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DNA’nin bilgi tagiyan protein parcasi olan gen, bir organizmaya ait olan
biitin genetik bilgileri ihtiva etmektedir. Genin bu &zelliginden
yararlanilarak, analiz yoluyla insanin genetik 6zellikleri 6grenilebilmektedir.
Bu yolla 6grenilen bilgiler &zellikle hastaliklarin teshis ve tedavisinde
kullanilabildigi gibi, ila¢ arastirmalarinda, 6nleyici tedavi hizmetlerinde,

kimlik tespitinde, suglularin belirlenmesinde, soy baginin kurulmasinda da
kullanilabilmektedir.

S6zii edilen bu kullanma alanlarinin birgogu uzun siireli galigmalart veya
elde edilen bilgi bilgilerin daha sonra kullamimii gerektirmektedir. Bu
ihtiya¢ gen analizleri i¢in elde edilen Grneklerin ve analiz sonucu ulagilan
bilgilerin depolanmasi, islenmesi ve saklanmasi amaciyla genetik veri
bankalarinin kurulmasi sonucunu dogurmustur. Nitekim gerek iilkemizde
gerekse bagka {ilkelerde kurulmus c¢ok sayida genetik veri bankalart
bulunmaktadir.

Genetik veri bankalari, bir taraftan bilimsel arastirmalarda, hukuki
uyusmazliklarin  ¢éziimiinde, suglulugun Onlenmesinde ve suclularin
yakalanmasinda 6nemli gorevler yerine getirirken diger taraftan kotiiye
kullanima agik bir alan meydana getirmektedir. Gergekten, genetik veri
bankalarindaki bilgiler, insanin en mahrem bilgileridir. Genetik bilgilerin
insanin kisilik hakkinin kapsaminda yer aldigi dikkate alindiginda, genetik
veri bankalar1 6zellikle insanin giz alanina iliskin kisilik hakkini saldirilara
maruz birakabilmektedir. Boylece bir kere desifre olarak diger insanlarin
eline gegen bu bilgiler ticari amaglarla kullanilabildigi gibi insanlar arasinda
ayrimciliga dahi sebep olabilmektedir.
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Biitiin bu sakincalar genetik veri bankalarinin kurulmasinin, isleyisinin
kanunlarla diizenlenmesini ve denetiminin saglanmasini zorunlu kilmaktadir.
Bu calismada, genetik veri bankalarinin hukuka uygun olarak kurulmasi ve
islemesi i¢in géz oniinde tutulmasi gereken ilkeler iizerinde durulacaktir.

I. TANIMI VE AMACLARI

Genetik veri bankasi, kamu veya 6zel sektor tarafindan kurulan, insan
viicudundan 6rneklerin genetik analizden elde edilen molekiiler, fizyolojik
ve yapisal genetik verilerin depolandigi kuruluslardir. Bu veriler kan,
tiikkiiriik, doku, kemik, tirnak, sa¢, meni ve benzeri viicut orneklerin
analizinden elde edilmektedir. Bu orneklerin saklanmasi genetik veri
bankalarinin isi degildir. Bunlar doku-hiicre bankalarinda saklanmaktadir.
Genetik veri bankalarinda sadece elde edilen verilerin islenmesiyle ulasilan
bilgiler elektronik ortamda tutulmaktadir. Boylece aragtirmacilarin degisik
sorgularla bilgilere kolaylikla ulasilabilmesi, benzer 6zellikler tagiyanlarin
belirlenip listelenebilmesi amaglanmaktadir.

Genetik veri bankalar1 toplumdan rasgele segilen ¢ok sayida bireye
iligkin genetik bilgilerin toplanmasi, bdylece toplumun geneline iliskin
haritalarin ¢ikarilmasi amaciyla kurulabildigi gibi, belli bir arastirma
konusuna yonelik, O0rnegin suclularin tespitine veya belli bir hastaliga
yonelik olarak da tesis edilebilmektedir.

