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UNESCO Genel Konferansi, 1997 tarihli insan Genomu ve Haklari Evrensel Bildirgesi’ni

uyumlu olarak izleyen, insan Genetik Verileri Uluslararasi Bildirgesi'ni 16 Ekim 2003
tarihindeki 32. oturumunda oy birligi ve coskuyla kabul etmistir.

Bildirgenin amaci, esitlik, adalet ve dayanigsmanin geregince, insan genetik verilerinin
eldesi, islenmesi, kullanimi ve saklanmasi sirasinda insan haklarinin, temel 6zgurltklerin
korunmasi ve insan onuruna gereken sayginin gosterilmesini saglamaktir.

Bu Bildirge, ayni zamanda devletlere bu konularda politikalari ve vyasalarin
yapilandirmalarinda yardimci olacak ilkeleri de tanimlamaktadir. Bu nedenle; bu Bildirge,
devletlerin Bildirge’de yer alan ilkelerin tanitimi icin almasi gerekli tedbirlerle ilgili énerileri
de icermektedir.

Bildirge’nin benimsenmesi su asamada ¢ok énemlidir; ¢inki 2001 yilinda calismalara
baslandigi ortamda, genlerle ilgili arastirmalarda ortaya cikan yeni etik sorunlara ydnelik
farkli tibbi, hukuksal ve bilimsel sistemler hazir degildi. insan Genetik Verileri Uluslararasi
Bildirge’si simdi, genetik devriminin getirdigi calkantilar hakkinda dustinmek ve bunlar
denetleyebilmek icin uygulamaya yénelik cerceveleri de icermektedir.

Bildirge’nin uygulanabilmesi icin UNESCO, en uygun araglarini devreye sokacaktir, ancak
daha buyuk bir etki, strekliligin saglanabilmesi ve Bildirge’yi hayata gegcirebilmek amaciyla
secilecek benzer yontemlerle Bildirge’nin uygulanmasi, devletler icin esit dneme sahiptir.
Oncelikle devletler icin hazirlanmis olan bu kitapgigin, bu zor gérevin yerine getirimesinde
yardimci olmasi umuduyla.

Koichiro Matsuura



C ULUSLARARASI INSAN GENETIK
VERILERI BILDIRGESI*

Genel Konferans,

10 Aralik 1948 insan Haklari Evrensel Bildirgesi; 16 Aralik 1966 Ekonomik, Sosyal ve Kulturel Haklar
Birlesmis Milletler Uluslararasi Sézlesmesi ve Bireysel ve Politik Haklar Birlesmis Milletler
Uluslararasi Sézlesmesi; 21 Aralik 1965 Her Turlh Irk Ayrimciliginin Kaldiriimasi Birlesmis Milletler
Uluslararasi Anlasmasi; 18 Aralik 1979 Kadinlara Kargi Her Tarli Ayrimcihginin Kaldirimasi
Birlesmis Milletler Uluslararasi Anlagsmasi; 20 Kasim 1989 Cocuk Haklari Birlesmis Milletler
Uluslararasi Anlagsmasi; 26 Temmuz 2001 Genetik Gizlilik ve Ayrimcilik yapiimamasi 2001/39 sayih
ve 22 Temmuz 2003 Genetik Gizlilik ve Ayrimcilik Yapilmamasi 2003/232 sayili Birlesmis Milletler
Ekonomik ve Sosyal Konsey Kararlari; 25 Haziran 1958 is Verme ve is Sahalarinda Ayrimcilikla ilgili
Diinya Calisma Orgiitii Anlagmasi (No:111); 2 Kasim 2001 UNESCO Kiltirel Cesitlilik Evrensel
Bildirgesi; 1 Ocak 1995’te kabul edilen Dinya Ticaret Organizasyonu Anlagsmasi’na eklenen
Fikri Milkiyet Haklar’nin Ticaretle ilgili Yénleri Sézlesmesi (TRIPs); 14 Kasim 2001 Halk Saghg
ve Fikri Milkiyet Haklari TRIPs Anlagsmasi'na dair Doha Bildirgesi ile Birlesmis Milletler ve Birlesmis
Milletler’e bagh kurumlar tarafindan benimsenmis diger insan haklari belgelerini animsayarak,

Ozellikle 11 Kasim 1997’de oy birligi ve coskuyla kabul edilen ve 9 Aralik 1998 Birlesmis Milletler
Genel Oturumu tarafindan onaylanan insan Genomu ve insan Haklar Evrensel Bildirgesi ve insan
Genomu ve insan Haklarn Evrensel Bildirgesi'nin yiriirlige konmasi icin 30. Madde’nin 23 sayili
karari ile onayladigi Kilavuzu ézellikle animsayarak,

insan Genomu ve insan Haklari Evrensel Bildirgesine kamunun diinya capindaki genis ilgisini,
uluslararasi topluluktan aldigr gucli destedi ve buna bagli olarak Uye devletlerde yasama,
yénetmelik, norm ve standartlar ile etik ilke ve kilavuzlarin hazirlanmasindaki yén verici etkisini
memnuniyetle karsilayarak,

