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GIRIS

KONUNUN TAKDIMIi, ONEMI VE SINIRLANDIRILMASI

§ 1. KONUNUN TAKDiMi

Gilintimiizde gerek genetik biliminde gerek teknolojideki gelismeler sebebiyle yeni
hukuki sorunlar ortaya c¢ikmaktadir. Bu sorunlardan biri ise, genetik dizileme
teknolojisinin gelismesi ile kisilerin genetik kimligine ucuz ve hizli olarak erisilmesi,
internet tizerinden dahi genetik testlere erisimin oldukga kolaylasmasi, bu test
sonuglarmin internet {izerinden paylasilmasi veya veritabanlarinda saklanmasi gibi
sebeplerle kisilerin genetik verilerinin hukuki koruma ihtiyacidir?.

Genetik veri elde edilmesi cabalari, 1977 yilinda genomda bulunan bazlarin
sirasiyla tespitine yarayan “gen dizileme” teknolojisinin kesfi ile baslanugtir 2 .
Teknolojideki ilerlemeler sayesinde tiim genom dizilenebilir hale gelmis ve insanligin
genom haritasinin ¢ikarilmasi amactyla 1990 yilinda “Insan Genom Projesi (Human
Genome Project)” olusturulmustur. Bu proje, uluslararasi bir isbirligi ile kurulmus ve

diinyanin her yerinden bilim insaninin ortak ¢abalariyla ilerlemistir®. insan genlerinin baz

LArnold, Roland/Arnold, Rainer: “Genetics and Constitutionalism — an Introductory
Overview”, Genetic Information and Individual Rights, Regensburg, 2018, 11.

2 Demir Karabulut, Seyhan/ Kasapoglu, Naz/ Kocak, Ibrahem Arkan Amjad/ Kiilhas,
Ibrahim Berkay/ Andiran, Ayse Nur: Insan Genom Projesinin Korkulan Riiyast;
Ayricalikli Insan Yaratma, Tiirkiye Biyoetik Dergisi, C.6, S.3, 2019, 110.

3 Mchughen, Alan: DNA Demystified: Unraveling the Double History, New York

2020, 52.



baz tamamen dizilenmesi yaklasik 15 y1l siirmiistiir*. 2000 y1linda insan genomunun 3.1
milyar DNA baz ¢ifti dizilenmis ve ilk taslak {i¢ milyar dolara tamamlanmistir>. Ancak
bu taslakta bir ¢ok hata veya bosluklar oldugu i¢in, diizenlenmis tam dizileme sonuglar1
2003’te yayimmlanmustir®. Giiniimiizde bu proje kapsaminda diizeltmelere, kalan bir kag
boslugu doldurmak icin ¢alismalara ve yer yer izlenen yolda giincellemeler yapilmasina
devam edilmektedir’.

“Insan Genomu Projesi” ile ulasilan insan genetik verileri, uluslararasi alanda
yapilan igbirligi geregince kamu kaynagi olarak kabul edilmis ve ticari kazan¢ konusu
olmas1 yasaklanmistir®. Bu kapsamda, insan DNA dizilimine dair herhangi bir bilgi

9

herkese agiktir ve kimse bunun iizerinde 6zel miilkiyet iddia edemez®. Bu proje

kapsaminda kazanilan bilgi ve gelistirilen teknolojiler; insan varolusunu kavramaktan,

4 Mchughen, 5.

® Wetterstrand, Kris A.: The Cost of Sequencing a Human Genome, 01.11.2021
https://www.genome.gov/about-genomics/fact-sheets/Sequencing-Human-Genome-cost
(ET.28.12.2021).

® Genom dizilemesini gérmek i¢in Bkz. https://genome-euro.ucsc.edu/cgi-
bin/hgGateway?redirect=manual&source=genome.ucsc.edu (ET. 28.12.2021).

" National Human Genome Research Institute, What is the Human Genome Project?
https://www.genome.gov/human-genome-project/What (ET. 28.12.2021).

& Demir, Remzi: Hukuksal Yénleriyle insan Geni Uzerindeki Incelemeler, Ankara, 2019,
118.

® Mchughen, 53.



saglik tetkiklerinde ve adli analizlerde kullanilmaya ve aile agacini olusturmak igin
soybilime kadar bir ¢ok ¢esitli alanda kullanilmaktadir'®.

Gilintimiizde ise teknolojinin gelismesi ile giiniimiizde baz baz tiim genomun analizi
yaklasik on sekiz dakika siirmekte ve makul fiyatlara yapilabilmektedir!!. Tiim bu
gelismeler 1s1831inda genetik verilere ulagim kolaylagsmis ve bunlarin kullanim alani
artmugtir. Ozellikle, genetik verilerin hastaliklar1 dngoriicii ve tespit edici nitelikleri
sayesinde'? kalitsal hastaligin kendisinde ¢ikmasi ihtimali olan aile bireylerini, yasam
sigortalarinda risk tespiti yapmak isteyen sigortaciyr ve gelecekte is yapabilme
kapasitesini 6lgmek icin igvereni ilgilendirmesi gibi sebeplerle bu verilerin korunma
ihtiyaci artmugtir®,

Hukuk alaninda ise bu ihtiyacin karsilanmasina yonelik adimlar atilmis ve genetik
verilerin korunmasi i¢in UNESCO ve Avrupa Konseyi(AK) tarafindan temel belgeler
diizenlenmistir. I¢ hukukta ise genetik verilerin &zel yasamn gizliligi hakkma dahil
oldugu ve buna gore korunmasi gerektigi yaklasimi kabul edilmis ve son olarak kisisel
verilerin korunmasi kapsaminda 6zel nitelikli veri olarak sayilmistir. Ancak, nispeten hala
yeni bir teknoloji sonucu olmasi sebebiyle, Tirk Hukukunda genetik verilerin

diizenlenmesi yeterli hukuki koruma saglamamaktadir. Calismamizda, genetik verilerin

10 Mchughen, 53.

11 Cranage, Alison: Sanger’s Super-Sized Sequencing Scales New Heights, 01.05.2019
https://sangerinstitute.blog/2019/05/01/sangers-super-sized-sequencing-scales-new-
heights/ (ET. 28.12.2021); Slack, 27.

12 Slack, 27.

13 |_aurie, G.T./ Harmon, S.H.E. / Dove, E.S.: Mason and McCall Smith’s Law and

Medical Ethics, 11. Baski, Oxford, 2019, 213.



kisilik hakki olarak gizliliginin korunmasinin Tirk Hukukunda nasil korundugu

gosterilecek ve ilgili diizenlemelerdeki eksiklikler incelenecektir.

§ 2. KONUNUN ONEMIi

Genetik veriler, kisinin “biyolojik kimligini” olusturmakta olup, kisiyle ilgili ve
kisiye 6zgii bilgiler icermektedir'®. Kisinin yatkinlig1 olan hastaliklardan, gelecekte sahip
olacagi hastaliklara, goz renginden secere bilgilerine kadar bir ¢cok hassas bilgi genetik
veriler sayesinde bulunabilmektedir . Bu kapsamda, genetik veriler, kisinin ozel
hayatinin korunmasi gereken en 6nemli degerlerinden biri haline gelmistir.

Tirk Hukukunda genetik verilerin korunmasinin temeli, 2709 Sayili Anayasa
(AY. ) m.20°de belirtilen “6zel hayatin gizliligi” ve “kisisel verilerin korunmas1”
hakkidir. Bu haklarin korunmasini saglamak icin ¢ikarilan 6698 Sayili Kisisel Verilerin
Korunmas1 Kanunu (KVKK)’dal’, genetik verilerin &zel nitelikli kisisel veri olarak
korunacag belirtilmistir’®. Ancak, KVKK’ nin yaklasimi genetik veriler bakimindan
gerekli korumay1 saglamaktan oldukga uzaktir. Soyle ki; Kanun’da genetik veri tanimi
yapilmamis ve genetik verilerin iglenmesinde belirtilen hukuka uygunluk halleri saglik

verilerine kiyasla oldukga yetersiz kalmistir. Genetik verilerin, kiginin sagligi hakkinda

14 Bilgen, Hiilya: “Karsilastirmali Hukukta Genetik Teshislere iliskin Hukuki
Diizenlemeler”, Tip Hukuku Dergisi, C. 2, S.4, 2013, 69-101, 74.

15 Bilgen, 76.

16 RG. T.9.11.1982, S. 17863.

"'RG. T. 7.4.2016, S. 29677.

18 KVKK m.6.



bilgileri de kapsadigr ama daha 6zel nitelikleri oldugu diisiintildiigiinde, diizenlemenin
yetersizligi goriilmektedir. Ayrica, genetik verilerin en ¢ok biyolojik aileyi ilgilendirmesi
sebebiyle bu verilerin gizliliginin ihlalinin en ¢ok aile tyeleri tarafindan
gerceklestirilebilecektir. Ancak KVKK m.28 kapsaminda bu kisiler, kanunun
kapsaminda sayilmamaktadir. Goriilmektedir ki, KVKK’ nin uygulanma alani kapsami
genetik veriler bakimindan yeterli hukuki koruma saglamamaktadir.

Genetik verilerin KVKK kapsaminda korunamadig: hallerde kisilik hakki devreye
girecektir. Zira, genetik veri kisinin kisisel degerleri ile dogrudan baglantili olup, bu
verinin korunmast kisilik hakki kapsaminda degerlendirilecektir. Calismamiz,
uygulamada genetik verilerin korunmasina dair sadece KVKK c¢ercevesinde degil,
uygulanacak hukuka biitiinciil yaklasimi sebebiyle iyi bir rehber olup, mevcut hukuktaki
eksiklikleri gostererek ileride yapilacak diizenlemeler bakimindan aydinlatici bir niteligi
oldugu i¢in 6nemlidir. Bu kapsamda, ¢alismamizda genetik verilerin kisilik hakki olarak

nasil korunacagini ve bagvurulacak kanun yollar1 gosterilecektir.

§ 3. KONUNUN SINIRLANDIRILMASI

Calismamizda genetik verilerin korunmasi, Tiirk Hukuku ile siirli olmak iizere
ozellikle kisilik hakki bakimindan incelenecektir. Calismamizin kapsami1 KVKK kapsami
ile sinirli olmaksizin genetik verileri konu edindigi i¢in, sadece yeri geldigi hallerde bu
kanunun detaylarina prosediir ve detaylarina deginilecektir. Bu kapsamda, ¢alismamizin
ilk boliimiinde temel kavramlar, genetik veri tanimi ve genetik verilerin korunmasina dair
Tiirk Hukukunda basvurulabilecek diizenlemeler belirtilecektir. Ikinci bdliimde, kisilik
hakk1 tanimi ve kisilik hakki ile genetik veri arasindaki iliski ele alinacak olunup, genetik

verilerin gizliligi ihlalinin hangi kisilik degerlerini ihlal ettigi incelenecektir. Son



boliimde ise genetik verilerin korunmasi, genetik veri gizliliginin ihlalinde hukuka

uygunluk halleri ve bagvurulacak dava yollar1 belirtilecektir.



BIRINCi BOLUM

TEMEL KAVRAMLAR, GENETIK VERI TANIMI, UNSURLARI,
OZELLIKLERI, SAGLIK VERILERINDEN FARKI VE KONUYA iLiSKiN

HUKUKIi DUZENLEMELER

§ 4 TEMEL KAVRAMLAR
l. Genetik Biliminde Temel Kavramlar

Genetik veri kavraminin anlasilabilmesi i¢in 6ncelikle bu verinin temeli olarak gen
terimi ve genetik veriye ulasana dek gerekli olan asamalardaki terimlerin bilinmesinde
yarar vardir. Bu amagla bu boéliimde, genetik veri ve bunun korunmasini anlamayi
saglayacak temel kavramlar agiklanacaktir.

Ilk olarak “genetik” ve “kalitim” terimlerini kavramak miihimdir. Bu iki terim ayn1
anlama gelmekle beraber, “kalitim” kavrami Fransizca ‘heredité’ kelimesinden, “genetik”
kavrami ise Ingilizce ‘genetics’ kelimesinden gelmektedir ve her ikisi de yaklasik
1830’1arda bilim dilinde kullanilmaya baslanmistir®. Kalitim, es anlamlisiyla genetik; {ist
soyun biyolojik 6zelliklerinin genom vasitastyla alt soya aktarimin ifade eder?.

Deoksiriboniikleik asit (DNA); canlinin yapisini olusturan genlerin kodlanmasini ve

kalinmimi saglayan; seker, fosfat ve niikleik asitten olusan ipliksi bir yapiya sahip

! Slack, Jonathan: Genes: A Very Short Introduction, Oxford, 2014, 2.

2 Oxford Dictionary of Biology, 304.



kimyasal bir molekiildiir®. Bu molekiil, her canlinin ortak kullandig1 bir alfabedeki harfler
gibi* davranir ve belirli bir kod olusturacak sekilde dizilerek neredeyse bir yasam
ansiklopedisi gibi davranir. icindeki bilgileri ise kendisini esleyerek gelecek nesillere
tasimasiyla 6liimsiiz bir zaman yolcusudur®.

Gen ise, doktrinde fikir birligi olan bir tanim olmamakla beraber®, yaygin olarak

» 7

“kalitsal birim " "olarak tanimlanmaktadir. Diger bir ifadeyle bir parca DNA’dir®. Ozetle,

3 Mchughen, Alan: DNA Demystified: Unraveling the Double History, New York 2020,
91; Lackie, J. M.: Hiicre ve Molekiiler Biyoloji Sézliigii, (Cev. Ed. Giilsoy, N.), Istanbul
2014, 109.

* DNA’nm yapisinda Adenin(A), Timin(T), Guanin(G) ve Sitozin(S) ad1 verilen bazlar
bulunup, bunlar1 dort harfli bir alfabe gibi diistindiigiimiizde yasamdaki her bir canlinin
aslinda ayni kalitim dilinde oldugunu goriiriiz. Sonug olarak, insan DNA’s1 diger tiirlere
kiyasla daha 6zel degildir, zira DNA’nin yapisi ve islevi fiziksel, kimyasal ve biyolojik
olarak aymidir, sadece igindeki bu bazlarin dizilenmesi farklilik gostererek tiirleri
olusturur. Bu kapsamda tiim insanligin baz diziliminin %99.9’dan fazlas1 ayni olup, ten
rengi, g6z rengi, boy gibi farkliliklar1 olusturan bilgilerimiz kalitimimizdaki
sadece %0.11ik bir dizilim farkliligindan kaynaklanmaktadir. Detayli bilgi i¢in Bkz.
Mchughen, 6-8 vd.; Slack, 25,35.

®> Mchughen, 9-11.

® Mchughen, 29.

" Lackie, 168; Nussbaum, Robert L./ Mclnnes, Roderick R./ Willard, Huntington F.:
T1bbi Genetik, Cvn. Alikasifoglu, Ahmet, Glines T1ip Kitabevleri, 8. Baski, Ankara, 2019,
495,

8 Slack, 22.



modern anlamda gen, genomun icindeki konumu ifade etmektedir®. Bu baglamda
Mchughen’ in belirttigi gibi gen terimini, islevsel nitelikteki bilgi birimi olarak diisinmek

miimkiindiir .

Eger bir akilli telefondan yola ¢ikarsak, DNA fiziksel donanimini
saglarken, genlerden her biri telefonun icindeki uygulamayi ifade etmektedir.
Uygulamanin fiziksel bir gériinlimii yoktur ancak bir seyin nasil yapilacagina dair bilgi
ve komutlar igermesi sebebiyle fikri miilkiyete haizdir'!.

Genom, hiicre ¢ekirdegindeki tim DNA’nm tam dizilimidir!?2. Bir baska deyisle

“organizmadaki tiim genlerin toplamidir.”*®. Kural olarak viicudun her hiicresinde

® Mchughen, 30.

10 Gen, fiziksel yap1 olarak kalan islevsiz boliimlerden farkli degildir. Belirtmek gerekir
ki, DNA’nin iizerindeki her kod(baz) belli bir isleve sahip degildir ve bazilarinin ise
heniiz ne ise yaradigi bulunamamistir. Bu kapsamda, genel kabul goren tanima gore
herhangi bir gorev iistlenen kisma gen ad1 verilmektedir. Insan genomunun ise yalnizca
yaklasik olarak %2-3’liikk kismu tarif iceren parca yani gen icermektedir. Islevsiz
kisimlarin olusumu, oran1 ve yapilar1 hakkinda detayl bilgi i¢in Bkz. Mchughen, 18, 45-
46.

11 Bu anlamda, gen tek basina fiziksel bir birim olusturmamaktadir. Diger bir degisle,
DNA’da bulunan her bir baz bir gorev ifade etmemekte, basit bir ifade ile bir gene karsilik
gelmemektedir. Detayl bilgi i¢in bkz. Mchughen, 30-31.

12 Slack, 25.

13 Lackie, 170.



aymdir'®. Bunun sonucu olarak, herhangi bir dokudan alinan DNA 6rnegi genetik kimligi
belirlemek icin kullanima elverislidir'®.

Genetik test, UNESCO “Insan Genetik Verileri Uluslararasi Bildirgesi” m.2/12’de
“ozgiil bir genetik degisikligin gdstergesi olarak belirli bir genin, kromozomun, veya
dolayli olarak gen iiriiniiniin ve o6zgiil bir metobolitin varligimin, yoklugunun veya
degisikliginin saptanmast amaciyla yapilan islem” olarak tanimlanmistir. Avrupa
Konseyi insan Haklar1 ve Biyotip Sozlesmesi’nin Saglik Amacli Genetik Testlere
Yonelik Ek Protokolii m.2/1°de genetik testleri, “insan kaynakli biyolojik maddelerin
analizi sonucu kisinin kalitmsal olarak gelen ya da erken prenatal donemde olusan
genetik ozellikleri belirlemeyi amacglayan testler” olarak tanimlamis ve biyolojik
maddelerin analizi i¢in “kromozom analizi, DNA ya da RNA analizini ve genetik bilgiye
erisebilmeyi saglayan her tiir analizi” kabul etmistir. Calismamizda bu metotlar, oldukca
teknik ayrint1 igermesi ve konunun igerigini etkilememesi sebebiyle tek tek sayilmayacak
olunup, kalitimsal herhangi bir bilgi edinmeye yo6nelik her tiir laboratuvar islemi, genetik

test olarak kabul edilecektir.

14 Slack, 25. Bu dzdeslige karsin, farkli organlarin ve yapilarin olusmasi ve islevi ise
hiicredeki baz1 kisimlarin inaktif olmasi ile miimkiindiir. Detayli bilgi icin Bkz.
Mchughen, 20 vd.

15 Slack, 25.
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Bu tanimlar sonucunda, genetik test, gerek genomun belli bir kisminda gerek
tamaminda hangi metotla olursa olsun?®, kisinin kalitimsal bilgilerine ulasmak igin
yapilan inceleme faaliyeti olarak tanimlanabilir!’.

Genetik testler, baz1 tip kanserler, diyabet ve kalp hastaliklar1 dahil olmak tizere
12000’in tizerinde saglik sorununa genetik egilimi ortaya c¢ikarabilmekte ve bdylece
bunlardan korunmaya yardimci olabilmektedir®. Bunun yami sira, insanlar genetik
testlere secerelerini 6grenmek, yemek ve spor tarzlarini diizenlemek ve hatta bazen sirf

r-19

eglence amacli bagvurabilmektedir. Bu testler, kimsesizlerden &lenlerin ya da savas

16 Calismamizda, gen dizilimi, gen analizi, DNA analizi, DNA testi, genetik tarama gibi
kavramlar “genetik test” kavramina dahil olup, ¢alismamizda bu terimlerin gectigi
yerlerde genetik testlerin anlasilmalidir.

17 Mchughen, 68.

18 Burada bahsedilen belirli bir hastaliga egilimi olmak ya da diger bir deyisle yatkinlig
olmak kavrami ile o hastalifin saptanmasi kavramini karigtirmamak gerekir. Zira,
hastaliga yatkinlig1 olmak durumunda heniiz hastalik mevcut degildir ancak bu hastaliga
yakalanma riski diger kisilere kiyasla daha fazladir. Kalitsal hastalik olarak aktarilan
genin bulunmasi ise o hastaligin, kiside varliginin saptanmasidir. Bu tarz genetik olarak
kalitsal tibbi durumlarda genelde aile dykiisiinde bazi sorunlar varsa, bunun kalitsal olup
olmadigini belirlemek amaciyla, sadece o gene 6zgii testlerin yapilmasi tercih edilen bir
metottur. Mchughen, 158-159.

19 Mchughen, 135.
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alan1 gibi ortamlarda 6lmiis kisilerin, ya da suglularm kimligini saptamak? igin de
kullanilabilmektedir?t,

Glinlimiizde kullanilabilen bazi genetik test Ornekleri arasinda tani testleri,
Ongoriicli ve semptom Oncesi genetik testler, tasiyict testleri, dogum Oncesi testler,
implantasyon Oncesi genetik testler, yenidogan taramasi, farmakogenetik testler ve
arastirma genetik testleri yer alir??. Bu tiir testler artan erisilebilirlik nedeniyle giderek
yayginlagmakta ve toplumun her kesiminden insan tarafindan daha c¢ok ragbet

gormektedir?,

20 Kisileri tanimlayabilmek i¢in onlarin tiim genom dizilimine bakmaya gerek yoktur.
Zira, DNA diziliminin %99.9’u tiim insanlar i¢in aymdir. Ozellikle dizilim maliyetini
azaltmak icin tiim dizilime bakmak yerine farkli olan kisim i¢in dizilime bakilir. Ozellikle
adli amaglarda bu sekilde bir DNA profili/DNA parmak izi ¢ikarilir. Detayl bilgi i¢in
bkz. Mchughen, 69-71.

21 Mchughen, 113.

22 Ellis, Ashley M.: Genetic Justice: Discrimination By Employers and Insurance
Companies Based on Predictive Information, Texas Tech Law Review, C.34, S.4, 2003,
1071-1099,1075.

23 Regalado, Antonio: 2017 Was the Year Consumer DNA Testing Blew Up, MIT
Technology Review, 12.02.2018,
https://www.technologyreview.com/2018/02/12/145676/2017-was-the-year-consumer-
dna-testing-blew-up/ (ET. 28.12.2021); Choudhury, Aparna: The Privacy of Your
Genetic Data: Must Anti-Discrimination Laws Be Genetic or Generic?, University of San
Francisco Law Review, C. 54, S.1, 2019, 191.
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I1. Kisisel Veri, Ozel Nitelikli Kisisel Veri Tanimi

Genetik veri kavramini anlamak i¢in Oncelikle bir {ist kavram olarak kisisel veri
tanimina bakmak gerekecektir. Kisisel veri, “kimligi belirli veya belirlenebilir gergek
kisiye iligkin her tiir bilgi”** olup, KVKK’da “genel nitelikli” ve “6zel nitelikli”?® kisisel
veriler olmak {izere iki ana kategoriye ayrilmistir. “Ozel nitelikli kisisel veriler”, veri
gizliliginin ihlali durumunda temel hak ve Ozgiirlikler bakimindan agir sonuclar
doguracagi ongorildigl icin 6zel diizenlemelerle koruma altina alinan veriler olup,
geriye kalan ve genel hiikiimlere tabi olan tiim veriler genel nitelikli kisisel verilerdir?®.

KVKK’da, 6zel nitelikli kisisel veri tanimi1 yapilmamis, sadece m.6’da “Kisilerin
wrk, etnik kokeni, siyasi diisiincesi, felsefi inanci, dini, mezhebi veya diger inanc¢lari, kilik
ve kiyafeti, dernek, vakif ya da sendika iiyeligi, saghgi, cinsel hayati, ceza mahkiimiyeti
ve giivenlik tedbirleriyle ilgili verileri ile biyometrik ve genetik verileri” olarak sayillmak

suretiyle belirtilmistir?’.

24 KVKK m.3/1/d.

25 “Hassas veri”, “6zel koruma gerektiren veri” kavramlar1 6zel nitelikli kisisel veri
kavramu ile es anlamli olarak kullanilmaktadir. Detayli bilgi i¢in bkz. Ozkan, Ogulcan:
Kisisel Verilerin Korunmasi, Ankara, 2020, 18.