Bankalarin  kurulusu ve isleyisi birbirinden ayr1  siireclerle
gerceklesmektedir. Once viicut Orneklerinin toplanmasi ve bunlarin
analiziyle genetik verilerin elde edilmesi, sonra bunlarin islenmesi ve
arastirma ve diger amaglarla kullanilmasi s6z konusu olmaktadir.

Genetik veri bankalarmin bilenen 6nemli &rneklerinden biri Izlanda’da
1998 yilinda kurulan deCODE Genetics’dir. izlanda Hiikiimeti tarafindan
baglatilan ¢alismayla 290.000 kisinin 6rneklerinden elde edilen bir merkezi
veri tabani olusturulmustur. 2000 yilinda deCODE Genetics isimli
biyoteknoloji firmast 12 yilligina veritabaninin isleme ve kullanma hakkini
satin almis ve yaygmn hastaliklarin genetik temellerini arastirmaya
baslamustir.
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Estonya Genom Projesi cergevesinde 1.400.000 niifusu bulunan
Estonya’da 1.000.000 kisiden DNA 6rneklenmesi ve tibbi genetik bilgilerin
arsivlenmesi ile bir saglik veritabani olusturulmasi amaglanmistir.Bu
veritaban1 yaygin hastaliklara neden olan veya etki eden genlerin
tanimlanmasina yonelik bilimsel ¢alismalarin yapilmasi hedeflenmistir.

Tirkiye’de genetik veri bankalarmin oldugu bilinmektedir. Bunlardan
birisi de Gaizantep Universitesi T1ip Fakiiltesi Tibbi Biyoloji Anabilim Dali
biinyesinde kurulan DNA-Gen Bankasidir. Bu bankada, hastaneye bagvuran
hasta ve yakinlarindan alinan 6rneklerden Giineydogu Anadolu Bolgesinde
¢ok goriilen hastaliklarin arastirilmasi amaglanmaktadir.

Genetik veri bankalarinin arz ettigi énem kurulmasi ve isletilmesinin
kanuni diizenlemeye baglanmasimi zorunlu kilmaktadir. Bu konuda Isveg,
Norveg, Izlanda ve Estonya gibi iilkelerde kanunlar yapilmis bulunmaktadir.
Japonya, Fransa ve ABD gibi iilkelerde ise Ulusal Etik Komiteler kilavuzlar
hazirlamiglardir.

II. GENETIK VERI BANKALARININ YARARLARI

Genetik analizler sonucu elde edilen bilgiler saglik arastirmalarindan
suclularin tespitine kadar birgok alanda kullanilabilmektedir. Bunlardan en
onemlileri soyle siralanabilir:

1. Genetik hastaliklarm sebeplerinin belirlenmesinde: Insanlarin hangi
hastaliklara yatkin oldugunun tespiti, hastalik genlerinin belirlenmesi,
hastaliklarin dogum Oncesi teshis ve tedavisi, kisinin salgin hastaliklara karsi
direncinin artirilmasi, yeni tedavi yontemlerinin gelistirilmesi, hiicre-gen
tedavisinin uygulanmasi miimkiin olmaktadir.

3. llag arastirmalarinda: Belirli hastaliklara karsi ilag gelistirilmesinde,
ilaglarin genetik ozelliklere gore gosterdigi etkilerin belirlenmesinde 6nemli
rol oynamaktadir.

4. Soy baginin tespitinde: Babalik davalarinda genetik verilerden
yararlanilarak kesine yakin bir oranda soy bag1 belirlenebilmektedir.
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5. Iscilerin istihdaminda yatkin olduklar1 islerin belirlenmesinde:
Iscilerin calistiklar1 isyerinde hangi isi daha verimli yapabileceklerinin
tayininde bu bilgiler yol gosterici olabilmektedir.

6. Isci saghginin korunmasinda: Genetik ozellikleri dikkate alinarak
is¢inin saghgi bakimindan tehlike arz eden islerde caligtirilmamasi veya
tehlikeleri  bertaraf edici tedbirlerin alinmas1 bu yolla miimkiin
olabilmektedir.

7. Evlatlik almirken Ozelliklerine gore se¢imde: Evlat edinen veya
edinenlerle uyum saglayabilecek 0Ozelliklere sahip olan adaylarin
belirlenmesini kolaylagtirmaktadir.