Uluslararasi ve bélgesel belgeleri, ulusal kanunlar, yénetmelikleri, insan haklarinin korunmasina
yonelik etik ile ilgili metinleri, temel dzgurlikleri ve bilimsel bilginin yani sira kisisel ve tibbi bilgilerin
de eldesi, islenmesi ve saklanmasi gibi konularda insan onuruna saygly! akilda tutarak,

Genetik bilgilerin genel tibbi bilginin bir parcasi oldugunu ve genetik ve proteomik veriyi de icermek
Uzere her tir bilginin baglamsal ve 6zel sartlara dayali olabileceginin farkinda olarak,

*UNESCO Genel Konferansi’'nin 16 Ekim 2003 tarihindeki 32. oturumunda oy birligi ve lyelerinin cogkusuyla kabul edilmistir.



Bireylerle ilgili genetik yatkinliklarin habercisi ve énceden teshis edebilmenin (bu 6n teshis ilk bilgi
edinme asamasinda verilen degerden ¢ok daha énemli olabileceginden) hassas yapisi nedeniyle
insan genetik verilerinin cok 6zel bir statliye sahip oldugunun; aile tizerinde ¢ocuklari da kapsamak
Uzere, diger nesillere kadar uzanan ve hatta bazi durumlarda tim toplulugu etkileyen énemli bir
etkiye sahip olabileceklerinin; biyolojik 6rneklerin toplandigi zaman icerisinde 6nemi hemen
anlasilamayan bilgiler icerebileceklerinin ve bireyler ve topluluklar icin kultirel énemlerinin
olabileceginin de farkinda olarak,

Genetik ve proteomik veriler de dahil olmak tzere tiim tibbi verilerin bilgi iceriginden bagimsiz olarak
ayni yuksek gizlilik gerektigini vurgulayarak,

insan genetik verilerinin ekonomik ve ticari amaglar bakimindan artan énemine isaret ederek,

Gelismekte olan Ullkelerin 6zel gereksinim ve duyarlliklarini, insan genetidi konusunda uluslararasi
isbirliginin gelistiriimesinin gerekliligini dikkate alarak,

insan genetik verilerinin eldesi, islenmesi, kullanimi ve saklanmasinin yasam bilimleri ve tibbin
gelisimi, bunlarin uygulamalari ve verilerinin tip digi amagclar icin kullaniminin ¢ok blyuk bir 6neme
sahip oldugunu g6z 6niinde tutarak,

Su ana kadar elde edilen ve sayisi gittikge artan bireysel verilerle kisisel kimlik bilgileri arasindaki
baglantinin yok edilmesindeki zorlugu da g6z éniinde tutarak,

insan genetik verilerinin eldesi, islenmesi, kullanimi ve saklanmasinin; insan hak ve temel
6zgurliklerinin gbzetiimesi ve uygulanmasi ile insan onurunun sayginliginin korunmasi bakimindan
potansiyel risk yarattiginin bilincinde olarak,

Bireyin refah ve cikarlarinin toplum ve arastirma haklarinin ¢ikarlarinin énunde gelmesi gerektigine
isaret ederek,

insan genetik verilerinin eldesi, islenmesi, kullanimi ve saklanmasi asamalarinin, bireyin gizliligini,
guvenligini ve arastirma 6zgurligunit kapsamak Uzere, Ozellikle dislince ve ifade 6zgurlugu,
insan haklari ve temel 6zgurlikler ve insan onurunun sayginliginin korunmasinin yani sira
sorumluluk, dayanisma, adalet ve esitlik ilkeleriyle insan Genomu ve insan Haklari Evrensel
Bildirgesi’nde belirtiimis olan ilkeleri tekrar tasdik ederek,

Asagidaki ilkeleri ilan ve isbu mevcut Bildirge’yi kabul eder.



™7 A.GENEL HUKUMLER

_l Madde 1: Amaclar ve kapsam

(a) Bu bildirgenin amaglari: insan genetik verilerinin, insan proteomik verilerinin ve elde edildikleri
biyolojik 6rneklerin (asagida “biyolojik érnekler” olarak nitelendirilmistir) eldesinde, islenmesinde,
kullaniminda ve saklanmasinda esitlik, adalet ve dayanisma gereklerince ve arastirma
6zgurligunt de kapsamak uUzere, disliince ve ifade 6zgurligine hakkettigi degderi vererek;
bu konularda Gye Devletler’in yasa ve politikalarini belirlemede yol gosterecek ilkeleri koymak;
ve ilgili bireyler ve kurumlar i¢in bu alanda yapilacak uygulamalarin dogru isleyebilmesi icin temel
ilkeler olusturmaktir.

(b) insan genetik verilerinin, insan proteomik verilerinin ve biyolojik &rneklerin her tirlii eldesi,
islenmesi, kullanimi ve saklanmasi uluslararasi insan haklari hukukuyla uyumlu olacaktir.