26 Doktrinde, veriler arasinda bdyle bir ayrima girmenin yanlis oldugu ve verilerin somut
olayin niteligine gore korunmasi gerektigine dair tartismalar mevcuttur. Detayli bilgi i¢in
bkz. Kaya, Cemil: Avrupa Birligi Veri Koruma Direktifi Ekseninde Hassas (Kisisel)
Veriler ve Islenmesi, Istanbul Universitesi Hukuk Fakiiltesi Mecmuasi, C. LXIX, S.I -2,
2011, 3109.

21 Ozel nitelikli kisisel veri tiirleri, KVKK m.6’da numerus clausus yontemiyle yani

sinirl sayida olacak sekilde belirtilmistir. Buna gore, sayilanlar haricinde bir veri, 6zel
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§ 5. GENETIK VERI-TANIMI, UNSURLARI VE OZELLIKLERI

I.Genetik Veri Tanimi

Genis anlamda genetik veri kavrami, kisiden ya da kisinin biyolojik ailesinden bir
kisiden alinan biyolojik 6rneginde (tiikiirtik, sag, doku vs.) yapilan genetik test sonucu ya
da kisinin aile gegmisinden veya kendisinin hasta dykiisiinden kisi hakkinda erisilen “ham
bilgi”’dir?®. Bunun yorumlanarak, belirli bir anlama ulastirilmasi ise genetik bilgiyi ifade
eder®. Ozetle, genetik test teknikleriyle her bir bazin yeri belirlenerek raporlanmasi

genetik veriyi, bunun yorumlanarak kisi hakkinda anlamli bir ifadeye ulasilmasi ise

nitelikli kisisel veri olarak kabul edilemez. Bkz. Oztiirk, Bahri/ Altinok Calskan, Elif/
Seyhan, Serkan: Kisisel Verilerin Korunmasi Hukuku Teorik ve Pratik Calisma Kitabs,
Ankara, 2021, 69 vd.

28 Choudhury, Aparna, 190; Tasdemir, Yasemin: Is Hukukunda Genetik Ayrimcilik
Yasag1, Dokuz Eyliil Universitesi Hukuk Fakiiltesi Dergisi, C. 22, S. 2, 2020, 954. Kisisel
verilerin korunmasi kapsaminda “veri” ve “bilgi” hakkinda detayli bilgi i¢in bkz. Abik,
Yildiz: “Kisisel Saglik Verilerinin Medeni Hukuk Bakimindan Korunmasi™”, II.
Uluslararas1 Tip Hukuku Kongresi Bildirileri Kitabi, Ankara, 2018, 543; Bulut, Metin:
Ozel Bir Hukuksal Koruma ve Veri Kategorisi Alani: Hassas Kisisel Veriler, Ankara
Barosu Dergisi, C.78, S.3, 2020, 106 vd.

29 Taylor, Mark: Genetic Data and the Law: A Crirical Perspective on Privacy
Protection, Cambridge, 2012, 43.
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genetik bilgiyi ifade etmektedir®®, Genetik bilimi bakimindan, sadece verinin ham hali ile
bile kisinin kimligi tespit edilebilir. Bunun yani sira, giiniimiizde artan dogrudan
tilketiciye genetik test siteleri sayesinde bu ham verinin internet ortamina yiiklenerek
genetik hastaliklarm teshisi®! ya da soybagi tespiti®® gibi hizmetler alinmasi olanag
artmistir. Bu gelismeler sebebiyle, kanaatimizce, “bilgi” yerine “veri” teriminin

kullanilmis olmasi yerinde olup, kisilik haklarmin korunmasi yoniinde kisinin lehinedir®,

30 Metzker, Michael L.: Sequencing Technologies — The Next Generation, Nature
Reviews: Genetics, C.11, 2010, 31 vd.

31 Bu iicretsiz veya ciizi iicretli hizmetler, ham veri dosyasindaki genetik verileri okur ve
sonuglar1 spesifik saglik sorunlari ile iliskilendirir. Bu sitelere 6rnek olarak bkz.
https://promethease.com/  (ET. 28.12.2021); https://yourdnaportal.com/  (ET.
28.12.2021); https://codegen.eu/ (ET. 30.11.2021).

32 Soy bagini tespit igin, kisinin ham genetik verisi internet iizerinden hizmet veren
sirketin veri tabanina yiiklenerek diger kisilerin verileri ile karsilastirilir. Bu sayede
veriler arasindaki benzerlik oranina gore tiiketicilerin akrabalar1 bulunabilmektedir. Bu
sitelere  Ornek  olarak  bkz.  https://www.ancestry.com/ (ET. 28.12.2021);
https://www.myheritage.com/ (ET. 28.12.2021); https://www.familytree.com/ (ET.
28.12.2021).

3 Benzer sekilde, Taylor, genetik bilgi bilginin duragan yapisindansa, genetik verinin
zamanla degisebilecek yorumlanma potansiyelini korumak gerekliligini belirtmistir
(Taylor, 44, 204 vd.). Bilgi-veri ayriminda, Orak ve Kiizeci, veriden elde edilen tiim
bilgilerin hassas veri olmayabilecegini bu sebeple somut olayin niteligine gore verinin
niteligini belirlemenin uygun olacagini belirtmektedirler (Kiizeci, Elif: Kisisel Verilerin
Korunmasi, 4.Baski,istanbul, 2020, 250 vd.; Orak, Besir: Kisisel Saglik Verilerinin
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Genetik veri-bilgi ayriminin yani sira, kafa karisikligini dnlemek igin “biyolojik
ornek” kavramini tanimlamak gerekir. Buna gore, biyolojik drnek; basit haliyle genetik
test i¢in kullanilan maddedir (tiikiirtik, sa¢, kan, deri ve kemik hiicreleri vs) ve “i¢inde
niikleik asitlerin bulundugu ve bir bireyin tipik genetik yapisini igceren herhangi bir
biyolojik materyal”3* olarak tanimlanmaktadir. Onemle belirtmek gerekir ki, genetik
verinin korunmasi biyolojik maddenin korunmasi anlamima gelmemektedir, korunan
sadece fiziksel varlig1 olan biyolojik maddeden analiz edilerek ¢ikarilan genetik veridir®.
Biyolojik maddelerin korunmasi ve saklanmasi ayr1 hukuki diizenlemelere tabidir®.

Genetik veri, KVKK m.6’da “ozel nitelikli veri” olarak belirtilmis ancak tanimi
yapilmamistir. Kisisel Verileri Koruma Kurumu’nun yaymladigi Terimler S6zligii’nde
ise genetik veri; “Bir gerc¢ek kisinin fizyolojisi veya saghg ile ilgili benzersiz bilgiler
saglayan ve ozellikle soz konusu gercek kisiden alinan bir biyolojik numunenin
analizinden elde edilen, kiginin kalittm yoluyla veya sonradan edindigi ozelliklerine

iliskin veriler.”®" olarak tanimlanmstir.

Korunmasi, Ankara, 2020, 28). Ancak genetik verilerin ¢alisgmamizin ikinci boliimiinde
belirtilecek istisnai yapist sebebiyle somut olaya bakilmaksizin korunmasi gerektigini
diistinmekteyiz.

3 UNESCO Uluslararasi insan Genetik Verileri Bildirgesi m.2/1/iv.

% Taylor, 48.

% Detayl1 Bilgi icin bkz. Ozbilen, Baris: insan Kokenli Biyolojik Maddelere Iliskin
Hukuki Islemler, Istanbul, 2011, 32 vd.

3" Kisisel Verileri Koruma Kurumu, Madde ve Gerekgesi ile Kisisel Verilerin
Korunmas1 Kanunu(Bilgi Notu) ve Kisisel Verilerin Korunmasimna iliskin Terimler
Sozligi, KVKK Yayinlari, Ankara 2019, 109,
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AK Bakanlar Komitesi’nin 97/5 Sayili Tavsiye Karari’nda soyle belirtilmistir:

“‘Genetik veriler’ ifadesi, ne tiirde olursa olsun, bir bireyin irsi ozelliklerine dair
verileri ya da birbiriyle akraba bir grup bireyde bu ézelliklerin kalitim yoluyla aktarim
bi¢imini belirtir. Bu ifade ayni zamanda, bir bireyin tasidig: tiim genetik bilgileri (genleri)
va da tespit edilebilir ozellik olarak mevcut olsun olmasin, saghk ya da hastalikla ilgili
herhangi bir hususa dair genetik hatti belirtir. Genetik hat, dogumdan kaynaklanan ve
iki ya da daha fazla sayida bireyin paylastigi genetik benzerliklerden olusan hattir. .

UNESCO Insan Genetik Verileri Uluslararas: Bildirgesi 2/1°de; “Niikleik asit
analizi veya diger bilimsel analizler yoluyla elde edilen bireylere ait kaliimsal ozellikler
hakkindaki bilgi” olarak tanimlanmistir.

GVKT m.4/13’te; “bir gercek kisinin fizyoloji veya saghgi ile ilgili essiz bilgiler
saglayan ve ozellikle soz konusu gercek kisiden alinan bir biyolojik numunenin
analizinden kaynaklanan ve soz konusu kisinin kalitim yoluyla aktarilan veya kazanilan
ozelliklerine iligkin kisisel veriler” olarak tanimlanmustir.

Yukaridaki tanimlar goz oniine alindiginda, genetik veriyi, genellikle biyolojik

Ornegin analizi sonucu gercek kisi hakkindaki kalitimsal olarak aktarilmis veya

https://www.kvkk.gov.tr/lcerik/5388/Madde-ve-Gerekcesi-ile-Kisisel-Verilerin-
Korunmasi-Kanunu-Bilgi-Notu-ve-Kisisel-Verilerin-Korunmasina-lliskin-Terimler-
Sozlugu (ET. 28.12.2021).

% Avrupa Konseyi Bakanlar Komitesi, Tibbi Verilerin Korunmas1 Hakkinda Uye
Devletlere Yonelik bakanlar Komitesi Tavsiye Karart No. R(97) 5, 13.02.1997,
https://rm.coe.int/cmrec-97-5-t-bbi-verilerin-korunmas-hakk-nda-tavsiye-karar-
/1680a43b2d (ET. 28.12.2021).
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genlerinde meydana gelen degisimle kazanilan her tiirlii kisisel veri olarak tanimlamak

miumkindiir.

1. Genetik Verinin Unsurlari

A. Gergek Kisiye Ait Olma

Genetik veri gergek kisiye ait olmalidir, zira tiizel kisilerin yapisi geregi genetik
veri sahibi olmasina imkan yoktur. Gergek kisiye ait olmak unsurunda, sorun kisiligin ne
zaman baglayacagini ve genetik verinin korunmasinin ne zaman sona erecegini tespit
noktasinda olusmaktadir.

TMK m.28’de; “kisiligin sag ve tam dogumla basladigi ve oliimle sona erdigi”
belirtilmistir. Bu durumda, genetik verinin korunmasinin baslangici i¢in “sag ve tam
dogmus” olmak gereklidir. Ancak genetik verilerin gizliliginin ihlalinin dogumdan 6nce
gerceklesmesi de miimkiindiir. Ornegin saglik, soybagi vb. ceninden biyolojik &rnek
alinarak genetik test yaptirilmast miimkiindiir. Boyle bir durumda, heniliz kisilik
baslamadig i¢in verinin korunmasi miimkiin olmayacaktir®. Ancak m. 28/2’de “Cocuk
hak ehliyetini sag ve tam dogmak kosulu ile ana rahmine diistiigii andan baslayarak elde
eder.” denilmesi suretiyle “sag ve tam” dogum, “geciktirici sart” olarak olarak kabul
edilmistir’®. Sonug olarak, ana karninda genetik verilerin gizliligi ihlal edildiyse, sag ve

tam dogan ¢ocuk bu siirecteki kisilik hakki ihlalini iddia edebilecektir.

%9 Keskin, A. Dilsad: Dogum Oncesi Gergeklesen Zarar Verici Fiil Sebebiyle Tazminat:
Ceninin Tazminat Talebi, Gazi Universitesi Hukuk Fakiiltesi Dergisi, C. XVII, S.1-2,
2013, 746 (Kisaltilmisi: Cenin).

40 Keskin, Cenin, 746.
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Genetik verilerin, kisiligin sona ermesinden, diger bir ifade ile 6liimden, sonra dahi
ayn1 kalmasi sebebiyle oliilerin genetik verilerinin korunup korunmayacagini belirlemek
onemli olacaktir. KVKK kapsaminda 6liiniin kisisel verilerinin akibeti hakkinda hiikiim
bulunmamaktadir. Genetik verilerin korunmasi hakki kisiye siki sikiya bagli olup, 6liimle
sona erer*l. Bu durumda 6liiniin genetik verilerinin gizliliginin ihlali halinde, bundan
etkilenen mirasgilar1 veya yakinlari, bu verilerin korunmasindan kendi ¢ikarlar1 varsa,

kendi kisilik haklarmin ihlalinden tiirii ancak hukuki yollara bagvurabilecektir®.

B. Kimligi Belirli Ya da Belirlenebilir Kisiye Ait Olma

Genetik verinin bir diger unsuru, “kimligi belirli ya da belirlenebilir” kisiye ait
olmasidir. Diger bir ifade ile, “kisinin kimliginin diger kisilerden aywt edilebilmesi”
gereklidir**. KVKK nin gerekgesinde bu unsur; “mevcut verilerin herhangi bir sekilde

bir gercgek kisiyle iliskilendirilmesi suretiyle, o kisinin tamimlanabilir hale getirilmesi”

41 Abik, 546. Doktrinde 6liimden sonra kisilik haklarma dair iki farkli yaklasim vardir.
I1ki, 8liimden sonra dlenin kisiligine bagli degerleri dlenin hatirasina saygi kapsaminda
korumay1 onerir. Diger yaklasgim ise, 6liimle hak ehliyeti sona erse dahi, 6liim sonrasi
kisiligin korunmasinin devam edilebilecegini savunur. Ancak ikinci goriise gore, bu
haklar1 kimin kullanacagi agik degildir. Oliimden sonra kisilik hakkinin korunmasinin
Tirk Hukuku geregi miimkiin olmadigi konusunda Ugak’in goriisiine katilmaktayiz.
Doktrindeki detayli tartisma icin bkz. Ucak, Murat: Kisisel Verilerin Oliimden Sonra
Korunmasi, istanbul Medeniyet Universitesi Hukuk Fakiiltesi Dergisi, C.6, S.10, 104 vd.
42 Abik, 546.

43 Abik, 546.
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olarak tanimlanmustir. Yine gerekcede, kisiyi dogrudan belirlemeye yarayan bilgilerin;
“kisinin fiziksel, ekonomik, kiiltiirel, sosyal veya psikolojik kimligini ifade eden somut bir
icerik tagimasi veya kimlik, sigorta numarasi gibi herhangi bir kayitla iligkilendirilmesi”
seklinde ortaya c¢iktig1 belirtilmistir. Ayrica genetik verilerin dolayli olarak kisiyi
belirleyebilir nitelikte oldugu, d6yle ki, baska verilerle harmanlandigi zaman kisiye
ulasilabilmesini sagladigi belirtilmistir®*. Her ne kadar uygulamada verinin niteligini
degistirmeyecekse de, kanaatimizce gerekcede genetik bilginin kisiyi dolayli olarak
belirlenebilir kildig1 yaklasimi yanhstir. Zira, genetik bilgi kisiye miinhasir ve tektir®.
Orak’ 1n belirttigi gibi, genetik verinin bu 6zellikleri sebebiyle kisiyi dogrudan belirli hale
getirmektedir®®,

Genetik bilgiler bakimindan “belirlenebilir kisiye ait olma” ayrica 6nemlidir. Zira
genetik bilgi sayesinde kisinin biyolojik ailesi hakkinda bilgi edinilebilmektedir. Bu
unsurun genis yorumlanmasi ile genetik bakimindan baglantili kisilerin de kisisel
verilerinin korunmasi gerekecektir. Ancak, ¢alismamizda daha sonra detayli olarak
incelenecegi gibi*’, bu kisilerin KVKK’ da belirtilen haklar1 kullanmalar1 bakimindan

zorluk olusacaktir.

4 Abik, 547.

 Orak, 25.

% Orak, 25.

47 Bkz. Ikinci Boliim, Kisilik Hakki Bakimindan Genetik Veriler.
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C. Kalitsal Bilgiyi icermesi

Kalitsal bilgi; biyolojik iist soylardan gelen veya mutasyon sonucu olusan ve
biyolojik alt soylara iletilecek olan*, kisiye 6zgii bilgiler iceren*® bilgidir.

Yukarida® genetik veri ve bilgi arasindaki fark agiklanmistir ancak uygulamada
“genetik ver1”, “genetik bilgi” ve “kalitsal bilgi” ayni anlamda kullanilmaktadir, bu

sebeple bu terimlerin kapsaminin genetik veri dahilinde genis yorumlanmas: gerekliligi

unutulmamalidir.

I11. Genetik Verinin Ozellikleri

Genetik veriyi, diger kisisel verilerden ayiran birtakim 6zellikleri bulunmaktadir.
I1k olarak, genetik veriler bir bireyi digerinden ayirabilmeyi saglayan kisiye 6zgii bilgiler
tasir ® . Bunun yam sira, UNESCO “Uluslararasi insan Genetik Verileri
Bildirgesi(UIGVB)” m.4/a/i’de belirtildigi gibi “kisinin ait oldugu tiim topluluk iizerinde
ve nesiller boyu aile ve ¢ocuk igin onemli etkiye sahip” veriler igermektedir. Diger bir

deyisle, sadece biyolojik 6rnek sahibi kisiyi degil, ayn1 gen havuzunda oldugu kan

48 Oxford Dictionary of Biology, Oxford, 8.Bask1, 2019, 304.

49 Mchughen, 19.

%0 Bkz. Birinci Bolim, § 5. Genetik Veri Tanimi, Unsurlart Ve Ozellikleri, 1. Genetik
Veri Tanimu.

%1 Article 29 Data Protection Working Party, Working Document on Genetic Data, 2004,
https://ec.europa.eu/justice/article-29/documentation/opinion-
recommendation/files/2004/wp91_en.pdf (ET. 28.12.2021).
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hisimlari, gelecek nesilleri ve ait oldugu etnik grup hakkinda bilgileri kiginin genetik
verisinden elde etmek miimkiindiir®2. Bu sebeple, “kiiltiirel” olarak 6nemli bir degerdir®.

Genetik veriler, biyolojik 6rnekten analiz yapildig1 anda anlasilamayan bilgiler
igerebilir>*. Oyle ki, o an icin teknolojik gelismeler genetik veriden tiim bilgilerin
edinilmesini saglamayabilir. Ornegin, sonradan bir hastaligin ¢ikmasin etkileyen bir gen
bolgesinin kesfedilmesi sayesinde kisinin ham genetik verisinden yeni bir genetik bilgiye
ulasilmas1 s6z konusu olacaktir.

Genetik verinin bir diger 6zelligi ise, degistirilemez olmasidir™. Diger bir degisle;

kisi, iradesiyle bu genetik kodlarmi degistiremez *° .

Bu ozellik, kisinin genetik
yatkinliklar1 hakkinda 6ngériide bulunmaya elverislidir®’. Ornegin, kisi genetik yapisi

sebebiyle seker hastaligina yatkin olabilir. Bu yatkinlik kisinin dogumundan 6nce dahi

tespit edilebilir ve kisi kendi iradesiyle bu yatkinlig1 azaltamaz. Sadece, seker hastaligina

52 _aurie/ Harmon / Dove, 202.

>3 UIGVB, m.4/a/iv.

* UIGVB, m. 4/aliii.

% Article 29 Data Protection Working Party, 5. Mutasyon ve genom diizenleme,
genetik verinin degistirilemez olma 6zelliginin istisnasidir. Mutasyon; hiicredeki genetik
materyalin kendiliginde gelisigiizel sekilde degisime ugramasidir (Oxford Dictionary of
Biology, 426). Genom diizenleme ise, ¢esitli tekniklerle genetik materyalin belirli bir
kisminin degistirilebilmesi teknolojisidir (Oxford Dictionary of Biology, 275). Insan
tizerinde genom diizenleme heniiz pratikte uygulanan bir durum degildir, mutasyonlar ise
nadir goriilmekte olduklar i¢in genel kuralin kabuliine engel degildir.

5 Article 29 Data Protection Working Party, 5.

5" UIGVB, m.4/a/i.
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yakalanmamak i¢in erken dnlem alarak yasam tarzini buna gore ayarlayabilir. Bir bagka
ornek ise, genetik olarak uzun boya sahip olmasi beklenen kisinin, ¢evre kosullari,
beslenme diizeni gibi sebeplerle kisa boya sahip olabilmesidir. Sonug olarak, genetik
yatkinlik, her durumda kisinin mutlaka tahmin edilen sekilde bir gelisim gosterecegi

anlamina gelmez. Bu sebeple Kisinin kimligi genetige indirgenmemelidir®®,

IV. Genetik Veri-Saghk Verisi liskisi

Kisisel saglik verisi, “kimligi belirli veya belirlenebilir kisiye ait her tiir saglik
bilgisi ’dir®®. KVKK m.6 kapsaminda &zel nitelikli kisisel veri olarak sayilmis ve ilgili
kisinin rizas1 olmaksizin islenebilmesi®® diger 6zel nitelikli verilere kiyasla daha zor
sartlara bagh kilinmistir. KVKK m.6/3’te bu sartlar, “kamu sagliginmin korunmasi,
koruyucu hekimlik, tibbi teshis, tedavi ve bakim hizmetlerinin yiiriitiilmesi, saglik
hizmetleri ile finansmaninin planlanmasi ve yonetimi amaciyla” sinirhi olarak sayilmis ve
ancak “sir saklama yiikiimliiliigii altinda bulunan kisiler veya yetkili kurum ve kuruluslar

tarafindan ” 1lgilinin agik rizas1 aranmaksizin islenebilecegi belirtilmistir.

8 UIGVB, m.3.

59 Abik, 548.

80 Verinin islenmesi, KVKK m.3/e’de; “Kisisel verilerin tamamen veya kismen otomatik
olan ya da herhangi bir veri kayit sisteminin parcasi olmak kaydiyla otomatik olmayan
vollarla elde edilmesi, kaydedilmesi, depolanmasi, muhafaza edilmesi, degistirilmesi,
veniden diizenlenmesi, ag¢iklanmasi, aktarilmasi, devralinmasi, elde edilebilir hale
getirilmesi, siiflandiriimas: ya da kullaniimasinin engellenmesi gibi veriler tizerinde
gerceklestirilen her tiirlii islem. ” Seklinde tanimlanmistir. Ozetle, veri lizerindeki yapilan

her islem verinin islenmesi olarak nitelendirilmektedir.
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Genetik verilerin hukuk sistemi i¢indeki gelisiminde, basli bagina kendi varligi
kabul edilmeden oOnce “kisisel saglik verisi” olarak kabul edilerek korunmaktaydi.
Ornegin, 1997 tarihli ve 97/5 Sayili AK Tavsiye Karari’nda genetik verilerin “tibbi veri”
kapsaminda korunacagini belirtmistir. Bunun yani sira, 1997 yilinda imzalan “Insan
Haklar1 ve Biyotip S6zlesmesi” m. 12°de genetik teshise yonelik testlerin sadece saglik
amagh olarak yapilabilecegi diizenlenmistir. Bu madde sonucu olarak elde edilecek
genetik verinin saglik verisi olacag asikardir.

Ancak teknolojinin gelismesi ile genetik testler sonucu kisi hakkinda saglik disinda
bir ¢ok bilgiye de ulasilabilecegi goriilmiis ve uluslararasi alanda ayr1 bir veri tiirii olarak
kabul edilmistir. Ayrica AK Tavsiye Karari’nin dayandig1 108 Sayili S6zlesme’nin 2018
yilinda gliniimiiz sartlarina uyacak sekilde revize edildigi goriilmektedir. Sonug olarak,
icinde bulundugumuz cagda genetik verileri dogrudan kisisel saglik verilerinin alt
kategorisi olarak saymak dogru degildir® . Nitekim uluslararas1 belgelerde genetik
verilerin yerinin ayr1 oldugu ve ayri sekilde diizenlenmesi gerektigi belirtilmis ve sirf bu
verilere dayali yapilan ayrimciliklar1 6nlemek icin “genetik ayrimcilik” yasagi kabul

edilmistir®?.