8. Suclunun kimliginin tespitinde: Olay yerinden veya magdurdan alinan
orneklerden uglun kimliginin belirlenmesi miimkiin hale gelmistir.

9. Suglulugun 6nlenmesinde: Belirli suglara meyilli genetik 6zelliklerin
belirlenmesi  suretiyle bunlara kars1 tedbirlerin alinmasinda yararh
olmaktadir.

10. Kaza, yangin, dogal afet ve benzeri hallerde taninamayacak hale
gelenlerin kimliginin belirlenmesinde kullanilmaktadir.

11. Alkol ve uyusturucu madde bagimlilarinin tedavisinde faydali
olmaktadir.

I11. GENETIK VERi BANKALARININ SAKINCALARI

Genetik veri bankalari, yukarida sayilan yararlar1 yani sira bazi
sakincalar1 da tagimaktadir. Bunlar g6yle siralanabilir:

1. Irki ayrimciliga yol agmasi: Genetik bilgileri 6grenilen kisi veya
kisilerin ayrimciliga tabi tutulma ihtimali gelmektedir. Ozellikle 1rki ve etnik
kokenleri tespit edilen kisilerin toplumdan dislanmasi, siddete maruz
kalmasi, is verilmemesi, agir islerde calistirilmasi veya isten ¢ikarilmasi s6z
konusu olabilir.

2. Is hayatinda ayrimcilifa yol agmasi: Genetik 6zellikleri sebebiyle
kisinin baz1 iglere alinmamasina veya isten ¢ikarilmasina sebep olabilir.
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Ornegin, baz1 genetik dzelliklere sahip olanlarin bazi kimyasal maddelere
asirt duyarli oldugu veya diisiik basingta solunumu yetmezligi c¢ektigi
belirlenmisse bu tiir islere kabul edilmemeleri gibi bir sonu¢ dogabilecektir.

3. Sigorta sirketlerinin ayrimcilik yapmasina yol agmasi: genetik bilgileri
ulagmalar1 halinde, 6zelikle hayat ve hastalik sigortalarinda genetik agidan
riski yiiksek Kkisilerin sigortalanmamas1 veya daha yiiksek primlerle
sigortalanmas1 sonucuyla karsilagilabilir. Buna ilaveten, sigortalanmak
istenen kisinin genetik Ozelliklerini agiklamaya zorlanmasi da bir diger
ihtimaldir.

4. Ulusal giivenligi tehlikeye diisiirmesi: Veri bankalarindaki bilgilerin
yanct devletlerin veya gilic odaklarinin eline ge¢mesi, istihbarat amagh
kullanilmasina, toplumun gen haritasina gore kimyasal veya biyolojik
silahlarin hazirlanarak kullanilmasina yol acabilir. Yine bu bilgiler
kullanilarak toplumda salgin hastaliklarin meydana gelmesine, bunlara
yonelik ilaglarin kullanilmasina, oziirli kisilerin dogumuna yol agacak
uygulamalar yapilmasina sebep olabilir.

4. Devletin bilgilere erigsmesi

I1l. GENETIK VERIi BANKALARINA ILISKIN HUKUKI
DUZENLEMELER

Tiirk Hukukunda genetik veri bankalarina yonelik 6zel nitelikte kanuni
bir diizenleme bulunmamakla beraber bazi yonetmeliklerde hiikiimler
bulunmaktadir.

Bu Yonetmeliklere deginmeden 6nce Avrupa Konseyi cergevesinde 4
Nisan 1997 tarihinde imzaya a¢ilmis olan ve 9.12.2003 tarihli Resmi
Gazetede yayinlanan 5013 sayili Kanunla uygun bulunan Biyoloji ve Tibbin
Uygulanmas1 Bakimindan Insan Haklari ve insan Haysiyetinin Korunmasi
Sozlesmesi: Insan Haklari ve Biyotip Sozlesmesinin 12. maddesini
zikretmek gerekir. Bu maddede “Genetik hastaliklar1 teshise yonelik veya ya
kisinin bir hastaliga neden olan bir geni tagidigini belirlemeye ya da genetik
bir yatkinligi veya bir hastalifa egilimi ortaya ¢ikarmaya yonelik testler,
sadece saglik amaclartyla veya saglik amacl bilimsel aragtirma igin ve



