TURK TABIPLERI BiRLiGI ETiK BIiLDIRGELERI

_TURK TABIPLERI BIRLIGI -
TIBBI GENETIK VERILER BILDIRGESI

4-5 Nisan 2008 tarihlerinde Ankara’da diizenlenen “Ttirk Tabipleri Birligi
Etik Bildirgeler Calistayi”nda kabul edilmistir.

20 Haziran 2009 tarihinde Ankara’da dtizenlenen “Ttrk Tabipleri Birligi
II. Etik Bildirgeler Cahstay1”nda gtincellenmistir.

Bireyin kimligini olusturan temel Ogelerden biri olan genetik ozellikler, her
bireyin kendine 6zgii bir genetik yapist olmasi baglaminda 6zel bir konuma
sahiptir. Genetik yapiya iligkin bilgi, bireylerin genetik yatkinliklarinin habercisi
olup, gelisen tip teknolojisi araciigiyla énceden saptanabilir.

Gelecek kusaklara kadar uzanan ve bazi durumlarda tim toplulugu etkileme
olasih@ bulunan bu bilgi, biyolojik 6rneklerin toplandigi zaman diliminde 6énemi
henliz anlasilamayan nitelikte olabilir. Bu nedenle tibbi genetik alanindaki
uygulamalarda hekim-hasta iligkisi, bilinen 6zelliklerinden farkli bir boyut
kazanmaktadir. Insan genetik verilerinin ekonomik ve ticari amaglar icin giderek
artan 6nemi de dikkate alindiginda, bu verilerin elde edilmesi, islenmesi,
kullanilmasi ve saklanmasi agamalarinda tip digt amaclar i¢in kullaniminin, insan
hak ve ozglrliklerinin gozetilmesi ile insan onuruna sayginin korunmast
bakimindan potansiyel riskler tagidigi gorilmektedir.

Insan genetik verilerine iliskin tibbi uygulamalarin; evrensel insan haklari hukuku
ve hekimlik mesleginin etik ilkeleri 1siginda yuritilmesi, bireyin gizliliginin,
glivenliginin, haklarnin ve arastirma 6zglirligiini de kapsamak tlizere temel
Ozglrliklerin korunmasi esastir. Turk Tabipleri Birligi sorumluluk, dayanigsma,
esitlik ve adaletin geregi olarak, tim tibbi uygulamalarin ¢agdas tip etigi ilkeleri
temelinde, insan deg@erlerinin korunup gelistirilmesi amacina yoénelik olarak
sturdirilmesi icin hekimlerin, mesleki uygulamalarinda asagidaki ilkeleri géz
6ntinde bulundurmalarint énerir.

e Tum mesleki uygulamalarda bireyin esenlik ve yararinin; toplumun, bilimin
ve arastirmacinin ¢ikarlarin éniinde geldigi unutulmamalidir.

e Genetik bilgi, toplumsal ayrimciliga, dislamaya ve damgalamaya yol
acmamak kosulu ile tani, tarama, yatkinlk ya da tedavi amaciyla saglik
hizmetlerinde, insan sagh@ini tehdit etmeyecek tiim bilimsel calismalarda ve
adli tip hizmetlerinde kullanilabilir ve saklanabilir.

o Genetik wverilerin elde edilmesi, islenmesi, kullanimasi ve saklanmasi
sirasinda etik acidan kabul goren yoéntemler, i¢ hukukun bulundugu
durumlarda bu kapsamda; yoklugunda ulusal, bolgesel, yerel ya da
kurumsal bagimsiz ve ¢ok disiplinli etik kurullarin olusturdugu ilkeler ve
diizenlemeler kapsaminda uygulanmalidir.
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Genetik verilerin ve biyolojik 6rneklerin farkl ic ve dig merkezlere aktarimi
evrensel kurallar ¢ergcevesinde i¢c hukuktaki ilgili dizenlemelere gbre
yapilmalidir.