%1 Orak, 31; Kiizeci, Elif: Genetik Ayrimcilik Yasagi, Yeditetepe Universitesi Hukuk
Fakiiltesi Dergisi, C. 15, S.1, 2018, 97 vd. (Kisaltilmisi: Ayrimcilik); Ségiit, Ipek Sevda:
“Ozel Nitelikli Kisisel Veri Olarak Genetik Verilerin Korunmas1”, Kisisel Saglik Verileri
1. Ulusal Kongresi 03-04 Haziran 2017, Istanbul, 2017, 74; Dénmez, Zeynep: Kdkenin
Tespiti Talebinin Temel Haklarla iliskisine Y&nelik Bir Degerlendirme, Tiirkiye Adalet
Akademisi Dergisi, C.9, S.36, 2018,185.

62 Genetik verilerin saglik ile ilgili diger verilerden daha ¢ok korumaya muhta¢ olmasi

sebebiyle ayr1 sekilde diizenleme getirilmesi gerektigi ¢iinkii genetik verilerin istisnai
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Genetik veriler niteligi geregi kisi hakkinda bir¢ok 6zellik hakkinda bilgi igerir ve
bu bilgilerin iginde kisinin saglig1 hakkinda fikir veren bir cok veri vardir®, Bu kapsamda,
genetik veriler ve kisisel saglik verilerinin kesisim kiimesi vardir®. Bir baska deyisle,
hastaliklara yatkinlik ya da teshis konusunda elde edilen veriler ayni zamanda hem
genetik veri hem de kisisel saglik verisi sayilacaktir. Bu kapsamda, her iki veri tiiriine

8 36z konusu olacaktir.

dahil olan verinin gizliliginin ihlali halinde “taleplerin yarismas1”
Is bu halde, genetik verilerin korunmas1 hakkinda kurallara kiyasla kisisel saglik verileri
hakkindaki kurallarin hem daha iyi koruma sagladizi®® hem de sorumlulugu belirleme
noktasinda daha detayli diizenlendigi goriilmektedir. Sonug olarak, genetik verilerin
korunmasi hakki ve kisisel saglik verilerinin korunmasi hakkinin yarigsmasi durumunda,

mevcut hukuki diizenlemelere gore kisisel saglik verileri hakkindaki diizenlemeler kisi

icin en iyi giderim imkanini sunacaktir.

ozellikleri olmasina kavram olarak “genetik miistesnalik” denilmektedir. Bkz.Kiizeci,
Ayrimcilik, 97; Tasdemir, 973-974.

63 Tagdemir, 973.

8 Verinin niteligini belirlerken islenis amacina gore karar verilmesi gerektigine, genetik
testin saglik amagh yapilmasi halinde bunun saglik verisi sayilmasi gerektigine dair goriis
icin bkz. Orak, 32.

6 Antalya, Osman Gokhan/ Topuz, Murat: Medeni Hukuk Cilt I, 4. Baski, Ankara, 2021,
537 vd.

% Orak, 30.
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V. Biyobanka

Biyobanka, biyolojik drneklerin ve/veya bunlarin analizinden elde edilen verilerin
“saklandig1, islendigi ve dagitildigr” kurumlardir®”. Biyobanka terimi yerine, “genetik
veri tabanm1” ya da “doku bankasi” terimleri de doktrinde es anlamli olarak
kullanilmaktadir ® . Teknolojinin ilerlemesi sayesinde veritabanlar1 icin fiziksel
numuneye yani genetik kapsaminda biyolojik maddeye ® gerek olmaksizin, bireyin
genom diziliminin bulut sistemine yiiklenmesi sinirsiz sayida insana paylasilabilmesi
miimkiin hale gelmistir’®. Bu anlamda genetik verilere sahip genetik test sirketleri,
“Google ” gibi bir veri arama motoru islevine doniisebilmektedir.

Biyobankalarin genetik bilimi bakimindan en biiyiik katkisi, baz dizilimlerini analiz

etme, genlerin ve proteinlerin molekiiler diizeyde viicudun ¢alismasini nasil etkilediginin

" Emir, Murat: Hukuki ve Etik Yonleri ile Biyotip Arastirmalarinda Biyobankalar,
Yayimlanmamis Doktora Tezi, Ankara, 2013, 24; Gonenc, Fulya Ilcin/ Aslanova,
Kemale: Biyobankalar ve Milli DNA Veri Bankas1 Kanunu Tasaris1, Istanbul Aydin
Universitesi Dergisi, C.4, S.2, 14.

68 Emir, 27; Zorluoglu, Ayca: “Gen Analizlerinden ve Genetik Veri Bankalarindan
Dogan Hukuki Sorumluluk”, Uluslararas1 Tiirk-Amerikan Tip Hukuku ve Etigi
Sempozyumu, Ankara, 2014, 387.

% Biyolojik 6rnek olarak kan, tiikiiriik, doku, kemik, tirnak, kemik, sag, meni vb.
sayilabilir. Bkz. Dogan, Cahid: Gen Analizleri ve Sahsiyet Haklarinin Korunmasi, Tip
Hukuku Dergisi, C.2, S.4, 2013,114.

0 Gostin, Lawrence O./ Phelan, Alexandra/ Stoto, Michael A./ Kraemer, John D./
Reddy, K. Srinath: Virus Sharing, Genetic Sequencing, and Global Health Security,
Science, C. 345, S.6202, 2014,1295.
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anlagilmasin1 kavrama ve ilag molekiilleri ile hedef protein etkilesimlerini tespit
edebilmeye yardimer olmasidir ' . Ozellikle bu sebepten dolayi, Diinya g¢apinda
akademisyen gruplari, sirketler, ulusal ve uluslararasi diizeydeki arastirma kuruluslari
tarafindan 6nemli bir kaynak olarak kullanilmaktadir’,

Genetik verilerin 6nemi ve korunmasi, bulut sistemi {izerinde genetik
veritabanlarinin olusumuyla daha da artmistir. Bu kapsamda Bir¢ok Avrupa Birligi iilkesi,
veri tabanlarinda fikri miilkiyet hakki veren “1996 Veri Tabam Direktifi”ni’® uygulamaya
koymustur. Veri tabanlari, sahiplerine birgok hak vermesiyle beraber, devredilebilirlikleri
g6z Oniine alindiginda verilerin korunmasinin zorlugu gerekliligi bir kere daha ortaya
cikmaktadir. Bu veritabanlarinin bilime katki saglayabilmesi, arastirma sonuclarinin
depolandig1 veri tabanlarini birlestirecek bir ag sistemi ile miimkiin olacaktir. Bu genis
ag sistemindeki verilerin korunmasi ise uluslararasi alanda konulacak ortak minimum
standartlar sayesinde miimkiin olacak ve uluslararas1 toplumda hem bir denge hem de

giiven sagladig1 gibi, bilimin ilerlemesine de katki saglayacaktir’.

L Christ, Hedley: “Soft Law Governance in Genetic, Genomic, and Proteomic
Databases: An International Regime Approach”, Genetic Information and Individual
Rights, Regensburg, 2018, 26.

2 Krasner, Stephen D. : International Regimes, New York, 1983, 20 vd.

3 “Directive 96/9/EC of The European Parliament and of The Council of 11 March 1996
on the Legal Protection Of Databases”, L 77/20, 27.03.1996.

4 Christ, 28.
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2009 yilinda OECD, biyobankalarda genetik verilerin kullanimina iligkin “OECD
Insan Biyobankalar1 ve Genetik Arastirma Veritabanlar1 Rehberi’ni  yaymladi. Bu
rehber yasal olarak baglayici olmamakla beraber, iiye tilkeler agisindan 6nemli bir siyasi
taahhiidii temsil ettigi i¢in konu bakimindan 6nemli bir kaynaktir. Buna gore, rehberde
biyobankalarin veri sahiplerinin insan haklar1 ve temel 6zgiirliiklerine sayg1 gostermesini
ve veri gizliligini korumasi gerektigi belirtilmistir. Ayrica, genetik verinin 6zelligi geregi
sadece veri sahibine degil, onun ailesi ve i¢inde bulundugu etnik gruba dair bilgiye
ulagilmasint miimkiin kildig1 i¢in bunlara yonelik tehlike risklerini goz Oniinde
bulundurmali ve riskleri en aza indirmelidir.

Ulkemizde ise biyobankalarda genetik verinin korunmasi amactyla 2007 yilinda
“DNA Verileri ve Tiirkiye Milli DNA Veri Bankas1 Kanunu Tasaris1”’® Tiirkiye Biiyiik
Millet Meclisi Baskanligi’na sunulmus ise de kanunlagsmamistir. Bu tasariya gore
biyolojik verilerin elde edilmesi ile genetik test yapilmasina dair ilkeler belirlenmis ve
genetik verilerin aktarimi, saklanmasi ve yok edilmesine dair kurallar belirlenmistir. Bu
tasarinin hald yasalastirilmamis olmasi, biyobankalar konusunda iilkemizi uluslararasi

standartlarin oldukga gerisinde birakmaktadir’’.

> “OECD Guidelines on Human Biobanks and Genetic Research Databases”, 2009,
https://www.oecd.org/sti/emerging-tech/44054609.pdf (ET. 28.12.2021).

6 DNA Verileri ve Tiirkiye Milli DNA Veri Bankast Kanunu Tasarisi, 2007,
https://www:.ttb.org.tr/205ydcq (ET. 28.12.2021).

" Gonenc/ Aslanova, 28.
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§6. GENETIK VERILERIN KORUNMASINA DAIR HUKUKI

DUZENLEMELER

Genetik verilerin gizliligini diizenlemede farkli yaklagimlar mevcuttur. Bazi yasa
koyucular konuya ézel bir diizenleme yapmayi tercih etmekte iken’®, bazilari ise genel
veri gizliligi diizenlemelerine’® dayanmaktadir. Genel diizenlemelerin genetik veriler gibi
oldukga istisnai veriler i¢in kullanilmasi ise diizenlemeye yonelik tutarsizlik ve
karmasiklik durumu olusturmaktadir®, Tiirk Hukukunda, genetik verilerin gizliligine dair
hukuki diizenlemeler bir ¢ok farkli yasada bulundugu i¢in, asagida bu birincil hukuk

kaynaklar1 uluslararasi ve ulusal diizenlemeler olmak tizere ikiye ayrilarak gosterilecektir.

8 Bu yaklasim, Amerika Birlesik Devletleri’nde tercih edilmektedir ve en &nemli
diizenlemesi, genetik verileri korumaya yonelik “Genetik Bilgiye Dayali Ayrimcilik
Yapmama Yasasi (The Genetic Information Nondiscrimination Act)” dir.

" Avrupa’nin Genel Veri Koruma Tiiziigii’nde ve Tiirkiye’nin KVKK’da benimsedigi
yaklagim bu yondedir.

& Taylor, 6.
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I. Uluslararasi Diizenlemeler

A. Insan Haklar1 Evrensel Beyannamesi

1948 yilinda Birlesmis Milletler Genel Kurulu tarafindan kabul edilen Insan
Haklar1 Evrensel Beyannamesi’nin (IHEB)®! 12. Maddesinde “Kimsenin ézel yasamina,
ailesine konutuna ya da haberlesmesine keyfi olarak karisilamaz, seref ve adina
saldirilamaz. Herkesin bu gibi karisma ve saldirilara karst yasa tarafindan korunmaya
hakk: vardir.” Denmek suretiyle 6zel hayatin gizliliginin korunmasi bir insan hakki
olarak taninmistir. Bu baglamda, her ne kadar devletlerin uygulamasi bakimindan
baglayicilig bulunmamakla beraber®?, kisinin genetik verilerinin korunmast, kisinin dzel
yasaminin korunmasi kapsaminda bulundugu i¢in, bunun korunmasi i¢in énemli bir yol
gosterici olmustur.

Beyanname, bu hakkin kabulii ile bir donlim noktas1 haline gelse de, 6zel hayatin
korunmasindan ne anlasilacagi, kapsami ve keyfi miidahaleden neyin anlagilmasi

gerektigi hakkinda acgiklama igermemektedir. Ancak bu tiir miidahalenin yalnizca

81 “UN General Assembly, Universal Declaration of Human Rights” (1948); Tiirkiye bu
beyannamenin kabuliinde olumlu oy kullanmis ve 27.05.1949 tarih ve 7217 sayili resmi
gazetede beyanname metni yayimlanmistir.

82 Beyannamenin hukuki niteligi konusunda, uluslararas1 6rf ve adet hukuku veya jus
cogens haline geldigi icin artik baglayic1 sayilacagi konusunda goriisler vardir. Ancak
katildigimiz goriise gore, beyannamenin hukuki niteliginin tavsiye karari statiisiinde
olmas1 ve bunun zaman iginde degismemesinden dolay1 baglayicilik kazanmasinin
miimkiin olmadig1 kanaatindeyiz. Detayli tartisma igin bkz. Cagiran, Mehmet Emin:
Uluslararas1 Alanda Insan Haklar1, Giincellenmis 4. Baski, Ankara, 2020, 96 vd.
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baskalarinin haklarini, ahlaki, kamu diizenini veya genel refahi giivence altina almak i¢in

olmas1 gerektigini belirtir®,

B. Avrupa Insan Haklar1 Sozlesmesi

Avrupa Konseyi’ne iiye devletler arasinda 1950 yilinda imzalanan Avrupa insan
Haklar1 Sézlesmesi®*, m. 8/1°de “ozel ve aile hayatina saygi hakki ®® bashigi altinda dzel
hayatin gizliliginin korunmas1 hakkini tanimistir. Bu hakkin istisnalar1 ise aynt maddenin
ikinci fikrasinda, ancak bir “kamu makami” tarafindan, “ulusal giivenlik, kamu giivenligi,
tilkenin ekonomik refahi, diizenin korunmasi, sug¢ islenmesinin énlenmesi, saghgin veya
ahlakin veya baskalarimin hak ve ozgiirliiklerinin korunmas:” amagclariyla sinirli olarak
yapilabilecegi seklinde diizenlenmistir. Konumuz agisindan, kisinin genetik verisi 6zel
hayatinin ve mahremiyet alaninin i¢inde oldugu i¢in bu madde konumuz ag¢isindan

onemlidir.

8 Buna gore, Beyannamenin 29/2 maddesinde, “Herkes haklarini kullamirken ve
ozgiirliiklerinden yararlanirken, baskalarinin hak ve ozgiirliiklerinin taninmast ve
bunlara saygi gosterilmesinin saglanmasi ve demokratik bir toplumda genel ahlak ve
kamu diizeniyle genel refahin gereklerinin karsilanmas: amaciyla yalniz yasayla

)

belirlenmis simirlamalara bagl olur.” Denmek suretiyle haklarin kullanilmasindaki
sinirlarin genel ¢ercevesi ¢izilmistir.

8 Tiirkiye, sozlesmeyi 4.11.1950 tarihinde imzalamis ve 6366 sayili Onay Kanunu
19.03.1954 tarih ve 8662 sayili Resmi Gazete' de yayimlanmistir.

& S6z konusu hiitkme gore; “Herkes ozel ve aile hayatina, konutuna ve yazismasina saygi

gosterilmesi hakkina sahiptir.”
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Sozlesmenin 19. Maddesinde ise, s6zlesmede tanimlanan haklar1 denetleyebilmek
i¢in baglayic1 Avrupa Insan Haklar1 Mahkemesi(AIHM) kurulmasi 6ngériildii. Bu sayede
sozlesme, imzaci tiim devletler igin baglayicilik ihtiva etmektedir. ATHS, s6zlesmede
belirtilen haklarin niteligini ve kapsamini belirlemekten sorumludur. Bu kapsamda S. and
Marper v Birlesik Krallik Davasi’nda, 2001 yilinda Bay S ve Bay Marper’in ceza
sorusturmasi kapsaminda polis tarafindan alinan ve saklanan DNA o6rneklerinin, iddia
edilen suglar kapsaminda hiikiim almamalar1 iizerine yok edilmelerini istemislerdir.
Birlesik Krallik yetkilileri ise bu talebi kabul etmedigi icin, dava ATHS &niine gelmistir.
Basvuranlar, DNA 6rnekleri ve verilerinin silinmemesinin AIHS m.8’de belirtilen “6zel
hayata saygi hakki”na ve m.14’te belirtilen ayrimcilik yasagina aykirt oldugunu iddia
etmislerdir. 2008 yilinda AIHM verdigi kararla, DNA &rnekleri ve genetik verilerin
saklanmas1 bakimindan 6nemli bir karar almis ve “bu verilerin 6zel hayata saygi
kapsaminda korunmas1 gerektigini, verilerin ve érneklerin tutulmasinin ulusal giivenlik,
kamu giivenligi ya da su¢ islenmesini onlemek amaciyla yasada Ongdriillmedigi i¢in
haksiz miidahale kapsaminda olduguna” karar vermistir. Ayrica m.8’e aykiriliktan dolay1

ayrica m.14’teki ayrimcilik yasagini® tartismaya gerek gérmemistir®”.

& Ayrica, ATHS m.14 ise “ayrimcilik yasagi”ni diizenlemekte ve kisinin “...ark, renk,
ulusal veya toplumsal koken, ulusal bir azinliga aidiyet basta olmak iizere hi¢ bir duruma
dayali olarak hak ve ozgiirliiklerini kullanmaktan alikoyulamayacagi” belirtilmistir.
AIHS m.8 hiikmii geregince korunacak genetik verilerin, ayrimcilig1 dnleyecegi acik bir
sonugtur.

87 «Case Of S. And Marper v. The United Kingdom” (Applications no 30562/04 and
30566/04)
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C. Medeni ve Siyasi Haklar Sozlesmesi

“Medeni ve Siyasi Haklar Sozlesmesi”®, Birlesmis Milletler biinyesinde 1966
tarihinde imzaya acilmis ve IHEB kapsaminda tanian haklarin kapsaminin genisletilerek

baglayici statiiye getirilmesi amaglanmistir &

. Konumuz agisindan o6nemi ise, 17.
Maddesinde “mahremiyet hakki”ni diizenlemesidir. Buna gore; “Hi¢ kimsenin ézel ve
aile yasamina, konutuna veya haberlesmesine keyfi veya hukuka aykirt olarak miidahale
edilemez; onuru veya itibart hukuka aykirt saldwrilara maruz birakilamaz.” Denilmek
suretiyle, kiginin 6zel yasamina miidahalenin smirlar ¢izilmis ve kisiligi korunmustur.
Genetik verilerin, 6zel yasamin ve kisiligin bir parcast oldugu diisiiniildiigiinde, bu
hiikiim, genel bir koruma mahiyetindedir. Sézlesmedeki ayrimeilik yasagi1® ise, genetik

verilere dayali olarak yapilabilecek herhangi bir ayrimeiliga kars1 devletlere hem negatif

hem pozitif yiikiimliiliik yliklemekte ve sdzlesmenin islevselligini artirmaktadir.

https://hudoc.echr.coe.int/eng#{%22dmdocnumber%22:[%22843941%22],%22itemid%
22:[%22001-90051%22]} (ET 28.12.2021).

8 Tiirkiye tarafindan 15.08.2000 tarihinde imzalamis ve onay hakkinda 4868 sayili
Kanun, 18.06.2003 tarih ve 25142 sayil1 Resmi Gazete’ de yayimlanmustir.

8 Cagiran, 100.

% Medeni ve Siyasi Haklar Sozlesmesi m. 2’ye gore, taraf Devletler, bu sézlesmede
tanian haklar1 1irk, renk, cinsiyet, dil, ulusal veya sosyal koken gibi herhangi bir sebebe
bagl olarak ayrimcilik yapmaksizin egemenlik yetkisi altindaki tiim bireyler i¢in giivence

altina almay1 ve bu haklara saygi gostermeyi taahhiit etmektedir.
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D. 108 No’ lu Kisisel Verilerin Otomatik Isleme Tabi Tutulmasi Karsisinda

Bireylerin Korunmasi S6zlesmesi

AK biinyesinde 1981°’de imzaya agilan “108 No’lu Kisisel Verilerin Otomatik
Isleme Tabi Tutulmasi Karsisinda Bireylerin Korunmasi Sozlesmesi”®, 1985 yilinda
yirlrliige girmistir. S6zlesmenin amaci, 6zel hayatin gizliligine saygi kapsaminda
kisilerin sinir Stesi bilgi akisini diizenlemektir®. Sozlesmenin en onemli 6zelligi, veri
koruma hukuku bakimindan uluslararasi baglayiciligi olan ilk ve tek uluslararast metin
olmasidir®®. Ayrica sézlesmeye bagh olarak AK Bakanlar Komitesi’nin yaymladig
tavsiye kararlari, kisisel verilerin uluslararasi alanda standartlagsma bakimindan oldukga
yararlidir. Ozellikle, genetik verilerin korunmasinin gelisiminde 97/5 Sayili Tavsiye
Karart’yla, bu verilerin “tibbi veri” olarak sayilmis bu konudaki 6zel diizenlemeler
yapilana dek hukuki boslugu doldurmasi bakimindan 6nemli bir adim olmustur.

Teknolojinin gelismesi ile ¢aga uyum saglamak i¢in sdzlesme 2018 yilinda revize

edilmistir®. Bu revize kapsaminda m.6’da genetik verilerin hassas veri kapsaminda kabul

%1 Bundan sonra “108 No’ lu Sozlesme” olarak anilacaktir. Tiirkiye, sézlesmeyi 1981
yilinda imzalamis ve onay hususunda 6669 Sayili Kanun 17.03.2016 tarih ve 29656 sayili
Resmi Gazete’ de yayimlanmustir.

92108 No’ Iu Sézlesme, Giris, m.1.

93 Kiizeci, Elif: Kisisel Verilerin Korunmasi, On iki Levha Yayncilik, 2020, 4.Bask1, 144
(Kisaltilmist: Kisisel Verti).

% Convention 108 + Convention for the protection of individuals with regard to the
processing of personal data, Council of Europe, 2018
https://www.europarl.europa.eu/meetdocs/2014 2019/plmrep/ COMMITTEES/LIBE/D
V/2018/09-10/Convention_108_EN.pdf (ET 28.12.2021).
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edilerek 6zel koruma saglanmasi 6nemli bir adimdir. Ancak, genetik veri taniminin
yapilmamis olmasi, 6zellikle genetik teknolojisi ve genetik veri tabanlarinin gelistigi

giiniimiizde bir eksiklik olup, uygulama konusunda belirsizlik yaratacaktir.

E. insan Haklar1 ve Biyotip Sozlesmesi

Genetik verilerin korunmasina dair uluslararasi alandaki ilk 6nemli adim, Avrupa
Konseyi (AK)® tarafindan hazirlanan ve hem iiye iilkelere hem de diger iilkelere imzaya
acilan Biyoloji ve Tibbin Uygulanmasi Bakimindan Insan Haklar1 ve Insan Haysiyetinin
Korunmasi Sézlesmesi: Insan Haklar1 ve Biyotip Sozlesmesi (IHBS)’dir®®. Sozlesme,
biyoloji ve tip alanindaki gelismelerin kotiiye kullanimini1 engellemek ve insan haklari,
Ozgiirliikleri ve onurunu korumaya yonelik genel ilke ve kurallar belirlemek agisindan

yasal baglayiciligi olan ilk ¢ok tarafli uluslararasi sozlesme olma zelligini tasimaktadir®”.

% Avrupa Konseyi’ne 47 iilke iiye olup, bunlardan 28 tanesi Avrupa Birligi’ne iiyedir.
Detayli  bilgi i¢in  bkz. “The  Council of FEurope in  Brief”,
https://www.coe.int/en/web/about-us/who-we-are (ET. 28.12.2021).

% «Convention for the protection of Human Rights and Dignity of the Human Being with
regard to the Application of Biology and Medicine: Convention on Human Rights and
Biomedicine”, No.164. 04.04.1997°’de imzaya ac¢ilmis ve 01.12.1999°da yiirirlige
girmistir. Oviedo’da imzaya agildigi i¢in “Oviedo Sozlesmesi” olarak anilir. 03.12.2003
tarihli, 25311 sayili RG’de 5013 say1li Kanun ile Tirkiye sozlesmeyi Kabul etmistir.

o Detayl bilgi icin bkz. Details of Treaty No. 164,
https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail &treatynum=164

(E.T. 28.12.2021).
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Sozlesmeyi su ana kadar 35 iilke imzalamus, 29 iilke ise yiiriirliige koymustur®.
Tiirkiye ise antlasmay1 1997°de imzalamis ve 2004 te yiiriirlige koymustur. Antlasmanin
uluslararasi niteligine ragmen, biyoteknolojiye liderlik eden Almanya, Birlesik Krallik ve
Amerika gibi gelismis ilkelerin sozlesmeyi imzalamamis olmasi, sodzlesmenin
uluslararas1 alanda uygulanabilirligini azaltmaktadir. Buna ragmen, ilk adim olarak
amacia ulagsmis ve kendisinden sonra gelen belgeleri, 6zellikle UNESCO Biyoetik ve
Insan Haklar1 Evrensel Bildirgesi’ni etkilemistir®®.