72 Murat Dogan MUHFD, C. 1, S. 1 (2012)

uygun genetik danismada bulunmak sartiyla yapilabilir” hiikmiini
tasimaktadir. Bu hiikiimde veri bankalarindan soz edilmemekle birlikte,
hastaliklara yonelik genetik analizlerin ancak saglik amaglariyla veya saglik
amacl bilimsel arastirma icin yapilabilecegini Ongdrmiistiir. Bunun tabi
sonucu olarak, elde edilen bilgilerin de bu amagla depolanabilecegi
cikarilabilir.

Bu konuda Yonetmeliklerle yapilan diizenlemeler gelince; 23/12/2008
tarihli ve 27089 sayili Resmi Gazete’de yayimlanan Klinik Arastirmalar
Hakkinda Yonetmelikte degisiklik yapan ve 11 Mart 2010 tarihli 27518
sayili Resmi Gazetede yayinlanan Yonetmelikle, Klinik Arastirmalar
Yonetmeliginin 5 inci maddesinin ¢ bendinde “Arastirmaya istirak etmek
iizere goOnilli olmak isteyen kisi veya yasal temsilcisi, arastirmaya
baslanilmadan Once; arastirmanin amaci, metodolojisi, beklenen yararlari,
ongoriilebilir riskleri, zorluklari, kisinin saghg ve sahsi 06zellikleri
bakimindan uygun olmayan ydnleri ve arastirmanin yapilacagi ve devam
ettirilecegi sartlar, hangi kisisel verilerin islenecegi, islenme amaclari, bu
verilerin hangi siireyle saklanacag1 ve kimlere aciklanaca@, ilgilinin
haklarn konusunda ayrintili bir bigimde ve anlayabilecegi sekilde
bilgilendirilir.” Hiikmiine; g bendinde ise “Goniillii, gerekceli veya
gerekegesiz olarak, kendi rizasiyla, istedigi zaman arastirmadan ayrilabilir,
kendisiyle ilgili tutulan kisisel veriler hakkinda bilgi talep edebilir, bu
verilerin silinmesini veya diizeltilmesini talep edebilir ve bundan dolayi
sonraki tibbi takibi ve tedavisi esnasinda mevcut haklarindan herhangi bir
kayba ugratilamaz.” Hiikmiine yer verilmistir. Boylece gerek ilag gerekse
ilagc dis1 klinik arastirmalarda elde edilen verilerin saklanabilecegi
Ongoriilmiis olmaktadir.

Bu konuda bir de kanun tasarisi c¢aligmast bulunmaktadir. Adalet
Bakanligi tarafindan “DNA Verileri ve Tiirkiye Milli DNA Veri Bankasi
Kanunu Tasaris1” adiyla hazirlanan Tasarmin 1. maddesinde, “Bu Kanunun
amaci; kimlik tespiti veya adli amagla DNA O6rneklerinin alinmasi, analiz
yapilmasi, verilerin saklanmasi, verilerden yararlanilmasi ile Tiirkiye Milli
DNA Veri Bankasinin kurulus ve gorevlerine iliskin esas ve usulleri
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diizenlemektir / Bu Kanun hiikiimleri, tibbi etik kurallar1 ¢ercevesinde bir
hastaligin teshis ve tedavisi ile bilimsel arastirma ve deney amaciyla yapilan
DNA analizleri hakkinda uygulanmaz” olusturacak veri bankasinin kimlik
tespiti ve adli amagcla kurulacagi, bir hastaligin teshis ve tedavisine yonelik
veya bilimsel amaclarla yapilacak analizlerin kanun kapsamina girmedigi
belirtilmistir.

IV. GENETIK VERI BANKALARININ KURULUSU VE
ISLEYISINE ILISKIN ESASLAR

Yukarida soz edildigi iizere, genetik veri bankalarinin varligi siiphe
gbtiirmezken, bunlarin kurulusuna ve isleyisine iliskin hukuki diizenlemeler
bulunmamaktadir. Bu sebeple etik ilkeler ¢ercevesinde nasil kurulmasi ve
islemesi gerektiginin belirlenmesi yoluna gidilmektedir.