(c) Bu bildirgenin hikimleri insan genetik verilerinin, insan proteomik verilerinin ve biyolojik
Orneklerin eldesini, islenmesini, kullanimini ve saklanmasini icerir. Cezai suglarin arastirma,
tespit ve dava slrecleri ile uluslararasi insan haklarina uygun bir sekilde yuritilen ic hukuka
tabi ebeveynlik testleri bu hiikiimlerin kapsaminin digindadir.

_| Madde 2: Terimlerin kullanimi

Bu bildirgenin amaclari geregi kullanilan terimlerin anlamlarn asagida verilmigtir:

(i) insan genetik verileri: Niikleik asit analizi veya diger bilimsel analizler yoluyla elde edilen bireylere
ait kalitimsal 6zellikler hakkindaki bilgi.

(i) insan proteomik verileri: Proteinlerin ekspresyonunu, modifikasyonlarini ve etkilesimlerini
de kapsamak Uzere bireylerin proteinleriyle ilgili bilgi.

(iii) Onam: Bir bireyin kendi genetik bilgisinin elde edilmesi, islenmesi, kullaniimasi ve saklanmasi
icin 6zgur bir bicimde verdigi her tarlli 6zgul, acik, aydinlanmis riza.

(iv) Biyolojik Ornekler: iginde niikleik asitlerin bulundugu ve bir bireyin tipik genetik yapisini iceren
herhangi bir biyolojik materyal (6rnegin kan, deri ve kemik hiicreleri veya kan plazmasi).

(v) Topluma dayali genetik calisma: Bir toplum ya da topluluk icerisindeki bireyler veya
farkl topluluklardan bireyler arasindaki genetik farkliliklarin boyutunu ve yapisini anlamayi
amaclayan calisma.



(vi) Davranigsal genetik calisma: Davranis ve genetik 6zellikler arasindaki olasi iliskiyi saptamayi
amaclayan calisma.

(vii) Girisimsel yontem: Bir igne ya da enjektodrle kan érnegi almak gibi insan vicuduna girisimde
bulunmay! gerektiren bir teknik kullanarak biyolojik 6rnekleme.

(viii) Girisimsel olmayan yéntem: Yanak icinden yayma gibi insan viicuduna girisimde bulunulmadan
yapilan bir teknik kullanarak biyolojik 6rnekleme.

(ix) Kimligi belirlenebilir kisi ile baglantili veriler: isim, dogum tarihi ve adres gibi verilerin elde edildigi
kisiyi tanimlayabilecek bilgileri iceren veriler.

(x) Kimligi belirlenebilir kisilerle baglantisi yok edilmis veriler: Belirli bir sifre kullanilarak, érnek
alinan kisi hakkindaki bitiin kimlik bilgilerinin sifre ile degistiriimesi sonucu kimlik bilgileri ile
iliskisi kaldirilan veriler.

(xi) Kimligi belirlenebilir kisilerle baglantisi geridénlisiimsiiz olarak yok edilmis veriler: Ornegi veren
kisi hakkindaki kimlik belirleyici bilgilerin saglandigi butin baglantilarin yok edilmesi nedeniyle
kimlik bilgileri mevcut olmayan veriler.

(xii) Genetik test: Ozgiil bir genetik degisikligin gdstergesi olarak belirli bir genin, kromozomun, veya
dolayli olarak gen Urininun ve 6zgll bir metabolitin varliginin, yoklugunun veya degisikliginin
saptanmasi amaciyla yapilan iglem.

(xiii) Genetik tarama: Herhangi bir semptom gdstermeyen kisilerde genetik 6zellikleri belirlemek
amaclyla bir topluma ya da belirli bir alt grubuna uygulanmak Uzere hazirlanmis genis
caplh sistematik genetik test programi.

(xiv) Genetik danismanlik: Bireye sonuglarin uzun sureli ele aliminda yardimci olmak igin genetik
testlerin ve tarama bulgularinin olasi etkilerini, yarar ve risklerini ve uygulanabilecegi yerleri
aciklayan yéntem. Bu yéntem genetik testler ve taramadan énce ve sonra uygulanir.

(xv) Veri eslestirme: Farkli amaglar igin olusturulmus olan gesitli veri dosyalari icerisindeki bir birey
ya da topluluk hakkindaki bilgilerin karsilastiriimasi.

_l Madde 3: Bireyin kimligi

Her bireyin kendine 6zgu bir genetik yapisi vardir. Ancak, bir bireyin kimligi sadece genetik
Ozelliklere indirgenmemelidir. CUnkl bir bireyin kimligi; egitim, cevre, kisisel faktorler ile diger
bireylerle arasindaki duygusal, sosyal, manevi ve kultirel baglarin olusturdugu bir bilesiktir
ve 6zgurlik boyutunu da icerir.



_l Madde 4: Genetik verilerin 6zel konumu

a) insan genetik verileri 6zel bir konuma sahiptir ¢iinkdi:
i) Bireylerin genetik yatkinliklari hakkinda tahminde bulunmayi saglayabilirler;

ii) Bazi durumlarda s6z konusu kisinin ait oldugu tiim topluluk Gzerinde ve nesiller boyu aile ve cocuk
icin 6nemli bir etkiye sahip olabilir;

i) Biyolojik drnekler, toplandigi zaman diliminde énemi anlasilamayan bilgiler icerebilir;
iv) Bireyler ve topluluklar icin kulturel bir Sneme sahip olabilir.