IHBS; insanin dnceligi, saglik hizmetlerine esit erisim, saglik alaninda profesyonel
standartlar, riza, veri gizliligi ve veriye erisim, genetik ayrimcilik yasagi, genetik testler,

bilimsel arastirmada insan onuru ve genetik arastirmalar hakkinda temel ilkeleri

%  Chart of  signatures  and ratifications ~ of  Treaty 164,
https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=signatures-by-
treaty&treatynum=164 (ET 28.12.2021).

% Schmidt, Harald: “Bioethics, Human Rights and Universalisation: A Troubled
Relationship? - Observations on UNESCO’s Universal Declaration on Bioethics and
Human Rights”, Legitimation ethischer Entscheidungen im Recht. Beitrige zum
auslandischen Recht und Volkerrecht, Berlin, 2009, 275-295, 279.
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100

diizenlemistir". Ayrica konumuzu en ¢ok ilgilendiren diizenlemelerinden biri de Saglik

101

Amagli Genetik Testlerde uygulanacak kurallar1 belirten bir ek protokolii™" olmasidir.

F. UNESCO Bildirgeleri

UNESCO tarafindan biyoetik ilkelere iliskin bir dizi baglayict olmayan bildiri
yaymlanmistir 1%, Bunlardan ilki olan, Uluslararasi Biyoetik Komitesi!®® tarafindan
hazirlanan ve 1997 yilinda UNESCO 29. Genel Konferansi’nda kabul edilen “insan

Genomu ve Insan Haklari Evrensel Bildirgesi”'%, temel olarak genetik bilimlerde

100 Ana sdzlesmenin yani sira, insan klonlamasinin engellenmesi, insan kaynakli doku ve
organlarin nakli, biyotip arastirmalar1 ve saglik amaglh genetik testleri diizenleyen dort
tane ek protokolii vardir. Detayli bilgi i¢in bkz. Oviedo Convention and its Protocols,
https://www.coe.int/en/web/bioethics/oviedo-convention (ET 28.12.2021).

101 «Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine,
concerning Genetic Testing for Health Purposes”, No. 203. Bu ek protokol, 2008 yilinda
imzaya acilmis ancak 2018 yilinda yiiriirliige konabilmistir. Heniiz sadece 10 iilke
imzalamis ve altis1 yiiriirliige koymustur. Detayli bilgi i¢in bkz. Chart of signatures and
ratifications ~ of  Treaty 203, https://www.coe.int/en/web/conventions/full-
list?module=signatures-by-treaty&treatynum=203 (ET 28.12.2021).

102 UNESCO bildirgeleri uluslararast hukuk kaynagi olarak énemli ve yol gosterici
olmasina ragmen baglayici degildir. Baska bir ifade ile, bu kurallara uyulmamas1 halinde
devletleri denetleyici bir makami yoktur.

103 Komite hakkinda detayl bilgi i¢in bkz. International Bioethics Committee,
https://en.unesco.org/themes/ethics-science-and-technology/ibc (ET 28.12.2021).

104 UNESCO, “Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights” 1997.
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aragtirma ve insan onuru konularinda temel ve etik ilkeleri diizenlemeyi amaglamis ancak
genetik verilerin gizliligine sadece deginmekle yetinmistir.

Bunu takiben, 2003 yilinda UNESCO 32. Genel Konferansi’nda “Insan Genetik
Verileri Uluslararas1 Bildirgesi (IGVUB)” 1% kabul edilmistir. Bu bildirge, “Insan
Genomu ve Insan Haklar1 Evrensel Bildirgesi ndeki ilkeleri teyit etmekle birlikte; genetik
ve proteomik verilerin, istisnai niteligi ve kisinin kendisi ve ailesi hakkinda toplumda
ayrimciliga maruz birakabilecek derece 6zel bilgiler icermesi sebebiyle hassas veri
oldugu kabul edilir.%®

Son olarak, 2005 yilinda UNESCO 33. Genel Konferansi’nda kabul edilen Biyoetik
ve Insan Haklar1 Evrensel Bildirgesi'®’ ile biyoetik kurallarm belirtilmesi amaglanmustir.
Kismen kisisel bilgilerin mahremiyetini ve gizliligini ele alan genis bir biyomedikal etik

kurallar gergevesi ve bunlara iliskin yasama ve politika 6nerileri sunmaktadir'®®,

Il. TURK HUKUKUNDAKI DUZENLEMELER

A. Tiirkiye Cumhuriyeti Anayasasi

Genetik verilerin korunmasi, 6zel olarak kisisel verilerin korunmasi baglaminda
korunmakta olup, daha iist baslik olarak ise kisilik hakki kapsaminda yer alir. Kisilik

hakki ise insan hakki olarak 2709 Sayili Tiirkiye Cumhuriyeti Anayasasi(AY.)nda'®

105 UNESCO, “International Declaration on Human Genetic Data”, 2003.

106 {GVUB, m. 4.

107 UNESCO, “Universal Declaration on Bioethics and Human Rights” 2005.
108 Biyoetik ve insan Haklar1 Evrensel Bildirgesi, m.9.

19 RG. T.9.11.1982, S.17863.
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kendisini farkli hiikiimlerde gostermektedir. Buna gore baslangi¢c kisminda “... Her Tiirk
vatandasimin... onurlu bir hayat siirdiirme ve maddi ve manevi varligini bu yénde
gelistirme hak ve yetkisine dogustan sahip oldugu” belirtilerek kisilik hakkini ve buna
bagl degerlerin korunacagi belirtilmistir. AY. m. 12 vd.’da “kisilige bagl temel haklar”
kapsaminda kisilik haklarmmin korunmasi, kullanilmasi ve bazilarinin 6zel olarak

korunmasi diizenlenmisgtir''°

. AY. ml17°de ise spesifik olarak kisinin kisiligini gelistirme
ve koruma hakkinin varligi kabul edilmis ve kiginin maddi varligi korunmustur. 2010
yilinda yapilan ekleme ile AY m.20/3’te ise “Ozel hayatin gizliligi” hakki
detaylandirilarak “kisisel verilerin korunmasi hakk1” eklenmistir.

Ayrica, konumuz agisindan uluslararas1 hukuk enstriimanlariin i¢ hukukta kullanimini
saglayan AY. m.90/5’e! deginmekte yarar vardir. Buna gore; yukarida'? belirttigimiz
uluslararas1 kaynaklar; “Usuliine gore yiiriirliige konulmus Milletleraras: andlasmalar
kanun hiikmiindedir...Bu nitelikte temel hak ve ozgiirliiklere iliskin milletlerarasi
andlasmalarla kanunlarin aym konuda farkl hiikiimler icermesi nedeniyle ¢ikabilecek

uyusmazliklarda milletleraras: andlagsma hiikiimleri esas alinir.” hikmii geregince temel

hak ve o6zgiirliiklere iliskin hiikiimleri bakimindan uygulama onceligine sahip olacaktir.

110 [1gili hiihiimler igin bkz. AY. m.12, m.13, m.14, m.15, m.17, m.20.

1 Maddeye gore; “Usuliine gore yiiriirliige konulmus Milletlerarasi andlasmalar kanun
hiikmiindedir ... Bu nitelikte temel hak ve 6zgiirliiklere iligkin milletlerarasi: andlasmalarla
kanunlarin ayni konuda farkl hiikiimler i¢cermesi nedeniyle ¢ikabilecek uyusmazliklarda
milletlerarasi andlasma hiikiimleri esas alinir.”.

112 Bkz. Birinci Boliim, §Genetik Verilerin Korunmasina Dair Hukuki Diizenlemeler, I.

Uluslararas1 Diizenlemeler.
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B. Kisisel Verilerin Korunmasi Kanunu

Anayasa’da belirtilen kisisel verilerin korunmasi ve 6zel hayatin gizliligi haklariin
korunmasi igin, kisisel verilerin islenmesi siirecinde uygulanacak usul ve esaslar
diizenlemek amaciyla 6698 Sayili Kisisel Verilerin Korunmasi Kanunu(KVKK)*? kabul
edilmistir. Kanunun genel gerekgesinde, 108 Sayili S6zlesme ve Avrupa Birligi(AB) ile
bilgi akisinda uyum saglanmasi i¢in bu regiilasyonun yapildig: belirtilmistir. Kanun, 2016
yilinda ¢ikmis olup, o dénem yiiriirliikte olan 1995 tarihli AB diizenlemesi olan “Kisisel
Verilerin Islenmesi Sirasinda Gergek Kisilerin Korunmas: ve Serbest Veri Trafigi
Direktifi”'* 6rnek alinmistr.

Konumuz agisindan KVKK m.6 oldukg¢a 6nemli olup, buna gore “genetik veri” 6zel
nitelikli kisisel veri sayilmis ve genel nitelikli kisisel verilere kiyasla daha siki kurallarla
korunmustur. Ancak, kanun genetik verinin tanimmi yapmamis ve kanunda belirtilen
hallerde bu verilerin islenebilecegini belirtmistir. Yine ayni maddenin devaminda ise,
“saglik ve cinsel hayata iliskin verilerin yalnizca sur tutma yiikiimliiliigii olan kisiler veya
kurumlar tarafindan kamu saghiginin korunmasi, koruyucu hekimlik, tbbi teshis, tedavi
ve bakim hizmetlerinin yiiriitiilmesi, saglik hizmetleri ile finansmanminin planlanmasi ve
yonetimi amaciyla islenebilecegi” sinirlamasini getirmistir.

Genetik veri ve saglik verisi arasindaki farkin belirtilmemesi ve saglik verilerinin

korumaya daha layik goriilmesi, genetik veriler bakimindan uygulanacak kuralin

13 RG. T.7.4.2016, S. 29677.

11424.05.2018 tarihinden itibaren yiiriirliikten kalkmustir. “Directive 95/46/EC of the
European Parliament and of the Council of 24 October 1995 on the Protection of
Individuals with Regard to the Processing of Personal Data and on the Free Movement of
such Data”, Official Journal L 281, 23.11.1995.
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belirlenmesini zorlastirmaktadir. Bahsedilen tanim sorunu, kisisel verilerle ilgili yeni AB
diizenlemesi olan Genel Veri Koruma Tiiziigii'®® m.4/13 ile giderilmis ve kapsami
belirtilmistir.

Diinya’da ve iilkemizde kisisel verilerin korunmasina iligkin tiim bu gelismelere
ragmen, genetik verilerin bu diizenlemeler ile korunmasi yeterli degildir. Zira, KVKK
m.2’de kapsam “...Kigisel verileri islenen gercek kisiler ile bu verileri tamamen veya
kismen otomatik olan ya da herhangi bir veri kayit sisteminin parc¢asi olmak kaydiyla
otomatik olmayan yollarla isleyen gercek ve tiizel kisiler hakkinda uygulanir.” Denmek
suretiyle daraltilmistir. Bu kapsamda, “kisisel verileri islenen gergek kisiler”i tespit etmek
onem kazanir zira kisisel veri m.3/d’de “Kimligi belirli veya belirlenebilir gercgek kisiye
iliskin her tiirlii bilgiyi” ifade eder. Genetik veriler i¢in bu tanim tehlikelidir ¢iinkii kisinin
biyolojik ailesinin genetik verisinden kendisinin kimliginin saptanabilmesi miimkiindiir.
Bu durumda, korumanin konusu olan gercek kisinin yakinlarini1 kapsayip kapsamadigi
acik degildir.

Ancak, her haliikarda KVKK m.28/1/a’da belirtilen “Kisisel verilerin, iiciincii
kisilere verilmemek ve veri giivenligine iliskin yiikiimliiliiklere uyulmak kaydvyla gercek
kisiler tarafindan tamamen kendisiyle veya aymi konutta yasayan aile fertleriyle ilgili
faaliyetler  kapsaminda  islenmesi” istisnai  durumunda Kanun hiikiimlerinin

uygulanmayacagi belirtilmistir. Bu ise, genetik verilerin korunmasinda 6zellikle biyolojik

115 «“Regulation (EU) 2016/679 Of The European Parliament And Of The Council of 27
April 2016 on the Protection of Natural Persons with Regard to the Processing of Personal
Data and on the Free Movement of such Data, and Repealing Directive 95/46/EC”
(General Data Protection Regulation), Official Journal L 119/1, 04.05.2016.
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akrabalarin kigisel verilerinin korunmasi, bilme ve bilmeme hakkinin saglanmasi

bakimindan olduk¢a savunmasiz birakan yetersiz bir diizenlemedir.

C. Tiirk Medeni Kanunu

Genetik verilerin korunmasi i¢in, 6zel kanun statiisiinde olan KVKK’ nin
kapsamina girmeyen durumlarda 4721 Sayili Tiirk Medeni Kanunu (TMK)!® genel
kanun olarak uygulanacaktir. Bu kapsamda, genetik verilerin korunmasina TMK m.23,

m.24 ve m.25 uygulanacaktir 1/

. Bunun yam sira, genetik verilerin genis yorumu
dahilinde viicuttan alinacak biyolojik materyal iizerinde koruma i¢in de TMK hiikiimleri
uygulanacak olup, genetik verilerin kisilik hakki bakimindan korunmasinin temelinin bu
Kanun oldugunu sdylemek miimkiindiir. Ayrica TMK m. 282 geregi soybaginin

kurulmasinda genetik verilerin kullanilmasi, kanunda yer alan bir istisna olup hukuka

uygunluk sebebi olusturmasi sebebiyle 6nemlidir.

116 RG. T. 8.12.2001, S. 24607.

U7 TMK m.23 kisilik hakkindan vazge¢gme ve bu hakkim asir1 smirlanmasma kars
koruma saglamakta olup, m.24’te kisilik hakkinin disa karsi korunmasi ve bunun
istisnalar1 diizenlenmistir. Son olarak, m.25’te ise kisilik hakkinin korunmasi i¢in

basvurulacak yollar belirtilmistir.
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D. Hukuk Muhakemeleri Kanunu

6100 Sayili Hukuk Muhakemeleri Kanunu (HMK)8, genetik verinin delil olarak
kullanilmast bakimindan 6nemlidir. Buna gére, HMK m.297°de yargilama sirasinda
soybaginin tespiti i¢in; “Uyusmazligin ¢oziimii bakimindan zorunlu ve bilimsel verilere
uygun olmak, ayrica saglik yoéniinden bir tehlike olusturmamak gsartiyla, herkes,
soybagimin tespiti amacriyla viicudundan kan veya doku alinmasina katlanmak zorundadir.
Hakli bir sebep olmaksizin bu zorunluluga uyulmamasi halinde, hdakim incelemenin zor
kullanmlarak yapilmasina karar verir.” denmek suretiyle verinin hangi durumlarda ve
nasil elde edilecegini belirtmistir. Bu hiikiim, genetik verinin rizaya bakilmaksizin

kullanilmasinin kanuni dayanaklarindan biridir.

E. Ceza Muhakemesi Kanunu

Ceza sorusturma ve kovusturmalari sirasinda genetik verilerin hukuka uygun olarak
elde edilmesi ve kisisel veri olarak korunmasi konusunda 5271 Sayili Ceza Muhakemesi
Kanunu (CMK)!® nemli bir yere sahiptir. CMK m. 75, m.76, m.78’de genetik verilerin
elde edilme sartlar1 belirtilmistir. CMK m.80/1’de “genetik inceleme sonuglarinin
gizliligi ” baghgi altinda; "...alinan ornekler iizerinde yapilan inceleme sonuglari, kisisel
veri niteliginde olup, baska bir amacla kullanilamaz; dosya icerigini ogrenme yetkisine
sahip bulunan kisiler tarafindan bir baskasina verilemez." denilmek suretiyle genetik
verilerin kisisel veri olarak korunmasini belirtmis ve bunlarin kullanimini amag ve kisi

bakimindan smirlamigtir. Ayni maddenin ikinci fikrasinda ise, “...kovusturmaya yer

118 RG. T. 04.02.2011, S. 27836.
19 RG. T. 17.12.2004, S. 25673.
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olmadigi kararina itiraz siiresinin dolmasi, itirazin reddi, beraat veya ceza verilmesine
yver olmadigr karart verilip kesinlesmesi hallerinde Cumhuriyet savcisinin huzurunda
derhadl yok edilir ve bu husus dosyasinda muhafaza edilmek iizere tutanaga gegirilir.”
denmek suretiyle genetik verilerin yok edilmesi sartlar1 ve usulii belirtilmistir. Bu
kapsamda CMK’nin genetik verilerin korunmasi bakimimdan HMK ve KVKK’ya kiyasla

daha fazla koruma sagladig: s6ylenebilir.
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IKiNCi BOLUM

KiSILIK HAKKI BAKIMINDAN GENETIK VERILER

§ 7. KISILIK HAKKI

Kisilik hakkimin hukuk diizenindeki yerini anlayabilmek i¢in haklarin
siniflandirilmasindaki konumunu bilmekte yarar vardir. Haklarin, konusuna gore
“malvarlig1 haklar1” ve “kisi varlig1 haklar1” olarak ikiye ayrilmaktadir. Degeri para ile
dlgiilebilen haklara malvarligi haklarini1'?, Slciilemeyenler ise kisi varligi haklarini
olusturmaktadir'?. Bu kapsamda, kisilik hakki kisi varligi haklarindan olup, “kisinin
kisiligini olusturan ve hukuk diizeninin sinirlart i¢inde korunan tiim degerleri’” izerindeki

hakki ifade etmektedir!??. Kisilik hakki, kisinin sirf kisi olmasindan kaynaklanan bir hak

120 Antalya, Osman Gokhan/Topuz, Murat: Medeni Hukuk Cilt I, 4. Baski, 2021, 128.
121 Antalya/Topuz, 156; Keskin, A. Dilsad: Objektif Manevi Zarar Teorisi Acisindan
Manevi Tazminat, Ankara, 2016, 166.

122 Serozan, Rona: “Kisilik Hakkmin Korunmasiyla ilgili baz1 Diisiinceler”, Istanbul
Universitesi Mukayeseli Hukuk Arastirmalar1 Dergisi, C. 11, S.14, 1977, 93(Kisaltilmist:
Kisilik); Keskin, Tazminat,162; Antalya/Topuz, 156.
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olup, mutlak'?, kisiye sik1 sikiya bagli!?*, baskasina devredilemez, feragat edilemez ve

zamanasimina ugramaz niteliktedir'?®,

Kisilik hakki, AY m.12’de “herkes kisiligine bagl, dokunulmaz, devredilmez,
vazgecilmez temel haklara sahiptir...” denilmek suretiyle insan hakki olarak
korunmustur. Ayrica yine AY m.17°de belirtilen “kisinin maddi ve manevi varligini
koruma ve gelistirme” hakkinin kabulii ile kisilik hakki i¢in bir ¢ergeve ¢izilmistir.
Takibinde AY m.17-27°de 0zel olarak baz1 kisilik degerlerinin diizenlendigi

goriilmektedir'?®,

TMK’ da kisilik hakkinin tanimi yapilmamis ancak herhangi bir saldiriya kars

basvurulacak prosediir belirtilmistir. Kisilik hakkinin kapsami sinirlanmadigi i¢in ¢cagin

127

gelisimine gore icerdigi koruma alani genislemektedir™’. Kisilik hakkinin genel olarak

123 Mutlaklik kavramindan, herkese karsi ileri siiriilebilmesi anlasilmalidir, yani bu
hakkin korunmasini istemek i¢in bir s6zlesme iliskisi olmasina gerek yoktur. Detayli bilgi
icin bkz. Serozan, Rona: Medeni Hukuk Genel Béliim/ Kisiler Hukuku, 7. Bas1, Istanbul,
2017, 455 vd (Kisaltilmisi: Medeni); Keskin, Tazminat,166-167.

124 Kisiye sik1 sikiya bagl olmasi demek, bu hakki kisinin kendisi disinda kimsenin
kullanamamas1 demektir. Baska bir degisle, yasal temsilcinin kullanimina uygun degildir.
Ancak istisnai durumlarda kisith ya da kiiglikler i¢in 6rnegin tedaviye riza gosterme
imkani vardir. Bkz, Serozan, Medeni, 456; Keskin, Tazminat,167.

125 Keskin, Tazminat,165; Serozan, Kisilik,93.

126 Serozan, Medeni, 456.

127 Serozan, Medeni, 454; Giirbiiz, Meral: Kisilik Hakki Acisindan Genetik Analizler,
Yayimlanmamis Doktora Tezi, Eskisehir, 2010, 52 (Kisaltilmis1: Genetik Analiz).
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diizenlenmesinin yan1 sira, bazi “kisilik degerleri” igin 6zel diizenlemeler getirilmistir'?®.

Bu noktada doktrinde kisilik hakkinin “genel ve tek” mi yoksa “birden fazla” mi1 oldugu

konusunda tartismalar vardirt?

. Bir goriise gore, kisilik hakki kapsaminin olduk¢a genis
ve belirsiz olmasi sebebiyle birden c¢ok kisilik hakki oldugunun kabulii gerekmektedir.
Doktrinde hakim olan goriis ise, “genel ve tek kisilik hakki” oldugunu ve ozel

diizenlemelerle korunan “kisilik varlig1 degerlerinin” bu hakkin birer yansimasi oldugunu

kabul eder!3°,

Yukarida belirtildigi gibi, kisilik hakki genel ve tek olsa da, korudugu kisilik

degerleri smirl sayida degildir'®!. Bu kapsamda doktrinde, kisilik degerleri, “maddi”,

199 ¢

“manevi”, “sosyal” ve “iktisadi” olmak iizere dort alt grupta siniflandiriimaktadir'®?,

Kisilik degerlerine saldirt; “bedensel biitiinliige miidahale” seklinde “maddi kisilik
degerlerine”**, duygusal biitiinliigii bozacak sekilde “manevi kisilik degerlerine”!3*

kisinin iktisadi hayatini etkileyecek sekilde “ekonomik kisilik degerlerine” ya da sosyal

kisiligi yani kiginin toplum ig¢indeki konumunu hedef alacak sekilde “sosyal kisilik

128 Bkz. TMK m.26, m.27; TBK m.56.

129 Keskin, Tazminat, 164; Giirbiiz, Genetik Analiz, 53.

130 Keskin, Tazminat, 164 vd.; Giirbiiz, Genetik Analiz,53 vd.

131 Giirbiiz, Genetik Analiz, 52.

182 Keskin, Tazminat, 172.

133 Kisinin yasam hakki, saghig ve viicut biitiinliigii gibi kavramlar maddi kisilik
degerlerine aittir. Bkz. Giirbiiz, Genetik Analiz, 66.

13 Haberlesme ozgiirliigli, din ve vicdan ozgiirliigii, diisiince 6zgiirliigii, bilisimsel
gelecegi belirleme hakki, bilme ve bilmeme hakki gibi kavramlar manevi kisilik degerleri
kapsamindadir. Bkz. Giirbiiz, Genetik Analiz,68 vd.
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135 Ozellikle, konumuz agisindan sosyal

degerlerine” yonelik ger¢ceklesmesi miimkiindiir
kisilik hakk: ihlalleri olduk¢a onemlidir ve ¢agin gereklerine gore olduk¢a degisim

gostermektedir.

§ 8. GENETIK VERI VE KiSIiLiK HAKKI ILiSKiSi

“Genetik verinin korunmasi” kapsaminda korumanin asil amaci veriyi degil,
verinin bagl oldugu kisiyi ve kisilik degerlerini korumaktir 13 . Genetik wverinin
saydigimiz Ozellikleri sebebiyle, kisinin kisiliginin ve hatta varolusunun 6nemli bir
parcasi oldugunu gérmekteyiz. Bunun sonucu olarak, genetik veri yukarida bahsedilen

kisilik degerleri altinda sayilan bir ok kategoriyi ilgilendirmektedir*’.

[k olarak, genetik verinin elde edilebilmesi icin gereken biyolojik érnek toplama
stireci, maddi kisilik degerlerini yakindan ilgilendirir ve genetik verinin hukuka uygun

sekilde elde edilmesini saglar.

