukg¢a dusiktiir. ABD’inde Biyomedikal ve
Davranis Arastirmalarinda Etik Sorunlar Baskanlik Komisyonu, (¢ buylk arastirma
enstitlisine arastirmaya bagh yaralanmalari bildirmelerini istemistir. Her grup, cok duslik
ters etki bulgularina rastlamistir. Bu kurumlardan biri, 157 protokolde kapsanan 8000’den
fazla denegin icinde, yalnizca 3 ters etki bildirmistir. Bu olumlu sonuglarin bazilari,
calismalarin tasarlanmasi ve uygulanmasinda risk olasiligini azaltma yoéninde Kurumsal
Gozden Gegirme Kurullari (IRB)- bizdeki Arastirma Etik Kurullari- ve gézetmenlerin uyanikligi
sayesindedir. Bununla birlikte, arastirma deneklerinin 6limi ya da ciddi yaralanmalariyla
sonuclanan sporadik raporlar da vardir. Bir calismaya dahil olmaya karar verirken risk
deneklerin her zaman goze almalari gereken bir 6ge olsa da, bu artik cogu zaman en 6nemli
konu olmaktan ¢ikmistir.

AiDS'lilerin ve onlarin savunucularinin ilk istemleri, hasta ya da 6lmekte olan insanlarin kendi
secimlerini yapmak istemeleri ve 6limcil durumlarina care olabilecek “denenmemis ilaglar”
kullanarak sanslarini denemek istemeleri biciminde 06zetlenebilecek bireysel adalet ve
Ozerklik iddiasina dayanmaktadir. Burada odak noktasi, potansiyel olarak artmis bulunan ve

kesinlikle bilinmeyen riskleri, olasi ama cok kiiclik bir yarar olasiligina degismek isteyen
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hastalarin stirmekte olan klinik denemelere daha yogun katilmalarina izin verilmesidir. Batida
bazi hastalar, hekimlerinin de suca ortak olmalariyla, uydurma veriler veya dogrudan
yalanlarla kanser deneylerinde iyi bilinen bir uygulamaya katilmayi basardilar. Baslangig
kriterlerine uymadiklari icin deneylere segilemeyen bazi hastalar veya arastirma
protokoliiniin calisma gruplarindan birine rastlantisal olarak secilmek istemeyenler deney
protokoliinden deneysel ilaglari alma firsati istediler. Bir slire sonra odak noktasi sosyal
adalet sorununa genisledi. HIV/AIDS tarafindan etkilenen gruplar-mahkumlar, ilag kullananlar
ve kadinlar (etnik azinhklarin bircogu da dahil olmak (izere), ya kesin protokol giris dlcutleri
yizinden ya da arastirmayi kontrol eden saglk kurumlari ve hekimlerle baglantilar
olmadigindan deneylerin disinda birakildilar. ilging olarak, yayginlastirilmis katilima ilk
talepler zaten arastirmaya dahil edilenlerden (escinsel beyaz erkeklerden) geldi, ama disarida
birakilanlar ya da en azindan ilk olarak disarida birakilanlardan gelmedi. Birgok klinisyen
hekim de, tedavi edici olanaklari arastirma umuduyla, bu genis katilimi desteklediler.

Klinik ilag arastirmalarinda, arastirmaya dahil olma olgitlerinin daha genisletiimesi
tartismasinda, hasta savunuculari ve bazi klinikgiler iyi tibbi bakim yoniinden ilaglarin bunlari
kullanacak olanlar Uzerinde denenmesi gerektigini vurgulamaktadir. Bu disiince, etkinlik
farklarinin ve yan etkilerin miimkiin olan en kisa zamanda belirlenmesi icin ilaglarin kiiguk,
homojen gruplar izerinde denenmesini savunan denek seciminde daha gelenekgi arastirma
yaklasimina ters diismektedir.

Genisletilmis kullanim icin yaklasim istekleri, savunucu gruplardan gelmekte ve zaman zaman
glicli ve karnisikhk yaratici olabilmektedir. Geleneksel ve hatta tutucu kurumlar, benzer
yaklasimlar belirtmektedir.