(b) insanin genetik verilerine gereken 6zen gésteriimeli ve bu verilerle biyolojik érnekler icin uygun
diizeyde bir koruma saglanmalidir.

—_l Madde 5: Amaclar

insan genetik ve proteomik verileri ancak asagidaki amaclar icin elde edilebilir, islenebilir,
kullanilabilir ve saklanabilir:

i) Tarama testleri ve 6ngdri amach testleri de kapsamak Uzere tani ve saghk hizmetleri;

ii) Epidemiyolojik, 6zellikle topluma dayali genetik calismalari iceren tibbi ve diger bilimsel
calismalarla antropolojik ve arkeolojik calismalar. (Bu calismalar asagida “tibbi ve bilimsel
arastirmalar” olarak tanimlanacaktir.)

iii) Madde 1(c) huklUmlerini g6z énlinde bulundurarak adli tip, hukuk, ceza davalari ve diger davalar;

iv) insan Genomu ve insan Haklar Evrensel Bildirgesi ve uluslararasi insan haklari hukukuyla
uyumlu diger amaglar.

_| Madde 6: Yontemler

(a) insan genetik verilerinin ve insan proteomik verilerinin saydam ve etik agidan kabul edilebilir
bir yénteme dayandirilarak eldesi, islenmesi, kullanilmasi ve saklanmasi zorunludur.
insan genetik verileri ve insan proteomik verilerinin eldesi, islenmesi, kullaniimasi, saklanmasi
ve Ozellikle topluma dayali genetik calismalarda bu verilerin degerlendirmeleriyle ilgili genel
politikalar hakkinda karar verme asamalarinda devletler, toplumlar buyuk dlctide bu sirece
dahil etmeye calismaldir.



Uluslararasi deneyimden de yarar saglayabilecek olan bu karar sireci, farkli bakis agilarinin
Ozgurce ifade edilebilmesini saglamalidir.

(b) insan Genomu ve insan Haklari Evrensel Bildirgesi'nin 16. maddesi hiikiimleri uyarinca; ulusal,
bélgesel, yerel ya da kurumsal dizeylerde bagimsiz, multidisipliner ve ¢cogulcu etik komiteler
tesvik edilmeli ve kurulmalidir. Uygun oldugu yerlerde insan genetik verilerinin, insan proteomik
verilerinin ve biyolojik 6rneklerin eldesi, islenmesi, kullaniimasi ve saklanmasinda standartlar,
dizenlemeler ve kilavuzlarin olusturulmasi icin ulusal dizeydeki etik komitelere bagvurulmalidir.
Bu konuda i¢ hukukun bulunmadigi durumlarda da bu komitelere basvurulmahdir.
Belirli arastirma projelerindeki uygulamalar icin kurumsal ve yerel dizeylerde olusturulmus
etik komitelere danisiimalidir.

(c) Insan genetik verilerinin, insan proteomik verilerinin ve biyolojik érneklerin eldesi, islenmesi,
kullanilmasi ve saklanmasi islemleri iki veya daha fazla Ulkede ydritilliyorsa, s6z konusu
Ulkelerde etik komitelere geregince basvurulmalidir ve sorunlarin uygun dizeyde gbzden
gecirilmesi, bu Bildirge’de 6ngorilen ilkelere ve ilgili devletler tarafindan kabul edilmis etik
ve hukuksal standartlara dayali olmahdir.

(d) Pesin, 6zgur, aydinlatiimis ve acik onami istenen kisiye anlasilir, uygun ve yeterli bilgi verilmesi
etik agidan zorunludur. Boyle bir bilgi, diger gerekli ayrintilarla birlikie ne amagla insan genetik
verilerinin ve insan proteomik verilerinin ve biyolojik érneklerden elde edildigini, kullanildigini
ve saklandigini belirtir. Bu bilgilendirme, gerekirse, riskleri ve sonuclar da belirtmelidir. S6z
konusu bilgilendirme, ilgili kisiye, isterse onamini hicbir zorlamaya maruz kalmadan geri
alabilecegini ve bu durumun kisiye, ne bir zarar; ne de bir yaptinm getirmeyecegini belirtmelidir.

_l Madde 7: Ayrimcilik yapmama ve asagilamama

(a) insan genetik verilerinin ve insan proteomik verilerinin ihlaline iliskin amaclar igin ya da insan
haklarini, temel 6zgurlikleri veya bir bireyin insanlk onurunu ihlal edecek ya da bir bireyin, ailenin,
toplulugun veya toplumun asagilanmasina yol acgabilecek amaglara hizmet edecek sekilde
kullanilmamasi igin her tarl ¢gaba sarf edilmelidir.

(b) Bu hususta, topluma dayal genetik calismalara, davranigsal genetik ¢alisma sonuglarina
ve bunlarin yorumlarina uygun 6zen goésterilmelidir.