Sonraki adim, elde edilen genetik verinin kisilik degerleri igindeki yerini
belirlemektir. Bu kapsamda, genetik veri manevi ve sosyal kisisel degerler kapsaminda
oldukga 6nemli bir yere sahiptir. Manevi kisisel deger olarak, genetik veri kisinin “0zgiir

iradesini” temel almakta ve “kisinin bilisimsel gelecegini belirleme hakki” bakimindan

135 Serozan, Medeni, 464.

136 Yildirim, Fadil: “Genetik Analizler ve Kisilik Haklarmm Korunmasi Ozellikle
Ucgiincii Kisilerin Bilmeme Hakkinn Thlali”, V. Saglik Hukuku Kurultay: 1-2 Kasim 2013,
2014, 416.

137 Giirbiiz, Genetik Analiz, 59.
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onemli rol oynamaktadir. Bu anlamda kiginin “bilme” ve “bilmeme” hakk: giindeme

gelmektedir'®,

Manevi kisilik degerlerinin yani sira, genetik verilerin en biiyiik etkilesim altinda
oldugu degerler sosyal kisilik alanina dahildir. Bu durumda, genetik verinin korunmasi
“Ozel yasamin gizliligi”, “bilme hakk1”, bilmeme hakki, genetik kokeni 6grenme hakki,
genetik ayrimcilik yasagi gibi kisilik degerlerinin korunmasi ile dogrudan baglantilidir.

Asagida genetik veri ve bu kisilik degerleri arasindaki iliski detayli olarak incelenecektir.

§ 9. KiSILIK DEGERLERI BAKIMINDAN GENETIK VERILERIN

KORUNMASI

l. Viicut Biitiinliigii

Genetik verinin elde edilmesinde ilk agama olan, genetik analiz igin biyolojik
maddenin kisiden alinmasi “maddi kisilik degeri” olan “viicut biitlinliiglinii ihlal” etmesi
bakimindan 6nemlidir. Bu bakimdan kisinin bedeninden biyolojik 6rnek alinmasi kisinin
viicut biitiinliigiinii bozan bir miidahale olusturmaktadir®.

Doktrindeki genel goriis genetik test ic¢in biyolojik 6rnek alinmasinin “tibbi

miidahale” sayilmas1 ve buna gore korunmasi gerekliligidir'®®. Bu gériisiin kabuli,

138 Giirbiiz, Genetik Analiz, 68.

13 Giirbiiz, Genetik Analiz, 60; Orak, 52.

140 Bkz. Giirbiiz, Genetik Analiz, 66; Kavak Konrat, Elif Gizem: Genetik Verilerin
Korunmasi ve Genetik Ayrimcilik, Yayimlanmamis Doktora Tezi, Eskisehir, 2020, 14-
15.
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genetik testin teshis ya da gen raporlamasi amaciyla yapilmasi halinde yerinde olacaktir.
Ancak gilintimiizde genetik testlere saglik diginda da bir ¢ok farkli amagla bagvurulmasi
ve biyolojik drnegin her zaman “tibbi miidahale”'*! taniminin unsuru olan “tip mesleginin
icrastyla yetkili kisi” tarafindan alinmamasi sebebiyle bazi sorunlara yol agacaktir. Zira,
genetik testler giiniimiizde “dogrudan tiiketiciye testler” kapsaminda internet siteleri
tarafindan yapilabildigi gibi bu is i¢in uzmanlasmis genetik danigmanlar tarafindan da bu
orneklerin toplanmasi s6z konusu olmaktadir'#?, Goriilmektedir ki, mevcut hukuk genetik
verileri korumakta yetersizdir. Bu sebeple, genetik verilerin elde edilmesi ve korunmasi
hakkinda bir kanuni diizenleme gelinceye kadar “tibbi miidahale” kavramini genis
yorumlamak gerekliligi goriisiine katilmaktayiz.

Genetik verinin korunmasi bakimindan biyolojik maddenin hukuka uygun sekilde
elde edilmis olmas1 ve bunun saklanmasi, yok edilmesi gibi islemlerin kisilik hakkinin
korunmasi igin gerekli olmasi sebebiyle UIGVB’ de bu 6rnekler icin de devletlerin

gerekli koruma &nlemleri almasi gerekliligi belirtilmistir*,

141 T1bbi miidahale kavrami Hasta Haklar1 Yonetmeligi m. 4/g’de; “Tip mesleSini icraya
vetkili kisiler tarafindan uygulanan, saglhgr koruma, hastaliklarin teshis ve tedavisi igin
ilgili mesleki yiikiimliiliikler ve standartlara uygun olarak tibbin simirlari iginde
gergeklestirilen fiziki ve ruhi girigim” olarak tanimlanmaktadir (RG. T.01.08.1998,
S.23420).

142 Kavak Konrat, 14; Dogan, Cahid: Gen Analizleri ve Sahsiyet Haklarinin Korunmasi,
Tip Hukuku Dergisi, Ozel Say1: Genetik Teshisler ve Hukuki Sorunlar, 2013, 139.

143 UIGVB m.4/b.
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11. Saghk Hakki

Saglik hakki, uluslararasi temel insan haklari belgelerinde ve AY m.56’da
korunan*kisinin maddi kisilik degerlerindendir'*. Saglk, “Diinya Saghk Orgiitii”
tarafindan “fiziksel, ruhsal ve sosyal olarak tam bir iyi olma hali” olarak tanimlanmustir.

Tanimdan anlasildigi iizere, saglik kisinin bedensel oldugu kadar ruhsal durumuyla
dailgilidir. Ornegin, genetik testin amaci disinda kazara 6liimciil bir gen hastaligina sahip
oldugu bulgusunu 6grenen kisinin bundan dolay1 hayat kalitesinin diiserek depresyona
girmesi miimkiindiir. Boyle durumlarda kisinin ruhsal sagligini korumak o6nemlidir.
Nitekim, Hasta Haklar1 Yonetmeligi m.19°da “Hastanin manevi yapisi vizerinde fena tesir
vapmak suretiyle hastaligin artmasi ihtimalinin bulunmas: ve hastaligin seyrinin ve
sonucunun vahim goriilmesi hallerinde, teshisin saklanmasi caizdir.” denilmek suretiyle
kisinin ruh sagliginin korunmasi amaclanmaistir.

Ayrica, genetik verilerin korunamamasi sebebiyle sigorta, is iliskileri veya aile
iligkilerinin bozulmas1 sonucu olusan psikolojik etkiler kisinin dogrudan sagligim
etkiler 146 . Sonuc olarak, genetik verilerin korunmasmin dogrudan saglik hakkini

etkiledigi goriillmektedir.

144 Saglik hakki bakimindan detayli bilgi icin bkz. Temiz, Ozgiir: Tiirk Hukukunda Bir
Temel Hak Olarak Saglik Hakki, Ankara Universitesi SBF Dergisi, C.69, S.1,166.

1% Giirbiiz, Genetik Analiz, 67.

146 Giirbiiz, Genetik Analiz, 67.
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I11. Ozel Hayatin Gizliligi

Kisinin “maddi ve manevi varligin1 koruma ve gelistirme hakki1” bakimindan 6zel
hayatin gizliligi, kisilik degeri olarak kisilik hakki ¢atis1 altinda korunmaktadir**’. AY
m.20, m.21, m.22°de 6zel hayat kavraminin kisinin 6zel hayati, ailesi, 6zel konutu,
haberlesme hiirriyetini kapsadigi gériilmekte olup, bu baglamda “kisinin manevi varligini
koruma ve gelistirmesini saglayan, baskalarindan gizlenen ve kisinin iizerinde tasarrufta
bulunabilecegi bir alan” olarak tanimlanmaktadir'“,

Konumuz bakimindan, Anayasa m. 20/1°de “kisinin kendisinin ve aile yasaminin
gizliligi hakki” ve 2010 yilinda eklenen {i¢iincii fikra ile “kiginin kendisi ile ilgili kisisel
verilerinin korunmast hakki” 06zel olarak korunmustur. Genetik test teknolojisinin

gelismesi sonucu bu alanda “kisilik hakki ihlali”’**® olasilig1 da artmus ve kisilik hakkinin

korunmasi kapsamini genisletmistir.

147 Kisisel verilerin hukuki niteligine iliskin diger yaklasim, kisisel verinin iktisadi degeri
oldugunu kabul eder. Bu yaklasimi benimseyenler kendi iginde kisisel verinin miilkiyet
hakki kapsaminda oldugunu savunanlar ile fikri miilkiyet hakki kapsaminda oldugunu
savunanlar olmak tizere ikiye ayrilmaktadir. Detayli bilgi igin bkz. Akkurt, Sami: Kisisel
Veri Kavrammin Hukuki Niteligine Iliskin Yaklasimlara Mukayeseli Bir Bakis, Kisisel
Verileri Koruma Dergisi, C.2, S.1, 2020, 26.

148 Ayézger Ongiin, Cigdem: Kisisel Verilerin Korunmasi Hukuku Elektronik
Haberlesme Sektoriine iliskin Ozel Diizenlemeler Dahil, Genisletilmis 2. Bask, Istanbul,
2019, 62.

149 Serozan, Medeni, 454.
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TMK m.23’te kisilik haklar1 kiginin kendisine koruma saglarken, m.24’te bu kisilik
hakki disaridan gelecek herhangi bir ihlale karsi koruma saglamaktadir®. Bu genel
diizenlemenin yani sira, 0zel olarak korunmak istenen kisilik haklar1 i¢in 6zel
diizenlemeler bulunmaktadir. Bu kapsamda kisinin 6zel hayatina saygi gosterilmesi
hakkimin kisilik hakki kapsaminda oldugu agik olup, KVKK ile 06zel olarak
diizenlenmistir. Buna gore, kisinin 6zel hayatinin gizliliginin korunmas1 kapsaminda
oncelikle 6zel ve yeni kanun olan KVKK uygulanacak ancak burada hiikiim bulunmayan

yerlerde genel ve eski kanun olan TMK uygulanacaktir.

Ozel hayatin kapsaminin belirlenip buna gore koruma saglayabilmek i¢in doktrinde

151

29 ¢e2

kisinin yasam alan1 siniflandirilmistir=>". Buna goére kisinin yasami; “kamusal alan”, “6zel

yasam alan1” ve “sir alan1” olmak iizere iige ayrilmaktadir'®2,

“Kamusal alan”; kisinin toplum ic¢inde yasamasi dolayisiyla herkes tarafindan
bilinebilen genel bir yasam alan1” olarak tanimlanabilir!®®. Kisinin kamusal alandaki
faaliyetleri ve verilerinin gizli kalmas1 miimkiin degildir®*. Bu yiizden, kisinin bu

alandaki bilginin paylasilmasi hukuka aykirilik olusturmayacaktir. Ancak kisinin

“kamusal alanda” tamamiyla korunmasiz kaldig: diisiiniilmemelidir, kisinin “serefi ve

150 Serozan, Medeni, 456-457.

151 Aydzger Ongiin, 62. Bu smiflandirmaya “ii¢c alan teorisi” ad1 verilmektedir. Bkz.
Yilmaz, Oguz Gokhan: Kisilik Hakki Kavrami ve Medeni Kanun Kapsaminda Kisiligin
Korunmasi, Tiirkiye Noterler Birligi Hukuk Dergisi, C 7, S. 1, 2020, 158.

152 Ayézger Ongiin, 63.

153 Ayézger Ongiin, 63; Ozkan, 27, Yilmaz, 159.

1% yilmaz, 159-160.
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haysiyetini” zedeleyecek herhangi bir durum yine kisilik hakki bakimindan koruma
konusu olacaktir'®®,
“Ozel Yasam Alan1”, kamusal alandakinden daha dar olan ve kisinin yakin

cevresindeki kisilerle paylastigi yasam alan1” olarak tamimlanabilir 1%

Kisinin
yakinindaki kisiler “ailesi, arkadaslari, sevgilisi, is arkadaslar1” gibi kisiler olabilir’*’. Bu
alandaki verilerin, kisinin yakin ¢evresinden olmayan Kkisiler tarafindan kisinin rizasi
olmaksizin paylasilmasi “6zel hayatin gizliliginin ihlalini” olusturmaktadir. Ornegin,
basinin kisinin 6zel yagamina dair bilgileri yaymasi bu kapsamda 6zel hayatin gizliligini
ihlal olarak degerlendirilecektir. Ancak zaten bu alana giren yakin ¢evrenin bu bilgileri
dgrenmesi veya yine bu ¢evre i¢inde yaymasi, dzel hayatin ihlalini olusturmayacaktir'®,

Sir alani ise, “kisinin yasam alanlarindan en dar kapsamli olanidir ve kisinin kendisi
ve giivendigi kisiler disinda kimsenin dahil olmasmi ve bu alana dair bilgisinin
olmamasini diledigi” alandir. Kisinin sir alani, “aile hayati, cinsel hayati, kisisel verileri,
haberlesmesi, yalniz kalma hakki, haberlesme o6zgiirliigii ve gizliligi” gibi degerleri
kapsamaktadir™®®. Kisinin sir alanina dair bir bilginin paylasilmasi, dzel yasamin aksine

sadece kisinin giivendigi kisilerle sinirli olup, bu bilginin ¢evrede yayilmamasi, diger bir

ifade ile sir niteliginde kalmas1 istenmektedir'®®. Bu kapsamda kisinin sir alanina dair,

15 Yilmaz,160.

156 Ayézger Ozgiin, 63-64; Efil, Alper Yaser: Ozel Hayatin Gizliliginin ihlali Sucu,
Ankara, 2019, 25-26.

157 Aybzger Ongiin, 64; Efil, 25.

158 Aybzger Ongiin, 64.

159 Ayézger Ongiin, 64; Efil, 26.

160 Ayézger Ongiin, 64-65.
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saklanacagi inanci ile bilgiyi paylagtigi kisinin bu bilgiyi yaymast hukuka aykirilik
olusturmaktadir®®?,

Kisisel verilerin kisilik hakki kapsaminda degerlendirilmesini‘®?, bunun her kisisel
veri i¢in uygun olmayacag1 yoniinde elestiriler vardir’®®, Bu elestiriyi savunan yazarlar;
kisinin kendisinin alenilestirdigi bilgileri, aleni sosyal medya paylasimlar1 vs. gibi
bilgilerin 6zel yasamin gizliligi kapsaminda korunamayacagini belirtmektedirler'®*. Her
ne kadar doktrinde yagam alanlarinin ayrilmasi s6z konusu olsa da, bu alanlarin sinirlari
kesin degildir % . Bilgiye erisimin giderek kolaylasmasi sebebiyle, 6zel hayatin
gizliliginin korunmas1 kapsami genis yorumlanmaya baslanmis ve “kisinin bagkalariyla
iliski kurdugu tiim alanlar” bu kapsamda degerlendirilmeye baslanmistir*®®. Bu sebeplerle,
kisisel verilerin kisilik hakki kapsaminda bulundugunu diisiinmekteyiz.

Konumuz bakimindan ise, genetik verilerin biyolojik 6rnek sahibi kisi bakimindan

alenilestirilse bile aile liyelerinin 6zel hayatinin gizliligini ihlal edecegi igin kisilik hakki

161 Ayézger Ongiin, 65.

162 Kisisel veri kavraminin hukuki niteligi hakkinda gesitli tartismalar vardir. Buna gore
doktrinde; ekonomik-iktisadi yaklasim, miilkiyet hakk: yaklagimi, fikri miilkiyet hakki
yaklagimi, sosyal-hiimanist yaklasim, kisilik hakki yaklasimi ve bagimsiz bir hak oldugu
yaklagimi en ¢ok tartigilan yaklagimlardir. Detayli bilgi i¢in bkz, Akkurt, 21 vd.

163 Aksoy, Hiiseyin Can: Medeni Hukuk ve Ozellikle Kisilik Hakki Yoniinden Kisisel
Verilerin Korunmasi, Ankara, 2010, 62; Akkurt, 26.

164 Akkurt, 26.

165 Ayézger Ongiin, 66.

166K iizeci, Elif: Anayasal Bir Hak: Kisisel Verilerin Korunmasi, Bilisim Dergisi, S. 128,
2011, 142 (Kisaltilmis1: Anayasal Hak); Ayézger Ongiin, 66.
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ile baglantis1 kesilemez. Hatta, calismamiz boyunca belirtildigi gibi, genetik verilerin
kisisel veri kapsaminda KVKK ile korunmasi oldukga yetersiz kalmakta ve kendine 6zgii
ozellikleri sebebiyle daha detayli diizenlemeler getirilmesi gerekmektedir. Su anki
KVKK kapsaminda genetik veri koruma kapsaminin ¢ok dar olmasi sebebiyle, genetik
verilerin kisilik hakki olarak korunmasi halinde somut olaya uygun sekilde daha nitelikli

bir koruma saglanacagi aciktir.
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IV. Bilgilerin Gelecegini Belirleme Hakki

“Bilgilerin gelecegini belirleme hakki”'®’, hem kamu hukuku'®® hem de 6zel hukuk
bakimindan korunan “kisinin kendisi hakkinda karar verme ve kendi gelecegini bizzat
belirleme” hakkini ifade eder®®.

Genel olarak bu hak KVKK m. 11°de belirlenmis ve kisinin verisi iizerinde “islenip
islenmedigini 6grenme, aktarildig: iigiincii kisileri bilme, bilginin diizeltilmesini isteme,
verinin silinmesi veya yok edi/mesini isteme” gibi haklar1 kullanarak bilgilerin gelecegini
belirleme hakkina sahip olmaktadir. Kisisel veri olarak genetik verinin, KVKK
kapsaminda korundugu durumlarda bu hiikiim uygulama alani bulacaktir.

Konumuz o6zelinde bu hak, kisinin genetik verilerinin gelecegi bakimindan

“kimlere, nasil ve ne durumda ag¢iklanacagi iizerinde kontrol yetkiye sahip olunmasi”

167 Doktrinde bu hak ayrica “enformasyonel gelecegi koruma hakk”, “bilisimsel gelecegi
belirleme hakki” ve “kendi kaderini belirleme hakki” olarak anilir. Bkz. Giirbiiz, 85;
Kiizeci, Elif: "Istatistiki Birimler ve Bilgilerin Gelecegini Belirleme Hakki" , Insan
Haklar1 Yilligi, C. 32, 2014, 53-75, 56.

168 AY. m20/3’te bu hakkin kapsamu; “...kisinin kendisiyle ilgili kisisel veriler hakkinda
bilgilendirilme, bu verilere erisme, bunlarin diizeltilmesini veya silinmesini talep etme ve
amaglart dogrultusunda kullanilip kullanmiimadigini 6grenmeyi de kapsar.” seklinde
belirtilmistir. Ayrica, AY 17°de “herkesin maddi ve manevi varligimi koruma ve
gelistirme hakki” oldugunun kabulii, kisinin kendisi hakkindaki bilgilerinin gelecegini
belirlemesi bakimindan énemli bir diizenlemedir.

169 Giirbiiz, Meral: Bir Kisilik Hakki Olarak Kisinin Genetik Bilgileri Uzerinde Kendi
Gelecegini Belirleme Hakki, Maltepe Universitesi Hukuk Fakiiltesi Dergisi, C.1-2, 2011,
113-127, 113.
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seklinde tezahiir eder’’®. Bu hak, veriye konu olan kisinin, gelecekteki saglig1 ve hayat:
tizerinde bu genetik verilerin etkilerini “bilme” ve “bilmeme” hakki olarak ikiye
ayrilmaktadir!’,

Bilme ve bilmeme hakki, genel anlamda “UNESCO Insan Genomu ve Insan
Haklar1 Evrensel Bildirgesi” m.5/c’de “Her bireyin, genetik inceleme ve bunlarin
doguracagr sonuglar hakkinda bilgi sahibi olmak veya olmamak kararina saygi
gosterilmelidir.” seklinde diizenlenmistir. Ayrica, “Insan Haklari ve Biyotip S6zlesmesi”
m.10/2°de “Herkes, kendi saglhigr hakkinda toplanmis herhangi bir bilgiyi ogrenme
hakkina sahiptir. Bununla beraber, bireylerin bilgilendilmeme istekleri de gozetilecektir.”
denmek suretiyle saglikla ilgili genetik veriler lizerinde bu haklarin korunmasini
saglamaktadir. Bir sonraki fikrada ise, “hasta yararina olmak” ve “hukuki olarak

diizenlenmis olmak” kosuluyla bu haklarin kullaniminin smirlandirilabilecegi

belirtilmektedirl’2.

170 Giirbiiz, Genetik Analiz, 85.

171 Cippitani, Roberto: “Genetic Research and Exceptions to the Protection of Personal
Data”, Genetic Information and Individual Rights, Regensburg, 2018, 68.

172 Benzer sekilde, Saglik Amagl Genetik Testler Hakkinda insan Haklar1 ve Biyotip
Sozlesmesi’ne Ek Protokol m.16’da bilme ve bilmeme hakkina saygi duyulmasi
gerekliligi  belirtilmis ve hukuki olarak diizenlenmesi halinde ilgili kisilerin
bilgilendirilebilecegi belirtilmistir.
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Bu ayrim, 6zellikle tiim genomun dizilenmesi yani genomdaki tiim bazlarin analiz
edilebilmesi teknolojisinin gelismesi ile 6nemli hale gelmistir!’®. Bu sayede tiim kalitim
hakkinda bilgi edinebilme imkani artmig olup, genetik testin yapilma amacindan farkli
bir hastaligin tespiti, hastaliga yatkinlik hakkindaki bilgiler veya biyolojik ebeveynlikle
ilgili bilgilerin bulunmasi gibi “beklenmedik bulgular” hakkinda ne yapilacagi sorunu
genetik veri bakimindan tartisma konusu haline gelmistir!’®. Bu kapsamda asagida

genetik veriler lizerinde bilme ve bilmeme hakki tartisilacaktir.

1. Bilme Hakka

Bilme hakki, kisinin bilgilerin gelecegini belirleme hakkinin olumlu halde
kullanimin1 igermektedir. Bu kapsamda, konumuz bakimindan bilme hakki, kisinin
genetik verisi ve bununla ilgili bilgileri bilmesi anlamina gelmektedir®”.

Saglik amacli yapilan genetik testler bakimindan, genetik veri iizerinde bilme hakk1
bir hasta hakki olarak Hasta Haklar1 Yonetmeligi m.18 kapsaminda o6zel olarak
korunmaktadir. Hasta sifatiyla genetik veri sahibinin “miimkiin oldugunca sade, tereddiit

ve stipheye yer birakmayacak sekilde ve sosyal ve kiiltiirel diizeyine uygun olarak

anlayabilecegi sekilde” bilgilendirilme hakki vardir. Yine aynt maddede hasta sifatiyla

173 Chadwick, Ruth/ Levitt, Mairi/ Shickle, Darren: “To Right to Know and the right not
to Know: The Emerging Debate, The Right to Know and the Right Not to Know: Genetic
Privacy and Responsibility”, 2.Baski, Cambridge, 2014, 21.

174 Chadwick/Levitt/Shickle, 21; Cippitani, 68.

75 Giirbiiz, Genetik Analliz, 88.
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veri sahibinin bilgilendirilmesinin, “kisi mahremiyetinin korundugu sartlar altinda”,
“makul siirede” ve kural olarak “kendisine” yapilmasi gerektigi belirtilmistir.

Ayrica, Hasta Haklar1 Yonetmeligi m.19’da kisinin bilme hakkinin ihlalinin hukuka
uygun sayildig: bir istisna bulunmaktadir. Buna gore; “Hastanin manevi yapist iizerinde
fena tesir yapmak suretiyle hastaligin artmasi ihtimalinin bulunmasit ve hastaligin
seyrinin ve sonucunun vahim goriilmesi hallerinde, teshisin saklanmasi caizdir.” denmek
suretiyle kisinin manevi kisisel degerlerinin korunmasi amaglanmis ve hangi bilgilerin
kiside ruhsal tahribat yaratabilecegi doktorun takdirine birakilmistir. Gergekten, tedavisi
olmayan oliimciil bir gen hastaliginin oldugunu hastaya sdylemek onun hayat kalitesini
artirmayacak aksine kalan omriinii kalitesiz sekilde gecirmesine sebep olabilecegi igin

diizenleme yerindedir.