Gen ve DNA’larin elde edilmesi ile bunlarin islenerek elde edilen
verilerle bankanin olusturulmasi ve verilerin islenmesi ayr1 islemlerdir.

A. Kurulusa iliskin Esaslar
1. Analiz Edilecek Viicut Orneklerinin Temini

Veri bankalarinin kurulabilmesi i¢in insan viicudundan elde dilecek kan,
tiikiiriik, doku, kemik, tirnak, sa¢, meni ve benzeri viicut 6rneklerin analizine
ihtiyag bulunmaktadir. Bunlarin nasil temin edilecegi/edilmesi gerektigi
hususunda su yollar karsimiza ¢ikmaktadir:

a. Goniilliilerden Elde Edilenler

Genetik bilgilerin elde edilecegi viicut Ornekleri insanin kigisel
degerlerinden olan viicut tamligina dahildir. Bu sebeple, bu oOrneklerin
alinmasi i¢in yapilacak miidahale viicut tamhigmin ihlali teskil eder. Bu
ihlalin hukuka uygun olabilmesi kisinin rizasina dayanmasina baghdir.

-Gegerli bir rizadan s6z edebilmek i¢in aydinlatilma sonucu verilmis olmasi
gerekir.

-Buradaki aydinlatma alinan orneklerin hangi amagla kim veya kimler
tarafindan kullanilacagina, 6rek vermenin yarara ve sakincalarina, bunlarin
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analizinden elde edilen bilgilerin nasil degerlendirilecegine, bilgilerin hangi
siireyle saklanacagina, sonuglarm bildirim sekline, arastirmanin uzatilip
uzatilmayacagina ve yeni arastirmalarda kullanilip kullanilmayacagina
iligkin  olmalidir. Klinik Aragtirmalar Hakkinda Yonetmeligin 5.
maddesindeki diizeleme bu hususlar1 6ngérmektedir.

-Ayrica rizasini geri alma hakki bulundugunun bildirilmesi gerekir. Bu
durumda orneklerin imha edilme veya sahibine iade edilme veya
anonimlestirilerek  kullanilma  ihtimalleri  bulundugundan bunlardan
hangisinin uygulanacagi konusunda da aydinlatma yapilmalidir.

-Kisinin bu aydinlatma sonucunda tamamen serbest iradesiyle riza vermis
olmasi sarttir.

-Riza yazili olmalidir (MK m.23/1II).

Belirli bir aragtirma i¢in izin alinmigsa, sonrakiler i¢in yeniden riza alinmasi
gerekir.

Viicut 6rnekleri alinacak kisi 6lii ise bu durumda 2238 sayili Organ ve Doku
Alinmasi, Saklanmasi, Asilanmasi ve Nakli Hakkinda Kanunun 14.
maddesine gore harekete edilmelidir. Bu maddeye gore, “Bir kimse
sagliginda viicudunun tamamini veya organ ve dokularini, tedavi, teshis ve
bilimsel amaglar i¢gin biraktigini resmi veya yazili bir vasiyetle belirtmemis
veya bu konudaki istegini iki tanik huzurunda aciklamamis ise sirasiyla 6liim
aninda yaninda bulunan esi, resit cocuklari, ana veya babasi veya
kardeslerinden birisinin; bunlar yoksa yaninda bulunan herhangi bir
yakininin muvafakatiyle 6liiden organ veya doku alinabilir”