[ 7 B. ORNEK TOPLAMA

_l Madde 8: Onam

(a) Hicbir kisisel ¢ikar veya maddi tesvik olmaksizin, girisimsel ya da girisimsel olmayan yéntemler
yoluyla elde edilen insan genetik verilerinin, insan proteomik verilerinin veya biyolojik érneklerinin
kamu ya da 6zel kurumlar tarafindan eldesi, islenmesi, kullanimlari ve saklanmalari igin pesin,
6zgur, aydinlanmis ve agik onam alinmalidir. Onam ile ilgili bu ilke i¢in, ancak uluslararasi insan
haklari hukuku ile uyumlu i¢ hukuk tarafindan éngérilen zorlayici nedenler icin kisitlamalar
getirilebilir.

(b) Ic hukuk uyarinca, kisi agik onam veremeyecek durumda ise yasal temsilcisinden izin alinmalidir.
Kisinin yasal temsilcisi s6z konusu kisinin menfaatini gdézetmelidir.

(c) Onam veremeyecek durumda olan bir yetigkin, yine de mimkin oldugu oranda izin verme
islemine dahil edilmelidir. Bir kiictigun fikri, yasa ve olgunluk derecesine bagli olarak, belirleyici
bir faktdr olarak dikkate alinmalidir.

(d) Teshis ve tedavi sureglerinde, onam veremeyecek durumdaki yetigkin insanlarin ve kiguklerin
genetik tarama ve testleri sadece kisinin menfaati ve saghgi icin énemli etkileri oldugu
durumlarda etik acgidan kabul edilebilir olacaktir.

_l Madde 9: Onamin geri alinmasi

(a) Kimlik bilgileri geri doniisimstiiz sekilde yok edilmis veriler s6z konusu olmadigi sirece, tibbi
ve bilimsel amaglar icin insan genetik verileri, insan proteomik verileri ve biyolojik &rnekler
toplandiginda onam s6z konusu kisi tarafindan geri alinabilir. Madde 6 (d) hiktumleri uyarinca
onamin geri alinmasi, s6z konusu kisiye ne bir zarar; ne de bir yaptirim getirir.

(b) Kimlik bilgileri geridénusimsiz sekilde yok edilmis veriler hari¢, kisi onamini geri aldiginda,
genetik veriler, proteomik veriler ve biyolojik érnekler hicbir sekilde kullaniimamahdir.

(c) Kimlik bilgileri geridénltsumsiiz sekilde yok edilmis veriler disinda, veri ve biyolojik érneklerin
kullanimi kisinin istegine uygun olarak isleme tabi tutulmalidir. Kisinin isteklerinin belirlenmesi
ya da yerine getiriimesi olanaksiz veya sakincali ise, veri ve biyolojik érneklerin ya geri
dénustiimsuz bir sekilde baglantisiz kilinmasi ya da yok edilmesi gerekir.



_l Madde 10: Aragstirma sonuclari hakkinda bilgilendiriime veya
bilgilendirilmeme hakki

Tibbi ve bilimsel amaglar i¢in insan genetik verileri, insan proteomik verileri ve biyolojik érnekler
toplandiginda, onam alma anindaki bilgilendirme, ilgili kisinin, sonuclari 6grenme ya da 6grenmeme
hakkinda karar verebilme hakkina sahip oldugunu da belirtmelidir. Bu madde kimlik bilgileri
geridénisiimsuz sekilde yok edilmis veriler Uzerindeki arastirmayi veya arastirmaya katiimig
kisilerin sahsi bulgularini icermeyen verileri kapsamaz. Uygun gérildiginde, sonuglardan olumsuz
ybénde etkilenebilecegi distnilen kisinin hisimlarina da bilgilendiriimeme hakki verilmelidir.

_l Madde 11: Genetik danismanlhk

Genetik testin bir kimsenin saghgi icin dnemli etkileri olabilecedi disinilimekte ise, etik bakimdan,
genetik danismanin uygun bir tarzda yapilmasi zorunludur. Genetik danigsma, yénlendirici olmamal,
kultarel bakimdan uyarlanmis ve ilgili kisinin menfaatleriyle uyumlu bulunmalidir.

_l Madde 12: Adli tip veya hukuk davalari, ceza davalari ve diger davalar
icin biyolojik érneklerin eldesi

insan genetik verileri ve proteomik verileri, babalik testleri de dahil, adli tip veya hukuk davalari, ceza
davalari ve diger davalar icin toplandiginda, biyolojik érneklerin yasam sirasinda ya da élimden
sonra toplanmasi, ancak uluslararasi insan haklar hukukuyla uyumlu olan i¢c hukuk uyarinca
yapiimalidir

[ ] C. VERILERIN iSLENMESI

_l Madde 13: Verilere erisim

Hic kimsenin kendi genetik ve proteomik verilerine ulasimi, kimlik bilgileri geriye déntsimstiz
sekilde yok edilmis veriler hari¢ ve i¢c hukuka gére ulusal givenlik, kamu diizeni ve halk saghginin
korunmasi amaci ile kisittanmadigi slrece, engellenemez.