2. Bilmeme Hakki

Bilmeme hakki, “kisinin bilgilendirilme hakkindan vazge¢mesi” seklinde
olabilirt”®, TMK m.23/Il kapsaminda bu hakkin smirlandirilmas: miimkiindiir'’’. Hasta
Haklar1 Yonetmeligi’nde ise bu hak bazi siirlamalar getirilerek kabul edilmistir.
Yonetmelik m.20°de, “kisi, saglik durumu hakkinda kendisinin, yakinlarinin ya da hig
kimsenin bilgilendirilmemesini talep edebilir.” denmek suretiyle kisinin bilmeme
hakkinin kapsami ¢izilmis ve kimlerin bu bilgileri bilip bilemeyecegini se¢me yetkisi

taninmustir. Yine ayni maddede kisinin bilmeme yoniindeki rizasinin “yazili” olmasi

176 yildirim, 417.
7 Yildirim, 417.
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gerektigi belirtilmistir ve “kisinin bilgi verilmemesi talebini istedigi zaman degistirip
bilgi verilmesini talep edebilecegi” diizenlenmistir.

Kisinin bilmeme hakkinin, ayrica yakinlarii bilgilendirmeme hakkini kapsadigi
goriilmektedir. Bu durumda asil sorun, kisinin aile bireylerini de ilgilendiren bir kalitsal
hastaligi bilmeme veya ailesinin bilgilendirilmemesini istemesi durumunda ortaya
cikmaktadir. Oncesinde belirttigimiz gibi, genetik veriler 6zellikleri geregi sadece kisi
hakkinda degil ailesi hakkinda da bilgiler igermektedir. Bu durumda uygulamada, saglik
personelinin, bilmeme hakkina saygi duyarak sir tutma yiikiimliligi geregi genetik
bilgiyi saklamasi ya da bu hakki ihlal ederek kisinin aile iyelerini bilgilendirmesi
konusunda karisiklik ortaya ¢ikacaktir.

Etik olarak doktor ve genetik danismanlarin, hasta yakinlari igin onemli tanisal veya
Ongoriicli genetik bilgileri paylasmalar gerektigi konusunda yaygin bir fikir birligi

178 {deal olarak, genetik danisman ya da doktor, hastanin bu konularda yakinlarina

vardir
aciklama yapmasini tesvik etmeli ve hastaya bu siirecte yardimci olmayi teklif etmelidir.
Ancak, hastanin bunu reddetmesi ve doktor veya genetik danigmana yakinlarla iletisim
kurma yetkisi vermediginde, doktor ve genetik danismanlarin hasta yakinlariyla temas

kurma ve sonuglar hakkinda bilgi vermek gorevi olup olmadigi konusunda tartismalar

mevcutturl’®.

Bu karigikligi onlemek amaciyla, Hasta Haklar1 Yénetmeligi m.20°de “Ilgili

mevzuat hiikiimleri ve/veya yetkili mercilerce alinacak tedbirlerin gerektirdigi haller”

178 Clayton, Ellen W./ Evans, Barbara J./ Hazel, James W./ Rothstein, Mark A.: The
Law of Genetic Privacy: Applivations, Implications, and Limitations, Journal of Law and
the Biosciences, 14-15.

179 Clayton/ Evans/ Hazel/ Rothstein, 14-15.
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istisna olarak sayilmig ve bunlarin uygun gérmesi halinde kisinin bilmeme hakkinin
ihlalinin hukuka uygun olacag: belirtilmistir. Her ne kadar genetik veriler ve saglik
verileri arasinda fark bulunsa da, m.20’de belirtilen hastanin sagligiyla ilgili bilgilerin
kendisi ve/veya ailesiyle paylasilmamasini isteme hakkinin kiyasen, genetik veriler i¢in
de kabulii dogru olacaktir'®,

Ayrica, ayn1 gen havuzundan gelen aile tiyelerini etkileyen genetik hastalik tespiti
durumunda 1lgili kisileri bilgilendirilmesi Yo6netmelik m.19 kapsaminda somut olayin
niteligine gore doktorun takdirine baglanmistir. Bu 6zel hiikkiim sebebiyle agiktir ki, ilgili
kisiler bakimindan bilme ve bilmeme hakkinin ihlali durumunda doktorun eylemi hukuka
uygun olacaktir.

Son olarak belirtmek gerekir ki, bilme ve bilmeme hakkinin aile iiyesi yani genetik
olarak bagli olan kisiler tarafindan ihlali durumunda hasta haklari ya da KVKK
kapsaminda degil, kisilik hakki bakimindan koruma onem kazanacaktir. Ornegin,
Huntington hastaligina sahip tek yumurta ikizi kardesleri diisiinelim. Bu durumda
iclerinden biri test yaptirip bunu 6grendiginde, sonug digeri i¢in de ayni olacaktir. Testi
yaptirmayan kardes, zaten tedavisi olmayan bir hastalik oldugu i¢in bunu 6grenmenin bir
yarar saglamayacagini diisiindiigii i¢in bilmeme hakkini kullanmak istemesi miimkiindiir.
Buna ragmen, test yaptiran kardesin sonucu sdylemesi kisilik hakkina ihlal kapsaminda

degerlendirilecektir'®l,

180 Demirayak, Ezgi Basak: Hayat ve Saglik Sigortas1 Sozlesmelerinde Genetik Test
Sonuglarinin Kullanilmasi, Ankara, 2014, 47.
181 Baska ornekler i¢in Bkz. Mchughen, 318.
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V. Genetik Kokeni Ogrenme Hakki

Genetik kokeni 6grenme hakki, yeni iireme teknolojilerinin geligmesi ile giindeme
gelen ve kisinin biyolojik ailesini 6grenebilmeyi kapsayan!®? “mutlak” bir kisilik

hakkidirt®,

182 Serpzan, Medeni, 465.
183 Keskin, Embriyo, 14.
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Ozellikle, “yapay dollenme teknikleri”*®* ile olusan ¢ocugun, gamet, mitokondriyel

DNA ve sperm donériinii bilme hakkini ifade eder®®,

87

Maddi ve manevi kisiligin gelistirilmesi '8’ ve fiziki ve ruhsal biitiinliigiin

korunmasi temelinde kisilik hakki olarak oldukc¢a 6nemlidir',

184 Detayl1 bilgi i¢in bkz. Aydin, Melike Belkis: Yapay Dollenme Tekniklerinin Soybagi
Hukuku ve Kisilik Hakkir Bakimindan Sonuglari, Yayimlanmamis Yiiksek Lisans Tezi,
Eskisehir, 2013, 122 vd.

185 Kisinin genetik bilgileri hiicre ¢ekirdeginde bulundugu gibi, mitokondriyel DNA
(mtDNA)’da yani hiicre organeli olan ve enerji liretmeye yarayan mitokondride de
bulunmaktadir. mtDNA sadece anneden aktarilan genetik bilgileri igerir ve kalitsal
hastaliklarin bazilart mtDNA ile kalitilmaktadir (Oxford Dictionary of Biology, 413).
mtDNA {izerinden aktarilan kalitsal hastaliklar1 Onleyebilmek icin yapay dollenme
teknikleri uygulanarak, saglikli donérden mtDNA nakli ile tedavi yontemi giiniimiizde
yayginlasmaktadir, detayl bilgi i¢in bkz. Weiner, Catherine: Mitochondrial Transfer:
The making of three-parent babies, 22.08.2018,
https://sitn.nms.harvard.edu/flash/2018/mitochondrial-transfer-making-three-parent-
babies/ (ET. 28.12.2021); Oztas, Sitki/ Yakan, Birkan: Mitokondriyal DNA ve
Hastaliklar, erciyes Tip Dergisi, C. 21, S.1, 1999, 63-71, 64.

18 Serozan, 465; Ravitsky, Vardit: The Right to Know One’s Genetic Origins and Cross-
Border Medically Assisted Reproduction, Israel Journal of Health Policy Research, C.6,
S.3, 2017, 1-6, 1.

187 Keskin, Embriyo, 14-15.

188 Aydin, 117
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Bu hakkin temeli Birlesmis Milletler Cocuk Haklar1 Sozlesmesi *° m.7’de,
“cocugun ana-babasini bilme” hakkina dayanmaktadir. iilkemizde bu hakkayonelik 6zel
bir diizenleme olmamakla beraber AY. m.17 kapsaminda maddi ve manevi varlig

gelistirme kapsaminda kisilik hakki olarak korunacaktir!®

Bunun yam sira, Tiirk Hukukunda soybaginin kurulmasi i¢in genetik bag olmasi
gerekmedigi i¢in, cocugun biyolojik babasinin kimlikte yazan baba olmamas1 halinde de,

genetik kokeni 6grenme hakki ortaya ¢ikacaktir.

Cocugun genetik kokeni sperm, gamet ya da mitokondriyel DNA dondriine
dayaniyorsa, bu durumda genetik kdkeni 6grenme hakki biyoetik bakimindan iki farkl
goriise dayanmaktadir. Bunlardan ilki, “sonugsal” yaklasim olup, genetik kdkeni
bilmemenin kisinin kisilik haklarin1 dogrudan ihlal etmedigini, sadece zarar olusmasi
durumunda kisilik hakkinin ihlal edildigi belirtilmektedir. Diger goriis ise “temel haklar”
temelli olup, kiside zarar ortaya ¢iksin veya ¢ikmasin genetik kdkenini bilmenin kisi
hakk1 oldugunu kabul etmektedir®?. Doktrinde genetik kokeni bilme hakkinin, temelde

bir kisilik hakki olarak korunmas: gerektigi kabul edilmektedirt®?,

Genetik kokeni 6grenme hakki; saglik hakki bakimindan, kimligini 6grenme ve

gelistirme bakimindan ve ebeveynle kisisel iliski kurma hakki bakimindan 6nem arz

189 Tiirkiye tarafindan 14.09.1990 tarihinde imzalanmis ve 4058 Sayili Onay Kanunu ile
27.01.1997°de yiiriirliige girmistir.

190 Aydin, 122.

191 Ravitsky, 2.

192D gnmez, 176.
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etmektedir'®®. Bu kapsamda, kisinin biyolojik ebeveyninin ve ailesinin sahip olduklar
genetik bilgilere ve saglik bilgilerine erismesi kisinin hem ruh hem fiziki sagligi
bakimindan ve hastaliklara karsi onlem almak hem de tedavi bakimindan Onem

tastyacaktirt®,

Ayrica, genetik kokenin bilinmesi sayesinde kisinin sosyal hayattaki kimligini
bulabilmesi'®® ve genetik verileri iizerinde bilgilerinin gelecegini belirleme hakki daha
nitelikli olarak kullanilabilecektir. Zira giliniimiizde, genetik testler oldukg¢a kesin
sonuglar vermesine ragmen sadece bu verilerle aile gegmisi olmaksizin teshis yapmak

dogru teshis yapilmasini zorlagtirmaktadir.

Son olarak, genetik kdokeni 6grenme hakki, cocugun biyolojik akrabalariyla

iliskilerini diizenlemesini saglayan bir hak olarak karsimiza ¢ikar'%

. Bu kapsamda kisinin
genetik ebeveynlerini tanimas1 miimkiin olacaktir. Ancak en 6nemlisi, “evlenme yasagi”
bakimindan kisinin biyolojik akrabalarini bilmesini kolaylastirmaktadir. Zira, TMK

bakimindan kan hisimlar1 arasinda evlenme yasaginin temeli genetik olarak

belirlenmektedirt®’

193 Ravitsky, 2-3.

194 Aydin, 117

19 Ravitsky, 3; Aydin, 117.

19 Ravitsky, 4.

197 Detayl1 bilgi igin bkz. Keskin, A. Dilsad: “Embriyonun Evlat Edinilmesi”, Selguk
Hukuk Kongresi 2020 Ozel Hukuk Tebligleri Tam Metin Kitab1, Ankara 2020, 14
(Kisaltilmist: Embriyo).
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Tiirk Hukukunda sperm, gamet ya da mtDNA donérliigii kabul edilmemistir'®,
Ancak bu uygulamalarin kabul edildigi yerlerde, dondriin anonim kalma hakki ve
cocugun genetik kdkenini bilme hakki arasinda menfaat ¢atismasi ¢iktigi igin etik ve
hukuki bakimdan oldukga tartisiimaktadir. Konu ile ilgili tartismali diger husus ise,
mitokondriyel DNA nakli konusunda ger¢eklesmektedir. Bu durumda, ¢ocuk kalitsal
kokenini ti¢ farkl kisiden almaktadir ve genetik kdken olarak kimlere basvurulacagi belli

degildir®®.

Dondr gizliligi ve genetik kokeni 6grenme hakki catismasina ornek olarak,
Amerika’da 15 yasindaki bir ¢ocugun, anonim sperm dondrii olan biyolojik babasini

dolayli yolla bulmasi 6rnek verilebilir. Cocuk, kendisinin genetik verisini secere tespiti

198 Uremeye Yardimecr Tedavi Merkezleri Yonetmeligi EK-17/m.4 (RG. T.30.09.2014,
S.29135); 2238 sayili Organ ve Doku Alinmasi, Saklanmasi, Asilanmasi ve Nakli
Hakkinda Kanun Kanunu Ek Madde 1, m.15 (RG. T. 03.06.1979, S. 16655).

199 Bu hususta doktrinde, iki farkl1 yaklasim bulunmaktadir. Buna gére, bir goriis gocugun
tic farkli biyolojik ebeveyne sahip oldugunu belirtmektedir. Diger goriise gore ise,
mtDNA tiim kalitsal bilginin ancak %]1’ini kapsadig1 i¢cin burada ayr1 bir biyolojik
ebeveyn olmadigin1 ve biyolojik olarak hala bir anne ve bir baba oldugunu kabul
etmektedir. Bu goriise gore, degistirilen mtDNA sadece doku nakli gibi diisiintilmelidir.
Ayrmtili bilgi icin bkz. Metin, Sevtap/ Az, Adem/Ertin, Hakan: Iki Kadin Bir Bebek:
Tibbi, Etik ve Hukuki Perspektiflerden Mitokondri Degistirme Terapisi, Anadolu Klinigi
Tip bilimleri Dergisi, 2020, 138-151, 141; Dimond, Rebecca/ Stephens, Neil: Three
Persons, Three Genetic Contributors, Three Parents: Mitochondrial Donation, Genetic
Parenting and the Immutable Grammar of the ‘Three X X’, Health, C.22, S.3, 2018, 240-
258, 246 vd.
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hizmeti sunan “FamilyTreeDNA.com” sitesine ekleyerek kendisininkine en yakin genetik
bilgiye sahip kisileri tespit etmistir. Bu agamada, annesine verilen sperm dondriiniin
dogum tarihi ve yeri bilgileri ile veritabanindan elde ettigi bilgileri eslestirdiginde
biyolojik babanin kimligi dolayl1 olarak ortaya ¢ikmistir’®. Bu 6rnekte goriildiigii gibi,
cocugun genetik verisi sayesinde dondriin anonimligi ve genetik verisinin gizliligi ihlal
edilebilir. Burada, ¢ocugun tstiin yarar1 geregi genetik kokeni 6grenme hakkinin dondriin
0zel yasamimin gizliligini ihlal etse bile hukuka aykir1 olmadigini zira olayda iistiin

nitelikli 6zel yararin bulundugunun kabul edilmesi gerekmektedir.

Sonug olarak, tilkemizde sperm dondrliigii veya internet lizerinden secere tespiti
yasal olmamakla beraber, yakin gelecekte genetik verilerin 6zel olarak korunmamasi
halinde olabilecek sonuglar1 gostermek bakimindan bu 6rnek onemlidir. Zira, olayda
oldugu gibi, cocugun genetik kdkenini 6grenme hakki oldugu kadar dondriin de gizli
kalma hakkina saygi gostermek gerekecektir. Buradan da goriildiigli gibi, genetik
verilerin tanimlama potansiyeli ve ilgililere etkisinin ne kadar yiiksek oldugu

201

goriilmekte™" ve diger haklarla ¢atigma halinde nasil bir yol izlenecegi belirlenmelidir.

Tirk Hukukunda genetik kdkeni 6grenme hakki ise, cocugun biyolojik babasini
o0grenme hakki olarak gergeklesir. Bu durumda ise, genetik baba oldugu diisiiniilen

kisinin genetik verisi ancak “soybaginin reddi” davasi ile mahkeme karar1 dogrultusunda

200 Motluk, Alison: Anonymous Sperm Donor Traced on Internet, New Scientist,
02.11.2005 https://institutions.newscientist.com/article/mg18825244-200-anonymous-
sperm-donor-traced-on-internet/ (ET. 28.12.2021).

201 Taylor, 114.
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elde edilebilir?®®, Ancak bu noktada belirtmek gerekir ki, varsayimsal babanin genetik

verilerine delil olarak bagvurulabilmesi i¢in onemli siiphelerin varligi ve bunlarin

203

inandiricihigr gerekmektedir <*°. Ancak dava oncesi kisinin rizasi olmaksizin alinan

biyolojik 6rnekle yapilan babalik testinin davada kullanilmasi sorununda, hukuka aykiri
delil degil kisinin genetik bilgilerinin ihlali s6z konusu olacaktir. Bagka bir deyisle,
hukuka aykir1 bilginin kullamlip kullanilamayacagindan bahsedilecektir?®. Ancak béyle
bir delilin ortaya konmasina gerek olmaksizin, hakim karartyla genetik veri alinabilmesi

ve hatta Yargitay kararlarinin bunu desteklemesi sebebiyle kisinin genetik kdkenini

r205

ogrenme hakkinin korundugu séylenebilir=™°. Belirtmek gerekir ki, “genetik kokeni

206

ogrenme hakki” ile “soybaginin kurulmas1” kavramlari farklidir™. Buna gore soybaginin

kurulmas: ile “nafaka”, “miras¢ilik” gibi haklar elde edilirken genetik kdkeni 6grenme

hakkinda bdyle sonuglar yoktur?®’, Soybagimnin tespiti davasi igin belli siireler olmasina

ragmen, kisinin genetik kokenini 6grenme hakk: bir kisilik hakki olmasi sebebiyle hak

202 Kihgoglu, Evren: Gizli Babalik Testlerinin Soybaginin Reddi Davasina Etkileri ve Bu
Baglamda Alman Hukukunda Hukuki Babanin Biyolojik Babaliginin Agikliga
Kavusturulmas1 Talebi’nin Taninmasi-Yargilama Hukuku Perspektifinden Bir Bakis,
Marmara Universitesi Hukuk Fakiiltesi Hukuk Arastirmalar1 Dergisi, C.16, 2010,279-307,
294.

203 Kihgoglu, 296.

204 Kihgoglu, 299.

205 Kihgoglu, 301.

206 Dénmez, 174.

207 Dénmez, 174; Baysal, Basak: Cocugun Kokenini Ogrenme hakki, Prof. Dr. Rona
Serozan’a Armagan, Istanbul, 2010, 515 vd.
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diisiiriicii siireye bagli degildir?®. Ancak genetik kokeni bilme hakkinin biyolojik babanin
genetik verilerinin gizliligini ihlal anlamima gelmesi sebebiyle, kisinin rizast yoksa
genetik kokenin 6grenilmesi hakkinin kullanilabilmesi i¢in Tiirk Hukukunda agilabilecek

dava ancak soybagi davasidir?®

. Asagida genetik verilerin gizliliginin kanun kapsaminda
hukuka uygun sayilmasi hallerinde bu dava detayli olarak agiklanacagi i¢in burada detaya

deginilmeyecektir.

V1. Genetik Ayrimcilik

Genetik ayrimcilik, kisinin kalitsal 6zellikleri sebebiyle farkli muameleye

210

ugramasidir Genetik ayrimceilik sebebiyle kiginin toplum i¢indeki konumu zarar

211 " Kisinin maddi ve manevi

gormekte ve sosyal kisilik degerleri zedelenmektedir
varhigimi gelistirebilmesi ve kisiliginin korunmasi agisindan genetik ayrimciliga
ugramamasi dnemlidir. Bunu saglamak i¢in ise, kisinin genetik verilerinin 6zel olarak
korunmas1 gerektigi agiktir.

Genetik ayrimcilik, genel kavram olarak ayrimeilik kavrami kapsaminda
bulunmakta ve bir ¢ok uluslararasi belge ve Tiirk Hukukunda, insanlarin esit oldugu kabul

edilmektedir?*2. Bu kapsamda ilk olarak insan Haklar1 Evrensel Beyannamesi m.2’de

ayrimcilik yasagi ve esitlik genel olarak “Herkes, irk, renk, cinsiyet, dil, din, siyasal veya

208 Donmez, 174.

20° Dénmez, 185.

210 Kiizeci, Ayrimcilik, 91; Tagdemir, 957.
211 Serozan, Medeni, 464.

212 Kiizeci, Ayrimcilik, 90.
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baska bir goriis, ulusal veya toplumsal kéken, miilkiyet, dogus veya baska bir ayrim
gozetilmeksizin bu Beyanname’ de ilan olunan biitiin haklar ve ozgiirliiklerden

’

yararlanabilir.” seklinde ifade edilmistir. “her tiirlii ayrimecilik” derken ayrimcilik
tiirlerinin sinirl sayida sayilmadigi anlasilmaktadir. Bu yaklasim Ekonomik, Sosyal ve
Kiiltiirel Haklara iliskin S6zlesme m.2/2, Medeni ve Siyasi Haklara Iliskin S6zlesme m.
24/1, Her Tiirlii Irk Ayrimciliginin Ortadan Kaldirilmasina Iliskin  Uluslararas:
Sézlesme’'nin giris kisminda ve m.l1’de , Insan Haklari ve Temel Ozgiirliiklerin
Korunmasina Iliskin Sézlesme m.14 ve bu sdzlesmenin ayrimciliga iliskin Ek 12
Numarali Protokolii m.1’de ayn1 yaklasimla diizenlenmis ve ayrimciliga ugramamak bir
insan hakki1 olarak kabul edilmistir. Ancak belirtmek gerekir ki, her ne kadar cinsiyet ve
ik gibi  kavramlar genlere bagli olusmus olsa da, genetik ayrimcilik ile

213

karistirilmamalidire=°. Zira, genetik ayrimcilik, kisinin genetik verileri sebebiyle ugradigi

ayrimeilig ifade etmektedir?*4,

Bu genel diizenlemelerin yam sira, Insan Genomu ve Insan Haklar1 Evrensel
Bildirgesi m.6’da, “Hi¢ kimse genetik ozellikleri nedeni ile insan hak ve temel
ozgiirliikleri ile onurunu ihlal etmeye yonelik veya bunlari ihlal edici sonuglar doguracak
bir ayrimciliga maruz birakilmamalidir.” denilmek suretiyle genetik 6zelinde ayrimeilik
diizenlenmis ve bu alanda atilan ilk énemli adim olmustur. Insan Haklar1 ve Biyotip
Sozlesmesi m. 11°de ise “Bir kimseye, genetik kalitimi nedeniyle herhangi bir ayrimcilik
uygulanmast yasaktir.” denilmek suretiyle daha genel olarak ayrimcilik diizenlenmistir.

Uluslararasi insan Genetik Verileri Bildirgesi’nde ise genetik veriler ve ayrimeilik

iligkisi  gozetilerek m.3’te “...Bireyin kimligi sadece genetik oOzelliklere

213 Kiizeci, Ayrimcilik, 96; Tasdemir, 957.
214 Kiizeci, Ayrimcilik, 97.
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indirgenmemelidir.” denilmek suretiyle kisinin kimliginin sadece genetige
indirgenemeyecegi belirtilmis ve bu dogrultuda m.7/a’da “Insan genetik verilerinin ve
insan proteomik verilerinin ihlaline iliskin amaglar i¢in ya da insan haklarini, temel
ozgtirliikleri veya bireyin insanlik onurunu ihlal edecek ya da bir bireyin, ailenin,
toplulugun veya toplumun asagilanmasina yol acabilecek amaclara hizmet edecek sekilde
kullanilmamasi igin her tirlii ¢aba sarf edilmelidir.” denilmis ve genetik veriler
dolayistyla ayrimeilik yapilmasi yasaklanmistir. Maddenin devaminda ise “topluma
dayali genetik caligmalar” ve bunlarin sonuglarinin ayrimciliga yol agmayacak sekilde
yorumlanmasi1 gerektigi belirtilmistir. Bu son diizenleme o6zellikle genetik veri
tabanlarinin artmasi ve uluslararasi diizeyde veri akisinin saglanmasi sebebiyle genetige
dayali irk¢ilig1 6nlemek i¢in oldukca Gnemlidir.