Katilimi yayginlastirma oOlgutleri ile bile, ya katiim olgitlerine uymadiklarindan ya da bir
arastirma merkezinden ¢ok uzakta yasadiklarindan veya deneyler katilima kapatildigindan,
ivilik vadeden vyeni ilaglara ulasmak isteyen tim hastalarin klinik deneylere katilmasi
mimkiin olmaz. Klinik deneylere katilamayan uygun hastalarin gelecek vadeden ilaglara
hekimlerinin gbézetiminde ulastiklari ve “paralel yol” denilen yontem gibi baska bircok
mekanizma gelistirilmistir. Ozellikle AIDS ve kanserde kiiciik-grup-bazli arastirmalar da
hastalarin klinik deneylere daha kolay ulasmalarini saglamistir. Alici kullipleri, Avrupa ve
Asya’da mevcut olan ilaglar, blylk oranda da FDA’yi karistirmadan hastalarina

ulastirmaktadir.
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AIDS Ulusal Komisyonu, 1992’de yayimladigi HIV Sorunu / Renkli Toplumlarda AIDS
Raporunda, hem azinliklarin daha az temsilini hem de katiimdaki son iyilesmeleri kabul
etmistir. Burada yer alan oneriler séyledir:

Ulusal Saglik Enstitiileri (NIH), Saglik ve insan Hizmetleri Bakanliginin diger ilgili birimleri ile
birlikte, deney imkanlari, arastirma gabalarinin sonuglari ve bunlarin klinik yénetimi agisindan
onemi géz 6nunde bulundurularak, HIV/AIDS klinik deneylerine ait bilgilere erismeyi saglama
yonindeki cabalarini yogunlastirmalidir. Klinik deney olanaklari agisindan daha az temsil
olanagina sahip olan popiilasyona daha ¢ok énem verilmelidir. Bu ¢abalar, tedavideki yeni
gelismeler hakkindaki bilgilerin ve deney-temelli arastirmalarin agiklanmasini ve
toplanmasini da kapsamalidir. Agiklamalar, bu bilgilerin hedef kitleler ve bunlara hizmet eden
saglik elemanlari icin yeni, dogru ve anlasilabilir olmasini saglayabilecek bicimde olmalidir.

Bu agiklama, arastirmanin bir yarar olarak anlasiimasi ve arastirma deneklerinin segimindeki

dengesizligin diizeltilmesini savunmasi agisindan énemlidir.

Cocuklar Uzerinde Yiiriitiilen ilag Arastirmalari ve Asi Calismalari igin Ne Séylenebilir?

FDA tarafindan pazarlanmak icin onaylanan hemen tiim ilaglar tGzerinde “bu ila¢ ¢ocuklarda
kullanilmaz” ya da “bu gruplar lzerinde az denenmis oldugundan, bu ilag bebekler ve
cocuklar tizerinde kullanilmaz” biciminde uyari ibareleri bulunmaktadir. Pediatristler, cocuk
hastalari icin uygun dozlar bulmaya ve tahmin etmeye zorlanmaktadir. Robert J. Levine’in
belirttigi gibi, “Bizler, ilaglarin ¢ocuklar ve hamile kadinlar lizerindeki bilinmeyen risklerini
sistematik olmayan bir bicimde dagitma egilimindeyiz, bu yiizden bunlarin ortaya ¢ikisini
minimize etmekte ve belirlenme olasiliklarini da maksimize etmekteyiz”.

Hasta cocuklari kapsayan protokoller, arastirmacilar, Arastirma Etik Kurullari (AEK), ilk yardim
hekimleri, ebeveynler ve 6zel bakim birimleri icin 6zel glclikler tasirlar. Arastirmacilar, AEK’
larina ¢cocuklarin deneylere katiliminin nedenleri konusunda bilgi saglarlar. Ozellikle HIV/AIDS
gibi oldiriict hastaliklar Gzerinde arastirma yapmak icin etik gerekler mevcut oldugundan,
AEK bir pediatrik protokoldeki 6nemli revizyonlar ya da gecikmelerin nedenleri konusunda
dikkatli olmak zorundadir.

ABD’nde Cocuk Saghgi ve Gelisimi Ulusal Enstitlisii de bir klinik arastirma agina sahiptir ve
Ulusal Kanser Enstitlisi gibi bircok oteki NIH enstitiileri de pediatrik arastirmaya girmistir.

Anti-retroviral ilaglar veya asilar kullanarak anneden fetlise AIDS virist aktarimini 6nlemek
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icin etkin bir yontem gelistirmek, hem ulusal hem de uluslararasi zeminlerde yliksek 6ncelige
sahiptir. Pediatrik AIDS konusundaki kamuoyu duyarhligi, oteki alanlarda da pediatrik
arastirmalar yapilmasinda etken olmustur. Farmasétik Ureticileri Dernegi, cocuklar tizerinde
ilag denemeleri konusundaki ilk arastirmasini 1990 kisinda yayimlamistir. Bu arastirma,
“arastirmacilar ilacin gocuklar Gzerinde denenmesinde katilim, glivenlik ve maliyet agisindan
sorunlari olmasina karsin”, 114 pediatrik ilacin ve asinin denendigini gostermistir.