_l Madde 14: Mahremiyet ve gizlilik

(a) Devletler bireylerin mahremiyetini ve kimligi belirlenebilir bir kisiye, aileye ya da bazi durumlarda
bir topluluga ait oldugu bilinen genetik bilgilerin gizliligini insan haklari uluslararasi hukuku
ile uyumlu i¢c hukuka gére korumaya gayret gdstermelidir.



(b) Kisinin pesin, hir, aydinlatiimis ve agik onami alindigi ve bu onamin i¢ hukuka ve insan haklari
uluslararasi hukukuna aykiri olmadigi durumlarda veya insan haklari uluslararasi hukukuna
uygun i¢ hukuka gore énemli bir kamu menfaatine aykiri bir sebep dolayisiyla kisitlanmadigi
durumlarda kimligi belirlenebilen genetik ve proteomik veriler ve biyolojik érnekler ifsa edilmemeli
ve bu bilgilere 6zellikle isverenler, sigorta sirketleri, egitim kurumlari ve aileler gibi Ggiincl
kisilerin erisimi engellenmelidir. insan genetik ve proteomik verilerinin veya biyolojik 6rneklerinin
kullanildigi bir arastirmaya katilan kisinin mahremiyeti korunmalidir ve bu kisiye ait bilgiler
gizli tutulmahdir.

(c) Bilimsel arastirmalar icin toplanan insan genetik ve proteomik verileri ve biyolojik érnekler normal
sartlarda kimligi belirlenebilen kisiler ile iligkilendiriimemelidir. Bu tarz veriler ya da biyolojik
ornekler kimligi belirlenebilen biri ile baglantili olmasa bile verinin ve biyolojik drneklerin guvenligi
icin gerekli 6nlemler alinmalidir.

(d) Tibbi ve bilimsel arastirmalar icin toplanan insan genetik ve proteomik verileri ve biyolojik
ornekler ancak arastirmayi yerine getirirken gerekli ise, kisinin mahremiyeti ile s6z konusu
bilgilerin ve biyolojik érneklerin gizliligi ic hukuk geregince korundugu durumlarda kisinin kimligi
ile baglantili kalabilir.

(e) insan genetik ve proteomik verileri toplanma ve islenme amaci ve siireci disinda, kisinin
tanimlanmasina izin verecek bir sekilde saklanmamalidir.

_1 Madde 15: Dogruluk, guvenilirlik, nitelik ve giivenlik

insan genetik ve proteomik verileri ve biyolojik drneklerden sorumlu olan kisiler ve kurumlar
bu érneklerin islenmesi ve bilgilerin dogrulugu, gtvenilirligi, niteligi ve gavenligi i¢in gerekli dnlemleri
almalidir. Bu kisiler insan genetik verileri, insan proteomik verileri ve biyolojik érneklerinin islenmesi
ve yorumlanmasi sirecinde, verilerin ve érneklerin etik, yasal ve sosyal etkilerini de géz énunde
bulundurarak, titiz, temkinli, durtist ve saygin davranmalidir.

[ 7 D. VERILERIN KULLANIMI

_l Madde 16: Amac degisikligi

(a) Madde 5'te belirtilen amaclardan biri i¢in toplanilan insan genetik ve proteomik verileri
ve biyolojik érnekler s6z konusu kisinin pesin, har, aydinlatiimis ve acik onami Madde 8 (a)’nin
hiukimlerine gére alinmadikca kullanilamaz. Ancak, 6ngérilen kullanim amaci i¢ hukuk
tarafindan belirlenen énemli bir kamu yarari insan haklari uluslararasi hukukuyla uyumlu ise
kullanim sdz konusu olabilir. ilgili kisi onam veremeyecek durumda ise Madde 8 (b) ve (c)’'nin
htkimleri kiyasen uygulanmalidir.

-12-



(b) Kisinin pesin, hir, aydinlatiimis ve acik onami alinamadigi durumda veya kimlik bilgileri
geriddéniisimsiiz olarak yok edilmis veriler s6z konusu ise i¢ hukuk ya da Madde 6 (b) de ortaya
konulan yéntemler kiyasen kullanilabilir.

_l Madde 17: Biyolojik érneklerin saklanmasi

(a) Madde 5’in amaclar digsinda toplanmis ve saklanan biyolojik érnekler ilgili kisinin pesin, hur,
aydinlatiimis ve acik onamiyla insan genetik ve proteomik verileri Gretmek icin kullanilabilir.
Ancak, bu veriler epidemiyolojik arastirmalar veya halk saghgini ilgilendiren amagclar gibi tibbi
ve bilimsel c¢alismalar i¢in énemli ise, Madde 6 (b) deki ydntemler dogrultusunda i¢ hukuk
kullanimi saglayabilir.

(b) Adli tip amacina yoénelik insan genetik verileri Uretmek icin biyolojik &érnekler kullaniimak
istendiginde Madde 12’deki hikimler kiyasen uygulanmalidir.