b. Kanun Geregi Elde Edilenler

Bir 6zel kanun veri bankasinda kullanilmak {izere viicut Ornegi
alinmasina izin verebilir. Tirk Hukukunda buna izin veren kanuni bir
diizenleme bulunmamaktadir. Ceza Muhakemesi Kanunu’nun 78 ve 79.
maddelerinde molekiiler genetik incelemelerin hakim kariyla miimkiin
oldugu diizenlenmisse de, bu hiikiimler sadece genetik incelemeye miisaade
etmekte, bilgilerin depolanmasina izin vermemektedir. Ayrica bu
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incelemelerin, soy baginin veya elde edilen bulgunun siipheli veya saniga ya
da magdura ait olup olmadigmin tespiti i¢in zorunlu olmasi héalinde
yapilabilecegi, alinan Ornekler iizerinde bu amaglar diginda tespitler
yapilmasina yonelik incelemelerin yasak oldugu hilkkme baglanmistir.
Bununla birlikte yasalagsmasi halinde DNA Verileri ve Tiirkiye Milli DNA
Veri Bankas1 Kanunu Tasarisinin veri bankasinda depolanmak tizere genetik
analizlere miisaade ettigini belirtmeliyiz.

IV. ISLEYISE ILISKIiN ESASLAR

A. KiSININ RIZASI VEYA ANONIMLESTIRME YOLUYLA
ISLENMESI VE KULLANILMALI

1. Kisinin Rizasiyla
a. Aydimnlatilmis Riza Olmal

Kisinin genetik analiz yapilmak iizere viicut 6rnegi alinmasina gdsterdigi
riza ¢cogunlukla genetik verinin depolanmasini ve iglenmesini, aragtirmalar
icin kullanilmasini da kapsar. Bununla birlikte, rizanin bunlar1 da kapsamasi
icin bu yonde bir aydinlatmanin yapilmis olmasi, &zellikle verilerin
islenecegi, islenme amaglari, bu verilerin hangi siireyle saklanacagi ve
kimlere agiklanacagi, ilgilinin haklar1 konusunda ayrintili bir bi¢cimde ve
anlayabilecegi sekilde bilgilendirilmis olmas1 gerekir. Bu yapilmadan viicut
O0rnegi almabilmesi i¢in verilen rizaya dayanilarak genetik bilgiler
saklanamaz. Aydinlatma yapilirken saklanma ve daha sonra kullanma
amaglarinin somutlastirilmis olmasi da gerekir.

b. Riza Verenin Istedigi Zaman Verilerini Bankadan Cikarabilme
Hakki Bulunmah

Verilerinin depolanmasina riza gosteren, verilerini bankadan her zaman
cikarabilmelidir. Bu Anayasanin 17. maddesinde hiikkme baglanan
“...yasama, maddi ve manevi varligim koruma ve gelistirme...” hakkinin bir
geregidir. Bu haktan 6nceden feragat edilemez.

Klinik Arastirmalar Hakkinda Y6netmeliginin 5. maddesinin g bendinde
“Goniillii, gerekeeli veya gerekgesiz olarak, kendi rizasiyla, istedigi zaman
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arastirmadan ayrilabilir, kendisiyle ilgili tutulan Kisisel veriler hakkinda
bilgi talep edebilir, bu verilerin silinmesini veya diizeltilmesini talep
edebilir...” denilerek bu husus hiikme baglanmistir.

Kisinin verilerin depolanmasi i¢in izin veritken her zaman geri
cekebilecegi konusunda da aydinlatilmis olmasi gerekir.

2. Anonimlestirme Yoluyla

Verilerin kime ait oldugu bilinemeyecek sekilde isimsiz hale getirilmesi
halinde, ilgilinin rizas1 alinmadan saklanmasi ve kullanilmasinin miimkiin
oldugu kabul edilebilir. Soyle ki, bu durumda bilgileri depolanan kisi
bakimindan kural olarak bir tehlikeden, kisilik hakki ihlalinden soz
edilemez. Bu durumda anonimlestirilecek bilgilerin temini ilgilinin
anonimlestirilecegi  konusunda  aydinlatilarak  saglanan  rizasiyla
gerceklesebilecegi gibi, ilgilinin rizas1 alinmadan bir tibbi miidahale sonucu
elde edilen viicut pargaciklarinin kullanilmasi yoluyla gergeklesebilir.