Genetik ayrimcilik yasagi basligr altinda Anayasa’da bir madde bulunmamaktadir
ancak genel ilkeler kapsamindan esitlik ilkesi AY m.10 altinda genetik ayrimcilik yasagi
degerlendirilebilir. Ayrica genetik verilerin genetik ayrimcilik amaciyla kullanilmamasi
AY m.17 kapsaminda maddi ve manevi varligini korumak hakkini da dogrudan
ilgilendirmektedir.

Genetik ayrimcilik 6zellikle is hukuku sozlesmeleri ve sigorta so6zlesmelerinde
onem arz etmektedir. Bu alanlarda genetik verilerin ayrimcilik amaciyla kullanilmasini
engelleyen 6nemli bir yasal diizenleme 6rnegi Amerika Birlesik Devletleri’'nde 2008
tarihli “Genetik Bilgiye Dayali Ayrimcilik Yapmama Yasasi (The Genetic Information
Nondiscrimination Act)” dir. Gelisen genetik teknolojileri ve bunlarin doguracagi
sorunlar goz oniine alindiginda, genetik verilerin ve buna dayali ayrimciligin 6zel kanunla

diizenlenmesi gerekmektedir?®.

215 Bilgen, 78.
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UCUNCU BOLUM

GENETIK VERILERIN KORUNMASI VE BU VERILERIN GiZLIiLiGININ

THLALI HALINDE KORUNMAMASINDAN DOGAN KiSiLiK HAKKI iHLALI

§ 10. GENETIK VERILERIN KORUNMASI

I. KVKK Kapsaminda Koruma

A. KVKK’nin Uygulanma Alam

Genetik verilerin kisilik hakki bakimindan ihlali halinde uygulanacak kurali
belirleyebilmek i¢in dncelikle KVKK’nin kapsamini belirlemek gerekmektedir. Buna
gore, birinci boliimde bahsedildigi tizere konumuz bakimindan korumanin 6znesi KVKK
m.2’de ve m.3/¢’ten yola ¢ikarak “genetik verisi islenen gergek kisiyi” , diger bir deyisle,
“ilgili kisiyi” ifade etmektedir. KVKK, kiigiiklerin verilerinin islenmesine dair hiikiim
getirmedigi icin genel kisilik hakk1 hiikiimlerine basvurulacaktir?.

KVKK kapsaminda genetik verinin gizliligini saglama sorumlulugu bulunanlar ise
“verileri tamamen veya kismen otomatik olan ya da herhangi bir veri kayit sisteminin
parcast olmak kaydiyla otomatik olmayan yollarla isleyen gercek ve tiizel kisiler”dir?.

Kanunun kisi bakimindan uygulanmasina bakildig1 zaman, ilgili kisi olarak verinin

asil sahibi disinda kisilerin menfaati olsa bile bu Kanun’daki korumadan

! Yiicedag, Nafiye: Medeni Hukuk Agisindan Kisisel Verilerin Korunmas1 Kanunu’nun
Uygulama Alani1 ve Genel Hukuka Uygunluk Sebepleri, istanbul Universitesi Hukuk
Fakiiltesi Mecmuasi, C. LXXV, S.2, 765-790, 767.

2 KVKK m.2.



yararlanamayacagi goriilmektedir. Bu kapsamda genetik veri ile baglantili aile {iyesinin
kisisel verinin islenmesinden kaynakli olarak zarari kisilik hakki ihlali kapsaminda
degerlendirilecektir.

Yine, KVKK’ nin veri sorumlusu bakimindan m.28/1/a’da, “gercek kisiler
tarafindan tamamen kendisiyle veya ayni konutta yasayan aile fertleriyle ilgili faaliyetler
kapsaminda islenmesi”  istisna getirilmistir. Boylece, kisinin genetik verilerinin
gizliligini aile liyelerinden birinin ihlal etmesi bu kanun kapsami disinda kalacaktir.
Ancak yukarida bahsettigimiz iizere, genetik veri istisnai niteligi sebebiyle en ¢ok aileyi
ilgilendirmekte ve dogal olarak en ¢ok aile tiyeleri tarafindan bunlarin gizliligi ihlal
edilmektedir®. Bu durumlarda ise, genetik verinin korunmas kisilik hakk: hiikiimlerine
gore TMK’ ya kapsaminda korunacaktir.

Ayrica KVKK m.28/1/b’de, “resmi istatistik ile anonim hdle getirilmek suretiyle
arastirma, planlama ve istatistik gibi amaclarla islenmesi” durumlar1 istisna olarak
sayillmigtir. Anonim hale getirme m.3/b’de; “Kisisel verilerin, baska verilerle
eslestirilerek dahi hichir surette kimligi belirli veya belirlenebilir bir gercek kisiyle
iliskilendirilemeyecek hdle getirilmesi” olarak tanimlanmigtir. Ancak anonim hale
getirmek, genetik veriler i¢cin miimkiin olmayan bir yontemdir®. Séyle ki, her bireyin
genetik verisinin tek ve biricik olmasi sebebiyle bagka bir veri olmaksizin dahi kisiyi
tekrar tespit miimkiin olacaktir®. Benzer sekilde, bilimsel arastirmalar bakimmdan KVKK

m.28 kapsaminda, “kisilik hakkini ihlal etmeyecek sekilde genetik verilerin bilimsel

% Taylor, 106.
4 Taylor, 134 vd.
® Taylor, 155 vd.
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arastirma amaciyla kullaniimasiin” kanun kapsaminda korunmadigi belirtilmektedir.
Bu durumlarda kisilik hakki1 kapsaminda koruma giindeme gelecektir.

Genetik verileri ilgilendiren diger istisnai durumlar ise, “kamu giivenligini, kamu
diizenini veya ekonomik giivenligi saglamaya yonelik olarak kanunla gorev ve yetki
verilmis kamu kurum ve kuruluslar: tarafindan yiiriitiilen onleyici, koruyucu ve istihbari
faaliyetler kapsaminda islenmesi” ve “sorusturma, kovusturma, yargilama veya infaz
islemlerine iliskin olarak yargi makamlar1 veya infaz mercileri tarafindan islenmesi”
halleridir®. Bu durumlarda KVKK hiikiimleri uygulanmayacaktir. Bu haller, TMK.

m.24’te diizenlenen hukuka uygunluk halleri ile uyumludur.

B. KVKK Kapsaminda Genetik Veri Korunmasi

KVKK kapsaminda genetik verilerin korunmasi i¢in 6ncelikle veri islenmesine dair
genel ilkeler belirlenmistir. Buna gore, veriler “hukuka ve diiriistliik kurallarina uygun
sekilde”", “dogru ve giincel ” verilere dayanarak®, “belirli, acik ve mesru amaglar” igin®
ve bu “amacla sinirl ve él¢iilii olarak ™° islenmelidir. Ayrica veriler ancak “islendikleri

amag icin yeterli siire kadar” saklanabilir?.

® KVKK, m.28/1/¢-d.

TKVKK m.4/2/a.

& KVKK m.4/2/b.

9 KVKK m.4/2/c.

10 K VKK m.4/2/¢.

1 KVKK m.4/2/d. Verilerin islenmesine dair ilkeler hakkinda detayli bilgi igin bkz.
Ayézger Ongiin, 134 vd.
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Bu ilkelerin yani sira, genetik verinin korunmasi sistemini giiglendirmek igin
kisinin haklart m.11°de; “verisinin iglenip islenmedigini ve islenen veriyi 6grenme”,
“veri iglenme amacint ve buna uygun kullamlp kullaniimadigini 6grenme”, “kisisel
verilerin aktarildig ticiincii kisileri bilme”, “verilerinin diizeltilmesini, silinmesini talep
etme ve bu taleplerinin verinin aktarildigi ticiincii kisilere bildirilmesini isteme” olarak
belirtilmistir. Genetik verisi isleyen kisi, yukarida sayilanlar haricinde kisisel verisinin
gizliliginin korunamamasi sebebiyle eger bir zarara ugradiysa bunun telafisini veri
sorumlusundan isteyebilir®?,

Genetik verilerin gizliligini ihlal ile kisilik hakki saldirtya ugrayan kisi; veri
sorumlusuna bagvurduktan sonra, sorumlunun cevabindan itibaren 30, cevap
verilmediyse 60 giin icinde Kisisel Verileri Koruma Kurumu’na sikayet hakkini
kullanabilir ¥ . Sikayet hakkinin kullanilmasi sonucu, Kurul incelemesinde, veri
sorumlusu tarafindan hukuka aykiriligin giderilmesini isteyebilir'4. Bunun yani sira Kurul,
“telafisi gii¢c veya imkansiz zararlarin dogmasi ve agik¢a hukuka aykirilik olmasi halinde,
veri iglenmesinin veya verinin yurt disina aktarimasimin durdurulmasina” Karar

verebilir’®. Kurulun bu karar;, TMK’da belirtilen saldirtya son verilmesi davasinin bu

kanun kapsaminda yansimasi gibi diistiniilebilir.

12 KVKK m.11/g.

13 KVKK m.14.

14 KVKK m.15/5.

15 KVKK m.15/7. Benzer sekilde KVKK m.22/1/c’de, Kurul’'un gérevleri arasinda
“kisisel verilerin kanunlara uygun olarak islenip islenmedigini incelemek ve gerektiginde

bu konuda gegici 6nlemler almak” sayilmustir.
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Son olarak belirtmek gerekir ki, KVKK m.14/3’te “Kisilik haklari ihlal edilenlerin,
genel hiikiimlere gore tazminat hakki saklidir.” denmek suretiyle tazminat davalari

bakimindan kisilik haklarina iligkin genel hiikiimlerin uygulanacagini belirtmistir.

II. TMK Kapsaminda Koruma

Yukarida bahsedildigi iizere, kisilik haklarimin korunmasi acgisindan genetik
verilerin gizliliginin korunmasi1 énemlidir. Bu verilerin gizliliginin korunmasi ise Tiirk
Hukukunda, KVKK ve TMK kapsaminda miimkiindiir. Her iki kanun bakimindan
saglanan korumalarin, kisilik hakkini koruduguna siiphe yoktur. Ancak, KVKK’ nin
kapsamu itibariyla TMK” ya kiyasla ¢ok daha dar olmasi i¢in kisilik hakkinin korunmasi
bakimindan oncelikle sartlari uyuyorsa KVKK hiikiimleri uygulanacaktir. KVKK
kapsamina girmeyen ancak kisilik hakki ihlali olusturan durumlarda ise genel kanun
niteligindeki TMK m.23, m.24, m.25 hiikiimleri uygulanacaktir.

Ayrica KVKK’ da genetik verinin gizliliginin ihlaline yonelik kanunda belirtilen
prosediir uygulansa bile kisilik hakki bakimimdan, KVKK m.14/3’te “Kisilik haklari ihlal
edilenlerin, genel hiikiimlere gore tazminat hakki saklidir.” denmek suretiyle TMK ve
KVKK hiikiimlerinin ayn1 anda uygulanabilecegi belirtilmistir. Nitekim, kanun
koyucunun yaklasimi kisinin kisiligini korumay1 6n plana almasindan dolay: tutarli ve
dogrudur. Bu sebeplerle asagida, genetik verilerin kisilik hakki bakimindan TMK

hiikiimlerince korunma yollar1 agiklanacaktir.
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§ 11. GENETIK VERI GIZLIiLiGI ITHLALINDE HUKUKA UYGUNLUK

SEBEPLERI

Kisilik hakkinin ihlalinin tespiti onemli bir husustur. Bu konuda genel goriis, hak
ithlaline sebep olan eylemin herhangi bir davranis yiikiimiine aykiri diismesi halinde
kisilik hakki ihlali oldugunu savunulmasidir’®. Ozetle, kisilik hakki ihlalinin oldugu her
durumda hukuka aykiriligin oldugu sdylenemez.

Genetik verilerin gizliliginin ihlali durumunda 6ncelikle 6zel kanun olan KVKK
hiikiimleri uygulanacaktir. Bu kapsamda, KVKK m.6’da belirtilen genel kurala gore;
genetik verinin gizliliginin ihlalinin hukuka uygunlugu ancak acik riza ve kanunda
belirtilen durumlarda miimkiindiir. Ancak, bahsettigimiz gibi, bu Kanun’un uygulanma
alan1 oldukca smirlidir. Ozellikle KVKK m. 28 kapsaminda genetik verinin “figiincii
kisilere verilmemek ve veri giivenligine iliskin yiikiimliiliiklere uyulmak kaydiyla gercek
kisiler tarafindan tamamen kendisiyle veya aym konutta yasayan aile fertleriyle ilgili
faaliyetler kapsaminda islenmesi” bu kanun kapsamina girmemektedir. Bu ise Kanun’u,
genetik verinin diger verilerden ayrilmasinin saglayan en 6nemli 6zelligi olan “aileye ait
bilgileri kendi basina gosterebilmesi” durumunda, diger aile fertlerinin haklarini

korumaktan aciz birakmaktadir. Sonug olarak, genetik verilerin kisinin kisilik degerleri

16 Bu goriisiin pratik sonuglari, zarari ispatlama yiikiiniin zarar goérende olmasi ve
durdurma davalarinin kapsamini daraltmasidir. Thlal konusundaki, “endikasyon teorisi”
ad1 verilen diger goriiste ise kisilik hakki ihlalinin her haliikarda hukuka aykiri
sayilmasidir ve kusurun varlig1 aranmamaktadir. Bu goriiste, eylemin hukuka aykiriligini
ispat yiikii zarar verendedir ve hukuka aykirilik sartin1 sagladigi siirece durdurma
davalarina konu olabilir. Ancak bu ikinci goriis, kisilik hakkinin genisleyen kapsami
diistintildiigiinde yetersiz kalmaktadir. Bkz. Serozan, Medeni, 468.
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arasinda olmasi sebebiyle kisilik hakki kapsaminda TMK hiikiimleri uygulama alani
bulacaktir. Konumuz 6zelinde kisilik hakki kapsaminda genetik veri gizliliginin ihlali i¢in
hukuka uygunluk halleri TMK m.24’te “kiginin rizasi, daha tistiin nitelikte ézel ya da
kamusal yarar ve kanunun verdigi yetkinin kullanilmas:” olarak sayilmistir. Asagida bu
hukuka uygunluk nedenleri daha detayli incelenecek ve sonrasinda ihlalin hukuka
aykiriliginin tespiti halinde basvurulacak yollar gosterilecektir.

Eger genetik verilerin KVKK kapsaminda korunma imkani varsa bu durumda,
genel hukuka uygunluk sebepleri degil, KVKK m.6’da sayilan hukuka uygunluk
sebepleri dikkate alinacaktir'’.

Burada belirtmek gerekir ki, KVKK’ nin uygulanmasi hakkinda istisnalar1 belirten
m.28 hiikmii, hukuka uygunluk sebepleri olmayip sadece Kanun kapsamina girmeyen
durumlar1 kapsamaktadir. Bu noktada Celikel’in “KVKK’ mn 28. Maddesindeki
kanundan tam ve kismi istisna hallerinin hukuka wygunluk nedenleri kapsaminda
degerlendirilmesi gerektigi”*® savin1 kabul etmek miimkiin degildir. Zira bir kanunda
diizenlenmeyen ya da kapsam disinda birakilan bir konunun tiim hukuk bakimindan
hukuka uygunluk teskil edecegini diisiinmektedir. Zira, kanunda belirli kosullarda bir
kanunun uygulanmayacagini belirtmek o alanda hukuk boslugu oldugunu gostermez.
Konumuz agisindan 6zellikle m.28/1/a kapsaminda ““ Kisisel verilerin, ticiincii kisilere
verilmemek ve veri giivenligine iliskin yiikiimliiliiklere uyulmak kaydiyla gercek kigiler

tarafindan tamamen kendisiyle veya ayni konutta yasayan aile fertleriyle ilgili faaliyetler

7 Yiicedag, 771.

18 Celikel, Serdar: Kisisel Verilerin Islenmesinde, Ac¢ik Riza Hukuka Uygunluk
Nedeninin, 95/46 Sayili Direktif ve GDPR’la Karsilastirmali Olarak Incelenmesi,
Uyusmazlik Mahkemesi Dergisi, C.9, S.17, 2021, 161-190, 162.
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kapsaminda islenmesi.” durumunda, genetik verilerin 6zellikle aileyi ilgilendirmesi
sebebiyle hukuka uygunluk sebebi sayilmast TMK m. 2 kapsaminda “hakkin kotiye
kullanilmas1” sonucunu doguracaktir. Yukarida ornegini verdigimiz gibi tek yumurta
ikizi kardeslerden biri Huntington hastaligi genine sahip oldugunu 6grenmis ve diger
kardesin bilmeme istegi hilafina, bu bilgiyi aktarmigsa burada hukuka uygunluk sebebi
oldugu iddia edilemez. Bu, sadece, kardesin veri sorumlusu olarak sayilamayacagi ve
KVKK kapsaminda yapilacak sikayet prosediiriiniin uygulanmayacagi anlamina gelir.
Bilme hakki ihlal edilen kardes, kisilik degeri zedelendigi i¢in kisilik hakkini koruyan
dava yollarina bagvurabilecektir. Aksinin kabulii halinde, ortada hukuka aykirilik
olmayacagi i¢in dava yoluna gidilemeyecektir.

Ayrica belirtmek gerekir ki, hukuka uygunluk sebepleri arasinda 6ncelik siralamasi
yoktur. Bagska bir ifade ile, 6rnegin kanunda sayilan bir hukuka uygunluk sebebinin somut
olaya uygulanabilmesi i¢in Oncelikle diger hukuka uygunluk sebebi olan “ag¢ik riza”

kosulunun bertaraf edilmesi aranmayacaktir®®.

. Riza

Riza, kiginin belirli bir hakkinin ihlalinin kabuliine yonelik irade beyanini ifade
eder?®. Buradaki riza, genetik verinin korunma hakkinin ihlalini kabul seklinde ortaya

cikacaktir.

19 Ucak, Riza, 48.
20 Rizanin gegerliligi, riza gosterenin fiil ehliyetine sahip olmasi, irade sakatlif

bulunmamasi, hakkin ihlalinin kabuliiniin hukuka aykir1 olmamasina baglidir ve en geg

80



Kanunda rizanin sekline dair herhangi bir hiikiim olmadigi i¢in, yazili ya da sozlii
olmasi fark etmez?!. Ancak KVKK’da agik¢a agik riza sart1 arandig1 i¢in susma ya da

22 Oyle ki, riza, herhangi bir siipheye her

ortiilii irade beyani kabul olunamaz
birakmayacak aciklikta, dzgiir irade ile belirli bir konuya yonelik verilmelidir?®. Rizanin
gecerliligini saglayan diger etmen ise ne zaman verildigidir®*. Buna gére riza, “kisisel
verinin islenmesinden once” veya “en ge¢ kisisel verinin islenmesi aninda” verilmis
olmalidir®®.

KVKK m.10°da genetik veri sahibinin korunmasi i¢in “veri sorumlusunun
aydinlatma ytikiimliiliigii ” diizenlenmistir. Buna gore veri sorumlusu, “veri sorumlusu ya
da temsilcisinin kimligini, verinin iglenme amacini, kimlere ve hangi kosullarda

aktarilabilecegini, verilerin toplama yontemi ve hukuki sebebini ve ilgili kiginin haklarini”

verilerin elde edilmesi sirasinda agiklamalidir.

ihlal aninda verilmis bulunmalidir. Detayli bilgi i¢in bkz. Keskin, Tazminat, 149 vd;
Ucak, Riza, 48.

21 Ucak, Riza, 48.

22 Ucak, Riza, 38; Baskin, Onur: Tiirk Hukuku Bakimindan Kisilik Hakk: Kapsaminda
Kisisel Verilerin Korunmasi, Ankara, 2021,116; Avcir Braun, 31.

23 Avel Braun, 20 vd.

24 Aver Braun, Cihan: Kisisel Verilerin Islenmesinde Riza, Yeditepe Universitesi Hukuk
Fakiiltesi Dergisi, C. XV, S.1, 2018, 13-33, 15.

25 Avel Braun, 15.
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Rizanin sekli konusunda KVKK ve TMK arasinda farklilik bulunmaktadir. KVKK
m. 6°da genetik verinin islenebilmesinin sart1 olarak “acik riza”?® kosulunu aranmistir.
TMK m. 24’te ise bu sebep sadece “riza” olarak belirtilmistir. Buradaki kavram karmasasi
akil karistirabilir. Ancak agiktir ki, TMK hiikiimleri, KVKK hiikiimlerinin genetik veri
hakkinda uygulanamayacagi zaman giindeme gelecektir?’.

Belirtilmelidir ki, kisisel verilerin kisilik hakki kapsaminda korunmasi sebebiyle
verilen riza istenilen zaman, sonuglari ileriye etkili olacak sekilde geri alinabilir?®,

Rizanin gegerliligi bakimmdan UNESCO IGVUB m. 6/d’de ise “genetik verilerin
eldesi, islenmesi, kullanilmasi gibi korunmasina dair her tiir durumda verilecek rizanin,
onceden, ozgiir, aydinlatilmis ve rizasi istenen kigiye uygun ve yeterli bilginin verilmis
olmasi kaydiyla kabuliiniin” gerekliligi belirtilmistir. Her ne kadar bu bildirgenin hukuki
baglayiciligi olmasa bile, KVKK yaklasimmin aksine kapsam olarak bir istisnaya
gitmemesi sebebiyle herkes i¢in uygulama alani bulacagi agiktir. Genetik verilerin istisnai
niteligi géz Oniine alindiginda, TMK m.23’te belirtilen kisiligin ice karsi korunmasi
hitkkmii geregince kisinin kisilik hakkindan vazgegememesi ve bunu sinirlayamamasi
sebebi ile; TMK m.2’de belirtilen sekilde hakkin k&titye kullanilmasini 6nlemek amaciyla

riza kavraminin amaca uygun sekilde dar yorumlanmasi gerekmektedir. Buna gore,

26 KVKK m.3/1/a’da acik riza, “belirli bir konuya iliskin, bilgilendirilmeye dayanan ve
ozgtir iradeyle agiklanan riza” olarak tanimlanmustir.

2" Genetik veri, zaten KVKK’nim uygulanma alanina giriyorsa, riza konusunda, KVKK
m.6 yeni ve 6zel hiikkiim oldugu, ancak TMK m.24 ise genel ve eski hiikiim oldugu i¢in
KVKK’daki “acik riza”’nin dikkate alinacagi agiktir.

28 Aver Braun, 17
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kisilik hakki bakimindan korunan genetik veri ihlallerinde sadece agik rizanin aranmasi
gerekecektir.

Cocuklarin kisisel verilerinin korunmast KVKK’ da diizenlenmemistir. Tiirk
Hukuku bakimindan, ¢ocugun genetik verilerinin gizliligi ihlal edildiyse, TMK m.346
geregi cocugun menfaatleri icin veli ya da vasi dava yolunu kullanabilecektir?®. Cocuklar
hakkinda 6zel bir diizenleme bulunmadig: i¢in kanunda belirtilen hak ve ytikiimliiliikler
cocuklar iginde uygulanmalidir®. Ancak riza bakimmdan cocuklarin konumu daha
0zeldir. Bu hakkin kisi tarafindan kullanilamamasi hak kaybina sebep olacagi durumda
doktrinde yasal temsilcinin riza vermesi kabul goren bir yaklasimdir®'. Ancak bu
durumda dahi veri sorumlusunun g¢ocuga karsi aydinlatma yiikiimliliigiiniin devam
etmesi gerektigi belirtilmelidir®. Yasal temsilcinin bizzat kendisinin ¢ocugun kisisel
verilerini islemesi durumunda ise, sorun KVKK kapsamina alinmadigi igin genel
hiikiimlere gidilecektir®. Burada veli ya da vasinin haklarin1 kétiiye kullanmamasi

gerekir®,

29 Ucak, Murat : Kisisel Verilerin Hukuka Uygun Islenmesinde Cocugun Rizas, Kisisel
Verileri Koruma Dergisi, C.3, S.1,2021, 48 (Kisaltilmisi: Riza).

%0 Ucak, Riza, 48.

31 Ucak, Riza, 51; Erdogan, Canan: Cocuklarm Kisisel Verilerinin Korunmasi, Dokuz
Eyliil Universitesi Hukuk Fakiiltesi Dergisi, C.21, Ozel Sayi, 2019, 2457.

%2 Ucak, Riza, 51.