_l Madde 18: Dolasim ve uluslararasi igbirligi

(a) Devletler, uluslararasi sézlesmeler ve kendi i¢ hukuklar dogrultusunda verilere adil erisim
saglanabilmesi icin ve uluslararasi tibbi ve bilimsel igbirliginin guclendirilebilmesi acisindan,
insan genetik ve proteomik verileri ve biyolojik érneklerin sinirlar 6tesi akisini diizenlemelidir.
Boyle bir sistem, alici tarafin, bu bildirgenin ilkelerine gére verilerin ve &rneklerin yeterince
korunmasini givence altina almaya caligmalidir.

(b) Devletler, 6zellikle sanayilesmis ve gelismekte olan Ulkeler arasinda kultiirel ve bilimsel isbirligini
glclendirmek amaci ile insan genetik ve proteomik verileri hakkindaki bilimsel bilgilerin
uluslararasi yayilimini destekleyerek Bildirge’nin ilkelerine uygun olacak sekilde her tlrli cabayi
sarf etmelidir.

(c) Arastirmacilar, bilimsel ve etik yaptinmlara ve Madde 14’Gn hukimlerine karsilikh saygi
gostererek, sdz konusu taraflarca bu bildirgede belirtiimis olan ilkelere uyuldugu stirece bilimsel
bilginin paylagimini giclendirmek amaciyla insan genetik ve proteomik verilerinin serbest
bir sekilde dolagsimini desteklemeli ve igbirligini destekleyici iligkilerin kurulmasi icin caba
harcamalidir. Ayni zamanda bu amaglar dogrultusunda arastirma sonuglarini zamaninda
yayinlamaya ¢alismaldirlar.

_l Madde 19: Yararlarin paylasimi

(a) Ic hukuka ya da politikaya ve uluslararasi sbzlesmelere gére, tibbi ve bilimsel amaglar icin
toplanan insan genetik ve proteomik verileri ya da biyolojik ¢rneklerinden elde edilen yararlar,
toplumla ve uluslararasi toplulukla paylasiimalidir. Bu ilkenin gerceklestirilebilmesi igin,
elde edilen yararlar asagida belirtiimis olan maddelerden herhangi biri olabilir:



(i) Arastirmada yer alan birey veya topluluklara 6zel destek;

(i) Tibbi hizmetlere erigim;

(iii) Yeni tani, tedavi altyapilar veya arastirma sonucunda bulunan ilaglarin saglanmasi;
(iv) Saglik hizmeti destegi;

(v) Arastirma kapasitesini arttirici alt yapilar;

(vi) Gelismekte olan Ulkelerin kendine 6zgl problemlerini de géz éniinde bulundurarak, bu Ulkelerin
insan genetik verileri toplama ve isleme kapasitelerini gelistirme ve glclendirme;

(vii) Bildirge’de yer alan ilkelerle tutarli diger fayda saglayici yaklagimlar.

(b) Bu kapsamda i¢ hukuk veya uluslararasi s6zlesmelerce kisitlamalar getirilebilir.

™™ 7 E. VERILERIN SAKLANMASI

_l Madde 20: Verilerin izlenmesi ve yonetimine iliskin cerceve

Devletler insan genetik verilerinin, insan proteomik verilerinin ve biyolojik &rneklerin izlem
ve ydnetimi icin Bildirge’de yer alan maddelerle birlikte bagimsizlik, multidisiplinerlik, cogulculuk
ve seffaflik ilkelerine bagh olarak bir cerceve gelistirebilirler. Bu ¢erceve ayni zamanda bu verilerin
saklanma amac ve seklini de diizenleyebilir.

_l Madde 21: Verilerin yok edilmesi

(a) insan genetik ve proteomik verileri ile biyolojik 6rneklerinin saklanmasinda s6z konusu olan
Madde 9 hukimleri kiyasen gecerlidir.

(b) Bir su¢ arastirmasi sirasinda siipheliden alinan genetik, proteomik veriler ve biyolojik érnekler
insan haklar uluslararasi hukukuna uygun i¢ hukuk tarafindan aksi hal temin edilmedigi siirece,
gereksinim bittiginde imha edilmelidir.

(c) Insan genetik ve proteomik verileri ve biyolojik &érmekler insan haklari uluslararasi hukukuyla
uyumlu i¢ hukukga aksi hal temin edilmedigi siirece, adli tip amaci ve hukuk davalarinda sadece
gerekli oldugunda kullanilabilir.



_l Madde 22: Veri eslestirme

Tani ve saglik hizmetleri, tibbi ve diger bilimsel arastirmalar igcin saklanmis olan insan genetik
verilerinin, insan proteomik verilerinin veya biyolojik érneklerinin eslestirilebilmesi icin insan haklar
uluslararasi hukukuna uygun ve zorlayici sebepler nedeniyle i¢ hukuk tarafindan aksi hal temin
edilmedigi strece, onam gereklidir.

[ 7 F. TANITIM VE UYGULAMA

_l Madde 23: Uygulama

(a) Devletler, insan haklari uluslararasi hukukuna goére, bu bildirgede belirtiimis olan ilkelerin yerine
getirilebilmesi icin yasama, idari ya da farkh tirden uygun bitin énlemleri almahdir. Alinan
bu onlemler egitim, 6gretim ve kamunun bilgilendiriimesi alanlarinda yapilacak eylemlerle
desteklenmelidir.