HIV/AIDS arastirmalari igin potansiyel ¢ocuk deneklerin ¢ogu 6zel bakimda oldugundan,
eyalet ya da bakim kurumu politikalarinin yoklugundan ve kurum yetkililerinin ¢cocuklarin
deneylere katilmalari konusunda kayitsiz kalmalari yiiziinden, bunlarin katihm olanaklari

oldukga sinirh olmaktadir.

Sonug olarak soylemek istediginiz bagka bir sey var mi?

Tim diinyada oldugu gibi Ulkemizde de AIDS korkusu, HIV/AIDS ile yasayan insanlara
uygulanan suclamalara ve ayrimciliga gerekce olusturmustur. Bu insanlar topluma virus
sactiklari icin suclanmis, 6zellikle hastaligin kaynagi olarak gosterilen bazi marjinal gruplar
bundan paylarini almislardir. Hemen her giin gorsel yayin organlarinda yer alan fahiseler,
travestiler, uyusturucu madde bagimhlari aracihigiyla sanki bu hastalik belli gruplarin
hastaligiymis gibi gosterilmis ve bu gruplarla iliskisi olmayanlar kendilerini glvende
hissetmislerdir. Bunun sonucu gelisen toplumsal duyarsizlik ¢6ziime giden yolda en biyulk
engellerden birisidir.

Ulkemizde cinsellige bakis acisini belirleyen sosyal, kiiltiirel ve dinsel faktérler, seks
iliskilerinin denetimsiz ve gizlilik icinde yapilmasi, toplumsal baski ve suglayicilik, durumu
daha da zorlastirmaktadir. HIV tasiyicihgl konu oldugunda bir yanda "bana bir sey olmaz"
duyarsizligini, 6te yanda "ayni odada bile bulunmak istemeyecek" kadar konudan habersiz ve
bilgisiz olma durumunu goézlemek olasidir. Bu suclama, dislama ve ayrimciligin kokeninde
birey ve toplum sagligini koruma adina strdiriilen ancak herhangi bir bilimsel dayanaktan
yoksun tutumlar yer almaktadir. Bu durum hastaliga yakalanma stiphesi icindeki insanlarin,
s6z konusu ayrimcilik ve sucglamalar nedeniyle saglik hizmeti ve danismanlik almasini
engellemekte ve hastaligin yayilmasi kolaylasmaktadir. Ayrimcilik, bu hastalik ile yasayan
insanlarin yasam kosullarini dayanilmaz hale getirdigi gibi, yasanan ayrimcilik olaylari
hastaligin onlenmesi c¢alismalarina da engel olmaktadir. Nitekim ayrimcilikla savasim,

HIV/AIDS'in 6nlenmesi programlarinin temelini olusturmaktadir.
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Hukuk, saghk, sosyal yardim ve sigorta alanlarinda islev goren kurumlar kisi 6zerkligine saygi,
gizliligin korunmasi, sosyal yardimin ve destegin saglanmasi gibi etik ilkeleri gdzetmek
durumundadirlar. Bunun yaninda kultir, egitim ve din kurumlari da HIV/AIDS ile ilgili
konularda resmi ve sivil toplum kuruluslari ile diyalog ve isbirligi icinde olmali; yeterli
bilgilenmeye ve konunun gerektirdigi duyarliiga sahip olmaldir. Ogrencilerle ilgili olarak ise
hicbir 6zel/devlet okuluna ya da 6grenci yurduna kayit olmak igin AIDS testi uygulanmasi sart
kosulmaz. HIV(+) oldugu gerekcesiyle cocuklar okuldan uzaklastirilamaz. Cocugun saghk
durumunun okul idaresine bildirilmesi gerekli ve zorunlu degildir. HIV(+) olan ¢ocuklar
hakkinda bilgi sahibi olan okul doktoru, okul midiirti, her hangi bir 6gretmen ya da gorevli
bu bilgiyi kesinlikle gizli tutmak zorundadir.

Soruna insan haklari ve insan onuruna saygl temelinde bakmamiz gerekmektedir. Toplumlar
olarak bu haklari koruyup gelistirmek zorundayiz. Saglik alanindaki meslek mensuplari olarak
dayanisma ihtiyacinin toplumsal kavranis hareketine 6zgil ve ©nemli bir katkida
bulunabiliriz: Bir yurttasin saghgi, bir digerini, bir toplulugun ki bir digerin, ya da bir
anakaranin ki, bir baskasini derinlemesine etkileyebildiginden, bir kisinin haklarina saygi
gosterilmemesi hepimizin haklari acisindan bir tehdit olusturur.

HIV tasiyicilarinin her tirli ayrimciliktan uzak, Gretken kisiler olarak toplumsal islevlerini
surdurebildikleri, her turli ayrimciligin engellendigi bir toplumda yasamak dilegiyle ve bu

sorumluluktan her kesin payina diseni almasi beklentisiyle!
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