Genetik verilerden ve biyolojik 6rnekten sorumlu olan kisiler ve kurumlar bu
orneklerin toplanma 6lcltlerinin belirlenmesi, islenmesi ve elde edilen
bilginin dogrulugu, giivenilirligi, niteligi ve glvenligi icin gerekli énlemleri
almalidir. Gerekli dizenlemeler ulusal ve uluslararasi diizeyde hukuki
yapilandirmalarla glivence altina alinmahdir.

Genetik verilerin ve biyolojik 6rneklerin kamu ya da 6zel kurumlar
tarafindan hicbir kisisel ¢ikar ya da maddi kazang olmaksizin girisimsel ya da
girisimsel olmayan yoéntemlerle elde edilmesi, islenmesi, kullaniimasi ve
saklanmast stirecinde aydinlatilmis onam alinmast etik agidan zorunludur.

Acgik onam veremeyecek durumdaki kisi igin yasal temsilcisinden izin
alinmali, buna ek olarak onam veremeyecek durumda olan yetigskin ve
¢ocuk mumkin oldugunca bilgilendiriimelidir. Onam veremeyecek
durumdaki yetigkinlere ve Kkiiglklere tani ve tedavi siirecinde genetik
testlerin yapilmasi, yalnizca kisinin yarari ve sagh@ icin 6nemli etkileri
oldugu durumlarda etik agidan kabul edilebilir. Bu durumdaki kisilerin
sagligina dogrudan yarar saglama beklentisi olmayan bir arastirma, ancak
istisnai durumlarda, buyik bir 6zenle, bireyi en az sikintiya sokacak sekilde
ve arastma ancak ayni yas grubu ya da ayni genetik yapida olan
bireylerin sagligina vyarar saglamayi amachyorsa, yasanin koydugu
htkimlere bagh olarak ve ilgili bireyin kisisel haklarmin korunmasi
kosuluyla yapilabilir.

Aydinlatilmis onamda genetik veri ve biyolojik érneklerin hangi amacla ve
ne surede kullanilacagi ve kullanim kosullari belirtiimelidir. Genetik veriler
ve biyolojik 6rnekler, 6rnek veren kisinin onami kapsaminda kullanilmalidir.

Bilgilendirme, kisinin isterse higbir baski ve zorlama olmaksizin onamini geri
alabilecegi, bu durumun kisiye zarar ya da yaptirim getirmeyecegi, bakim ve
tedavi sirecini etkilemeyecegdi bilgisini icermelidir. Aydinlatilmis onamini
geri alan Kisinin genetik verileri ve biyolojik Ornekleri hicbir sekilde
kullanilmamalidir.

Onam oncesi Dbilgilendirme stirecinde 6rnegi veren kisinin, sonuglar
6grenme ya da 6grenmeme hakkina sahip oldugu belirtiimelidir. Bu stirecte
elde edilecek sonuglarin yalniz 6rnek veren Kisiyi degil, ayni zamanda diger
aile bireylerini de etkileyebilece@i vurgulanmalidir.

Genetik verilere ve biyolojik 6rneklere iliskin bilgilere 6zellikle isverenler,
sigorta sirketleri, egitim kurumlar, aileler gibi Uglinci kisilerin erigimi
engellenmelidir.
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Genetik danismanlik hizmeti test 6ncesi ve sonrasi surecte, Kisilerin
psikolojik ve sosyokiiltirel yapilart dikkate alinarak yoénlendirici ve
yargilayici olmayan bir bicimde verilmelidir.

Adli tip hizmetleriyle ilgili veri toplanmasi ve testler, uluslararasi insan
haklart hukukuyla uyumlu i¢ hukuk diizenlemeleri uyarinca yapilmalidir.

Kisinin kendi genetik verilerine ulagimi, toplum saghgmnin korunmasi
amaciyla kisitlanmadigi stirece engellenmemelidir.

Tibbi ve bilimsel amaglar igin toplanan insan genetik verileri ve biyolojik
orneklerden elde edilen vyararlar, ulusal wve uluslararasi toplumla
paylagiimalidir.