(b) Devletler uluslararasi isbirligi cercevesinde, ikili ve ¢oklu anlasmalarla, gelismekte olan Ulkelerin,
insan genetik verileri ve ilgili teknik becerileri iceren bilimsel bilginin olusum ve paylasim
sureclerine katilabilme kapasitelerinin arttirlmasina gayret etmelidir.

_l Madde 24: Etik egitimi, 6gretimi ve bilgilendirme

Bu Bildirge’de yer alan ilkelerin tanitiimasi amaci ile devletler, insan genetik verileri hakkinda bilgi
ve haber yayma programlarini tesvik etmeli ayrica bitln seviyelerdeki tim etik egitim ve égretimini
desteklemelidir. Yapilan bu calismalar 6zellikle arastirmacilar ve etik komiteleri Uyeleri gibi belirli
kitleleri hedef almalidir ya da genel olarak kamuya hitap edecek sekilde olmaldir. Bu anlamda,
devletler, uluslararasi ve bolgesel hikumetlerarasi organizasyonlar ile uluslararasi, bélgesel
ve ulusal sivil toplum érgutlerinin bu calismalara katilimini tegvik etmelidir.

_l Madde 25: Uluslararasi Biyoetik Komitesi (IBC) ve Hiikiimetlerarasi
Biyoetik Komitesi (IGBC)’nin gérevleri

Uluslararasi Biyoetik Komitesi (IBC) ve Hukiumetlerarasi Biyoetik Komitesi (IGBC) bu bildirgenin
yurirlige konmasi ve bu bildirge ilkelerinin yayllmasina katkida bulunacaktir. Bu iki komite, isbirligi
icinde devletler tarafindan gdénderilecek raporlara goére, bu bildirgenin yUrirlige konmasi
degerlendirilmesi ve izleminden sorumlu olmalidir. Bu komiteler 6zellikle bu Bildirge’nin etkinliginin
arttinlmasi icin her tarlG fikir ve teklifin gelistiriimesinden de sorumlu olmalidir. Bu iki komite
UNESCO’nun resmi yontemlerine uygun olarak Genel Konferans’a tavsiyelerde bulunmaldir.



_l Madde 26: UNESCO tarafindan izleme eylemi

UNESCO insanlik onuruna saygi ve insan haklari ve temel 6zgurllklerin korunmasina bagh olarak,
teknolojik uygulamalar aracihgi ile yasam bilimlerinin gelisimini desteklemek amaciyla bu bilgilerin
uygulanmasi icin gerekli faaliyetlerde bulunacaktir.

21 Madde 27: insan haklarina, temel ézgiirliiklere ve insan onuruna aykin
faaliyetlerin reddedilmesi

Bu bildirgenin icerigi hicbir devlet, topluluk ya da birey tarafindan insan haklari, temel 6zgurlukler

ve insan onuruna ve O&zellikle Bildirge’nin ilkelerine aykiri faaliyetlerin gergeklesmesi amaci

ile yorumlanamaz.



Uluslararasi insan Genetik Verileri
Bildirgesi’nin Uygulanmasi
(32. Konferans/23. Karar)*

Genel Konferans,

2003 Ekim ayinin bu on altinci giiniinde kabul edilmis olan Uluslararasi insan Genetik
Verileri Bildirgesi’ni g6z éniinde tutarak,

1. Uye devletleri:

(a) insan haklar uluslararasi hukukuna gére, bu bildirgede belirtilmis olan ilkelerin yerine
getirilebilmesi icin yasal, idari ya da baska turden uygun 6nlemleri almaya; alinan
bu o6nlemleri egitim, 6gretim ve kamunun bilgilendiriimesi alanlarinda yapilacak
eylemlerle desteklemeye;

(b) Madde 25’e gore, Genel Baskani bu bildirgede yer alan ilkelerin uygulanmasinda atilan
adimlarla ilgili gecerli olan her trlG bilgiden dlzenli olarak haberdar etmeye;

(c) Insan genetik verileriyle ilgili bilginin yayiimasi ve bilgilendirme programlarini ve uygun
seviyelerde etik egitimi ve 6gretimi tesvik etmeye cagirir.

2. Genel Bagkani:

(a) Cok sayida dile cevrilmesi ve yayilmasini da icerecek sekilde, bildirgenin eksiklerinin
tamamlanmasi igin gerekli adimlari atmaya;

(b) Bu bildirgenin uygulanmasi ve ilkelerinin yayiliminda UNESCO’nun Uluslararasi
Biyoetik Komitesi (IBC) ve Hikumetlerarasi Biyoetik Komitesi (IGBC)’nin uygun sekilde
katkida bulunmalarini saglamak i¢in girisimlerde bulunmaya;

(c) Bu kararin yurattlmesi ile ilgi 33. oturumunda Konferansa rapor vermeye davet eder.

* 16 Ekim 20083 tarihindeki Genel Konferans’in 32. oturumunda kabul edilen karar.*