Bununla birlikte, genetik bilgiler bakimindan asil sorun bunlarin gergek
anlamda anonimlestirilip anonimlestirilemeyecegi noktasindadir.
Anonimlestirme viicut 6rnegi alinirken kime ait oldugunun kaydedilmemesi
suretiyle olabilecegi gibi, baslangicta verilerin kime ait oldugu kaydedilmis
olsa bile sonradan bilgilerin kime ait olduguna iliskin kayitlarin sonradan
geri donilisii olmayacak sekilde silinmesiyle de saglanabilir. Bu konuda
kodlama usulii de uygulanabilir. Bu kodlar veri bankasi isleteni disindaki
giivenilir bir kisi veya makam olabilir. Biitiin bunlara ragmen mutlak
anonimlestirme yine de saglanamayabilir. Bu sebeple Alman Hukukunda
mutlak anonimlestirme yerine fiil anonimlestirme kabul edilmistir. Fiili
anonimlestirme, bir kimseye ait bilgilerin o kimse ile artik ilgisinin
kurulamamasi halinde veya orantisiz bir masraf veya zaman harcanmasi
suretiyle ancak ilgisinin kurulabilmesi halinde s6z konusu olur.

B. Koruyucu Tedbirler Alinmis Olmal

Veri bankalarinda bilgileri depolanan kisilerin korunmasina yonelik
tedbirler igeren diizenlemeler yapilmalidir. Genetik bilgilerinin elde
edilmesine ve saklanmasina riza gosterin kisinin, bunlarin her tiirlii amagla
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kullanimina iliskin rizast gegersiz sayilmali, verilerin silinmesine veya
diizeltilmesine iligkin O6nceden feragati kabul edilmemelidir. Bu ¢ercevede
veri bankalarinin bagimsiz kuruluslarca denetimi saglanmali, verilerin
depolanis ve kullamlis tarzinin kétiiye kullanilmasi énlenmelidir. Ozellikle
rizaya dayanilarak elde edilen verilerin, verilis amaci disinda
kullanilmamamsi saglanmalidir.

C. Gizlilik Saglanmah Ve Erisim Hakki Olanlar1 Belirleyebilmeli

Veri bankalarini isletenlerin, veri sahiplerine kendilerine ait bilgilerin
yetkili olmayan kisi veya kurumlara verilmeyecegi garantisini vermelidir.
Kisisel tibbi bilgilerin gizliliginin korunmasi en temel ilkelerden biridir.
Genetik bilgilerinin elde edilmesine izin verenlerin, bu bilgilere kimlerin
erisecegini belirleme hakki bulunmalidir. Kiginin izni olmadan bilgilerinin
ailesi, isyeri, sigorta sirketi ve diger l¢iincii kisilere verilmemesi gerekir.
Hatta kendisine bildirilmemesini de talep edebilir. Bununu riza alinirken
sorulmas1 daha yerinde olacaktir. Kisi anonimlestirilmese bile tespitini
giiclestirecek kodlamalar yapilmalidir.

Bankalar1 denetleyenlerin ve arastirmacilarin da, buradaki bilgileri
saklamalar1 gerekmektedir. Bankalarda depolanana bilgiler kisilik hakkinin
kapsamina dahil oldugu i¢in, bunlarin malikinin izni olmaksizin veya verilen
iznini kapsami digina ¢ikilarak baskalarina aktarilmasi kigilik hakkinin ihlali
teskil eder. Bu konuda 6zel bir diizenleme yapilmasi daha yerinde olacaktir.

SONUC

Genetik veri bankalar1 bilimsel aragtirmalar yani sira bir¢ok alanda daha
vazgecilmez bir gorev yerine getirmektedir. Bununla birlikte bunlarin
kurulusuna ve isleyisine iliskin hukuki diizenlemelerin bulunmamasi bilgileri
depolanan kisiler ve hatta biitiin toplum bakimindan ciddi sakincalar
tasimaktadir. Bu sebeple etik ilkeler cergevesinde yliriitiilen bu igletmelerin
bir an O6nce kanuni diizenlemeye kavusturulmasi yerinde olacaktir. Bu
diizenleme yapilirken etik ilkelerin dikkate alinmasi yam1 sira
karsilasilabilecek diger hukuki sorunlarin da goz 6niinde tutulmasi gerekir.