3 Erdogan, 2457.

% Erdogan, 2463.
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1. Kanunda Belirtilmis Olma

Genetik verilerin ihlalini hukuka uygun hale getiren diger durum, bunun kanun
hilkmiine dayanmasidir. Bu hukuka uygunluk sebebi gerek KVKK gerek TMK
bakimindan gecerlidir. Kanunda genetik verilerin riza olmaksizin edinilmesi ve
islenilmesi karsimiza en ¢ok yargilama prosediiriinde ¢ikmaktadir.

Bu konuda, ilk olarak soybagina iliskin davalar 6rnek gosterilebilir. TMK m. 284
ve 6100 Sayili Hukuk Muhakemeleri Kanunu®® m.292’de taraflarin, saglik bakimimdan
tehlike olusturmayan durumlarda soybaginin belirlenmesi i¢in gerekli arastirmalara
katilma zorunlulugu, aksi takdirde hakimin incelemenin zor kullanilarak yapilmasina
karar verebilecegi belirtilmistir. Yargitay’in babaligin tespiti konusunda igtihat1 %,
genetik test i¢in biyolojik madde 6rnegini vermeyen davaliya zor kullanilabilmesini teyit
etmesi bakimindan arz etmektedir. Olayda, davaci, davalinin biyolojik babasi oldugunu
iddia etmis ve mahkeme soybaginin tespiti icin DNA testi yapilmasina karar vermistir.
Ancak davalinin, gerekli doku ve kan Orneklerini vermekten kaginmasi iizerine yerel
mahkeme, davali hakkinda “TMK" nin 284/2. maddesi uyarinca incelemeden beklenen
sonucun onun aleyhine dogmus oldugu "gerekgesini kabul ederek karar vermistir.

Yargitay, ictihadinda “...Gen teknolojisinde yasanan gelismeler hukuku da
kaginilmaz bir sekilde etkilemis ve bu teknoloji sayesinde uyusmaziik konusu olan bazi

maddi vakialarin giivenilir sekilde aydinlatilmast olanakli hdle gelmistir.” demek

% RG T.04.02.2011, S.27836.

% Yargitay Hukuk Genel Kurulu, 2017/1927 E., 2018/1471 K., T. 18.10.2018,
https://www.lexpera.com.tr/ictihat/yargitay/hukuk-genel-kurulu-e-2017-1927-k-2018-
1471-t-18-10-2018 (ET. 28.12.2021).
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suretiyle genetik testler sonucu elde edilen verilerin giivenilirligini®’ kabul etmis ve
genetik verilerin istisnailigini ve dnemini kabul etmistir®,

Diger yandan, igtihatta “..[htara ragmen davali gelmez veya gelir de kan
orneklerini vermez ise bu incelemelerin zor kullanilarak yapilmasina karar verilip DNA
testi yaptirilip alinacak rapor dogrultusunda bir karar verilmesi gerekirken yukarida
gosterilen yasal diizenlemelere aykiri sekilde eksik incelemeyle davanin kabuliine karar
verilmesi dogru goriilmemigtir..." demek suretiyle r1za hilafina zor kullanilmasi suretiyle

ornegin alinacag ve kararin genetik veriye gore karar verilecegini gdstermistir®,

37 Genetik analizler bakimindan, her ne kadar bu analizlerin sonucu soybaginin
tespiti %99,99 oraninda dogruluk pay1 icerse de, adli tip laboratuvarindan insan ya da
teknik sebepli yanlisliklar olabilecegi ihtimali atlanmamalidir. Detayli bilgi i¢in bkz.
Tiiziiner, Ozlem: Adli Genetik ve Tibbi Biyoloji Bilimlerinin Soybagi Hukukuna Etkileri,
Istanbul, 2016, 135 vd.

38 Tiiziiner, 135 vd.

% Benzer yondeki Yargitay Kararlar igin bkz Yargitay 18. HD., E.2014/7595,
K.2014/14283,  https://www.lexpera.com.tr/ictihat/yargitay/17-hukuk-dairesi-e-2013-
5838-k-2014-7595-t-13-5-2014 (ET. 28.12.2021); Yargitay 18. HD, E.2014/6038, K.
2014/13961, T.13.10.2014, https://www.lexpera.com.tr/ictihat/yargitay-kararlari/nukuk-
daireleri/23-hukuk-dairesi?pg=585 (ET. 28.12.2021). Kisiden zor kullanilarak doku ve
kan o6rnegi almak konusunda kisisel verilerin korunmasi hakkimnin ihlali konusunda
doktrinde tartismalar mevcuttur. Detayl bilgi i¢in bkz. Ugiincii, S. Hilal: Medeni
Yargilama Hukukunda Kisisel Verilerin ve Sirlarin Korunmasi, Istanbul, 2019, 60 vd.;
Tiiziiner, 18 vd.
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Genetik verilerin riza aranmaksizin islenmesine dair diger kanuni diizenleme ceza
yargilamalar1 i¢in mevcuttur. 5271 sayili Ceza Muhakemesi Kanunu*® m.75 ve m.76’da,
siipheli, sanik veya magdurdan biyolojik 6rnek alinabilmesi diizenlenilmistir. Ayrica,
CMK m.76/3’de g¢ocugun soybaginin tespiti i¢in mahkeme karari alinabilecegi de
belirtilmistir. Bu 6rnekler tizerinde ve kime ait oldugu bilinmeyen beden pargalar izerine
“molekiiler genetik inceleme” yapilabilmesi m.78’de diizenlenmis ve “Alinan érnekler
tizerinde bu amaclar disinda tespitler yapilmasina yénelik incelemeler yasaktir.”
Denmek suretiyle amag dis1 kullanim yasaklanmastir.

Ayrica, sorusturma ve kovusturma evrelerinin tiimiinii kapsayacak sekilde, genetik
verilerin gizliligi diizenlenmistir. Buna goére, CMK m.80/1°de “Inceleme sonuglart,
kisisel veri niteliginde olup, baska bir amagla kullanilamaz, dosya icerigini ogrenme
yetkisine sahip bulunan kisiler tarafindan bir baskasina verilemez.” Denilerek,
incelemelerin arastirmanin amacina uymast kadar sonuglarin da sadece bu amacla
kullanilmasi diizenlenmistir. Ayrica, m.80/2°de, “kovusturmaya yer olmadigi kararina
itiraz stiresinin dolmast, itirazin reddi, beraat veya ceza verilmesine yer olmadigi karart
verilip kesinlesmesi” hallerinde derhal yok edilmesi gerektigi belirtilerek genetik

verilerin korunmasina ek giivence getirilmistir**. Sayilan hiikiimlerde genetik verilerin

saklanmasi1 ve imhasi konular1 géz 6niine alindiginda, ceza yargilama usuliiniin medeni

O RG. T.17.12.2004, S. 25673.
1 Verilerin imhas1 konusunda detayl1 analiz igin bkz. Demir, Esra: Ceza Muhakemesi
Hukukunda Molekiiler Genetik Incelemeler, Ankara, 2020, 143 vd.
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yargilama usuliine kiyasla daha nitelikli ve kanuni istisnanin amacina hizmet edecek
sekilde diizenlendigi goriilmektedir®.

Son olarak, s6z konusu istisnai kanuni diizenlemeler kapsaminda, genetik verilerin
hukuka aykir1 sekilde genetik inceleme yapilmasi durumunda ya da bu verilerin amacinin
disinda kullanilmasi halinde kisilik hakkinin zedelenmesi sebebiyle tazminata yolunun

acik oldugu unutulmamalidir®,

I11. Daha iistiin Nitelikte Ozel ya da Kamusal Yarar

Riza olmaksizin kisilik hakkina yapilan ihlalin hukuka aykir1 olmadig: diger istisna
{istiin nitelikte 6zel ya da kamusal yarar bulunmasi halidir®*.

Konumuz bakimindan, istiin nitelikli kamu yarar1 “genetik arastirmalar”
bakimindan ortaya ¢ikmaktadir.

Daha tstiin nitelikte 6zel yarar ise genetik veriler bakimindan, zarar gérenin lstiin
yarart ya da biyolojik yakinlarinin istiin yarar1 olabilir. Bu durumda, 6rnegin erken
tedaviyle Onlenebilecek bir genetik hastaliga sahip kisinin, bir an Once tedaviye
baslayabilmesi i¢in kiginin bilmeme hakk: ihlal edilerek genetik verileri kendisi ile
paylasilabilir. Bir diger durum ise, ailecek paylasildigi belli bir genetik hastalik
durumunda, kisinin bu genetik rahatsizlifinin bilinmemesini istemesine ragmen

ailesindeki diger kisilerin {istliin yarar1 geregi bu genetik bilginin paylasilmasi olabilir.

42 Ozbek, Veli Ozer: Tibbi Deliller ve Yeni Ceza Muhakemesi Kanunu, Yeditepe
Universitesi Hukuk Fakiiltesi Dergisi, C.3, S.2, 2006, 357-406, 362 vd.; Ugiincii, 68.

43 Demir, 136.

#4Keskin, Tazminat, 153.
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Ayrica, Oliilerin genetik verilerine erisme, silme vs. gibi durumlarda dlenin biyolojik
yakinlarinin da, bu genetik veri ile iligkili olmalar1 sebebiyle iistiin yarart oldugu kabul

edilmelidir.

§. 12. KiSILIK HAKKINI KORUYUCU DAVALAR

Kisilik hakkinin ihlaline uygulanacak kural belirlenirken, kisinin hangi kisisel
degerinin zedelendigini belirlemek 6nemlidir®. Genel olarak, kisilik haklarmin ihlali
halinde agilabilecek davalar TMK m.25’te belirtilmistir. Buna gore, “Onleme davasi,
tespit davasi, saldirtya son verilmesi davasi, maddi ve/veya manevi tazminat davasi ve
vekaletsiz i3 gorme davasi” davacinin ya da davalinin yerlesim yeri mahkemesinde

acilabilir. Asagida bu davalar agiklanacaktir.

I. Onleme Davasi

Onleme davasi, heniiz gerceklesmemis ancak gergeklesmesi beklenen kisilik
hakkina hukuka aykir1 saldir1 tehlikesine karsi agilan davadir®®. Davanin agilabilmesi igin,

kisilik hakkina saldir1 ihtimalinin olmasi ve bu ihtimalin ciddi oranda olmas1 gereklidir®’.

4 Giinay, Erhan: Kisilik Haklarma Saldiridan Kaynaklanan Tazminat Davalar1, 2. Baski,
Ankara, 2017, 17.

6 Yilmaz, Siileyman/Yildirim, Abdulkerim: Medeni Hukuk — I, Giincellenmis 2. Baski,
Ankara, 2021.

47 Erdogan, Thsan/ Keskin, A. Dilsad: Tiirk Medeni Hukuku (Baslangi¢c Hiikiimleri-
Kisiler Hukuku), Genisletilmis 2. Baski, Ankara, 2019, 297.
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Diger bir ifade ile, saka beyanlar vs. saldir1 tehlikesinin ciddiyetini gostermeyecektir.
Davalinin kusuru veya fiilin sug teskil etmesi aranmaz*®.

Hakim, davaliya s6z konusu kisilik hakkina saldirmama emri verir®®. Eger dava
stiresince, hakki ihlal eden saldirn gerceklestiyse artik dava “saldiriya son verilmesi
davasina” doniisecektir®®. Dava acilmadan 6nce saldir1 tehlikesinin ortadan kalkmasi
halinde ise, dava konusuz kalacagi igin bu davaya bagvurma olanagi kalmayacaktir®®. Bu
dava tiirti, kisinin genetik verilerine ulasmis davalinin bununla ilgili 1rk, genetik hastalik
vs. gibi bilgileri basina yaymakla magduru tehdit etmesi durumunda oldukca yararl
olacaktir. Ayrica, burada deginilmesi gereken diger husus, bu davanin agilmasinin kisiye

sik1 sikiya bagli oldugu i¢in mirascilar tarafindan kullanilamamasidir. Ancak saldir

tehlikesi, dogrudan mirascilar1 da etkilemekteyse bu dava yoluna basvurulabilir®?.

I1. Tespit Davasi

Tespit davasi, TMK m. 25°te “...sona ermis olsa bile etkileri devam eden saldirinin
tespiti” olarak tanimlanmistir. Gorlilmektedir ki, bu davanin sartlart saldirinin devam

ediyor olmas1 ya da sona ermigse bunun etkilerinin hala devam ediyor olmasidir®. Burada,

8 Erdogan/Keskin, 297.
49 Erdogan/Keskin, 298.
% Erdogan/Keskin, 298.
°! Erdogan/Keskin, 298.
52 Baskin, 127.

>3 Yilmaz/Yildirim, 137.
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istem saldirinin hukuka aykirihgimin tespitidir>*. Bu sebeple, dava sonucu verilen hiikmiin
uygulanma kabiliyeti yoktur ®°. Ancak, davali bu tespit kararinmn {iciincii kisilere

bildirilmesi veya yayimlanmasin isteyebilir®.

I11. Saldirtya Son Verilmesi Davasi

Saldirtya son verilmesi davasi, kisilik hakkina karsi, devam eden saldirinin
sonlandirilmasini ve tekrarmin engellenmesi amaciyla basvurulan bir yoldur®’. Burada,
en 6nemli sart saldirmin devam ediyor olmasidir. Ornegin, annesi tarafindan kisinin
genetik verilerinin fiziksel Ozelliklerinden genetik hastaliklarina kadar belirli alt
kategorilerde seri olarak verilecek demeglerle paylasilacagi ilan edilmis, ve bunlar
yayinlanmaya baslanmissa burada saldirinin devam ettigi bellidir. Ya da, kisi genetik
verileri bakimindan bilmeme hakkini1 kullanmak istemis ama neredeyse ayni genetik
veriye sahip ikiz kardesi, bu genetik verileri giin be giin kardesine anlatacagini belirtmis,
anlatmaya baslamigsa burada saldirtya son verilmesi davasit s6z konusu olabilecektir. Bu

davanin agilabilmesi icin, kisilik hakkina saldiranin kusuru ya da zarar olusmus olmasi

** Erdogan/Keskin, 299.

% Tespit davasinin yarari, davaci kisinin haklarimi sakli tutmasi ve delil elde etmesidir.
Bu sayede, davaci, delil niteligindeki mahkeme karar1 ile daha sonra eda davasi
niteliginde tazminat davasi agabilir. Detayli bilgi igin bkz. Erdogan/Keskin, 299-300.
% TMK m.25/1.

" Erdogan/Keskin, 298.
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aranmaz®®. Mahkeme kararina ragmen saldiriya devam eden kisi hakkinda “tazyik

hapsi”ne hiikmedilebilir>®

1V. Maddi Tazminat Davasi

Kisilik hakkinin ihlali halinde TMK m.25 gere§i maddi tazminat davasi yoluna
basvurulabilinecegi belirtilmis, ancak maddi tazminata dair detaylar 6098 sayili Tiirk
Borglar Kanunu®®. Maddi tazminat davasi, kisilik hakkina yapilan hukuka aykir1 saldir
sonucu olusan maddi zarar1 gidermeyi amaglayan dava tiiriidiir®*. Bu davanin agilabilmesi
icin gerekli sartlar; “kisilik hakkina yonelen hukuka aykir1 saldir1”, “maddi zarar”,
“saldir1 ve maddi zarar arasinda nedensellik baginin olmas1” ve “saldiranin kusuru” olup,
bunlarin ayni anda varlig1 gerekmektedir®.

Maddi zarardan, malvarliginin aktifinde azalma ya da pasifinde artmaya yol acan
her durum anlasilir®. Bu zarar, “para ile 6l¢iilebilir” niteliktedir®. Konumuz olan kisilik
hakki, mal varligi niteliginde degildir ancak kisilik hakkinin ihlali sonucu malvarligindaki

eksilme, maddi zarar1 olusturmaktadir®.

%8 Erdogan/Keskin, 298.

592004 Sayili icra ve Iflas Kanunu m.33, m.343, RG. T. 19.06.1932, S.2128.

0 Aydin Ozdemir, Elif: Akit Dist Sorumlulukta Maddi Zarar ve Tazmini, 2. Baski,
Ankara, 2017, 65.

%1 Erdogan/Keskin, 300; Yilmaz/Yildirim, 139.

62 Erdogan/Keskin, 300; Yilmaz/Yildirim, 139.

%3 Yilmaz/Yildirim, 139; Keskin, Tazminat, 65.

64 Keskin, Tazminat, 64.

65 Keskin, Tazminat, 64.
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Saldirinin hukuka aykir1 olmasi, hukuk diizenini tarafindan yasaklanan bir eylemde
bulunmaktir®. Bu anlamda, TBK m.49/2°de, “ Zarar verici fiili yasaklayan bir hukuk
kurali bulunmasa bile, ahlaka aykiri bir fiille baskasina kasten zarar veren de, bu zarari
gidermekle yiikiimliidiir.” Denmesi  suretiyle eylemin genis anlamda hukuka
uygunlugunun arandig1 goriilmektedir®”. Bir diger deyisle, hukuk tarafindan yasaklanan
bir eylemin yapilmasinda kasit aranmazken; ahlaka aykiri eylemlerde ayrica “zarar verme
kastr” aranmaktadir®®. Hukuka aykirilig1 belirlenmesinde “objektif ve normatif” kurallara
dayanilir®®.

Kusur sart1 bakimindan ise, zarar verenin, hukuk diizeninin kinadig1 bir davranis
bigimine iliskin iradesini ifade eder’®. Hukuka aykiriliktan farkli kapsamda olup, burada
zarar verenin kendisine odaklamlmaktadir ' . Kusur, kasit ya da ihmal seklinde

gerceklesebilir.

66 Ungan, Abdulkadir: Haksiz Fiil Tazminati ile Koruma Tedbirlerine Aykiriliktan
Dogan Tazminat, Ankara, 2017, 25.

67 Ungan, 26.

68 Ungan, 26.

69 Keskin, Tazminat, 234.

70 Kusur hakkinda detayl1 bilgi i¢in bkz. Bas, Biisra: Haksiz Fiil Sorumlulugunda Kusur
Unsuru, Istanbul Barosu Dergisi, Istanbul Barosu Dergisi, C.92, S. 4, 2018, 224.

" Keskin, Tazminat, 24
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V. Manevi Tazminat Davasi

Hukuka aykir1 bir eylemle kisilik hakkinin ihlali sonucu manevi zarara ugrayan kisi,
bunun giderilmesi i¢in manevi tazminat davasi agabilir’>. Manevi tazminat davasimimn
sartlar1, “’kisilik hakkina yonelen hukuka aykir1 saldir1”, “manevi zarar”, “zarar ve saldir1
arasinda nedensellik bag1” ve “kusur’dur’,

Manevi tazminat davasinda zararin belirlenmesi konusunda objektif manevi zarar
teorisi ve siibjektif manevi zarar teorisi olmak iizere iki farkl1 yaklasim bulunmaktadir’,
Objektif manevi zarar teorisine gore, kisilik hakkinin ihlalinin manevi zararin olusumu
i¢in yeterli oldugu savunulmaktadir ®. Diger bir ifade ile, ayrica bir iiziintii, elem
yasanilmasina gerek yoktur. Ancak bu goris, kisilik hakkinin ihlal edildigi her yerde
manevi zararin da dogrudan ortaya ¢iktig1 varsayimi sebebiyle elestirilmektedir’®. Ornek
vermek gerekirse, aile bireylerinden birinin yaptirdig1 genetik test sonucu tasidig: kalitsal
hastaligin, ayn1 hastaliga sahip olacagi bilimsel olarak kesin olan kardese bilmeme
istegine ragmen soylenmesi durumunda kardesin sirf bu sebeple elem ve keder hissettigi

kesin olarak sOylenemeyecektir. Zira eger bir tedavi yolu ya da hayatin1 daha iyi

2 Erdogan/Keskin, 301; Yilmaz, 178.

3 Yilmaz, 178.

Tazminat davasinin sartlari, zarar haricinde maddi ve manevi tazminat bakimindan ayni
oldugu icin zarar disindaki unsurlarin detaylarina deginilmeyecektir. Detayli bilgi i¢in
bkz. Ugiincii Boliim, Kisilik Hakkin1 Koruyucu Davalar, IV. Maddi Tazminat Davasi.

4 Keskin, Tazminat, 99.

7> Keskin, Tazminat, 103.

76 Keskin, Tazminat, 106.
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gecirebilmesi i¢in bir alternatif varsa kisi bu durumda genetik verisinin gizliliginin ihlali
sebebiyle manevi zarara ugramamis olacaktir.

Siibjektif manevi zarar teorisine gore ise zarar, kisilik hakkinin ihlali sebebiyle
olusan bir {iziintii, elemdir’’. Bu teori, kisinin ¢ektigi ac1 ve elemlerin 8lciilmesinin
miimkiin olmayacag1 ve ayirt etme giiciine sahip olmayan kisiler tarafinda bu zarar
teorisinin uygulanamayacagi yoniinde elestiriler mevcuttur’®. Sonug olarak, kanaatimizce,
genetik verilerin gizliliginin ihlali ile olusan kisilik hakkina saldirida, objektif manevi
zarar teorisinin kabulii, korumanin amaci bakimindan daha uygun olacaktir’®.

Manevi tazminat, TBK m.58/1 geregi “bir miktar para” olarak belirlenecektir®.
Ancak hakim para yerine veya yaninda; “diger bir giderim bicimine”, “saldwriyt kinayan
bir karar verilmesine ” ve “bu kararin yayimlanmasina” Karar verebilirst,

Son olarak belirtmek gerekir ki, manevi tazminat talebi kars1 tarafca kabul edilmis
olmadik¢a devredilemez; miras birakan tarafindan ileri siiriilmiis olmadik¢a mirascilara

gecmez %2, Oyle ki, mirasgilar agisindan murisin liimiinden 6nce davay1 agmis olmasi ve

devredilecek kisi bakimindan kars: tarafin rizas1 gerekmektedir®,

T Keskin, Tazminat, 99.

8 Keskin, Tazminat, 101-102.
% Keskin, Tazminat, 110.

8 Yilmaz, 178.

8 TBK, m.58/2; Yilmaz,

8 TMK m.25.

8 Yilmaz, 179.
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VI. Vekaletsiz is Gorme Davasi

Genetik veriler bakimindan bu dava, genetik verinin “hukuka aykiri bigimde
ticiincii kisilerle paylasilarak maddi kazang elde edilmesi” seklinde olabilir®. Elde edilen
maddi kazancin iadesi, “ger¢ek olmayan vekaletsiz is gorme” hikiimleri ile
istenebilecektir. Zira burada, genetik veri gizliliginin ihlali ile kisilik hakki saldirtya
ugramis kisinin, aslinda “elde etmeyi diistinmedigi ya da elde edemeyecegi bir kazang”
s6z konusudur®. Ornegin bir genetik test sirketinin, reklam amagli olarak kisinin oradan
hizmet aldigini ve biyolojik babasinin farkli oldugunu bu sirket sayesinde kesfettigini
brostiriinde basmasi ve dagitmasi halinde elde edilen kazancin iadesi vekaletsiz is gorme

davasina konu olacaktir.

8 Giirbiiz, Genetik Analiz, 83; Bellican, Ciineyt: Kisilik Hakkin1 Olusturan Kimi
Unsurlarin Ticari Amacli izinsiz Kullanim, Istanbul Kiiltiir Universitesi Hukuk Fakiiltesi
Dergisi, C.18, S.1, 2019, 83.

8 Giirbiiz, Genetik Analiz, 83.
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SONUC

Genetik ve bilisim teknolojilerinin geligsmesi ile “genetik veri” kavrami hukuk
diinyasina girmis ve korunmasi gereken bir kisilik degeri olarak kisilik hakkinin
kapsamini genisletmistir. Giinlimiizde internet iizerinden satilan dogrudan tiiketiciye
testler, genetik testlere ulasimin kolayli§i ve bu test sonuclarinin veritabanlarinda
saklanarak ticilincii kisilere aktarilmasi gibi riskler genetik verinin korunmasi yoniinde
adimlar atilmasina sebep olmustur.

“Insan Genom Projesi” ile insanlarin genom haritas1 ¢ikarilmasina dair ilk adim
atilmistir. Daha sonralari, genetik testlerin maliyetlerinin diismesi ve ¢ok daha hizli olarak
kisinin tiim genomunun analiz edilmesi miimkiin hale gelmistir. Bunlarin sonucu olarak,
genetik verilerin saklandig1 biyobankalar olduk¢a artmis ve genetik verilerin kendine
0zgii nitelikleri nedeniyle korunmasi ihtiyaci bas géstermistir.

Genetik veriler, kimligi belli ya da belirlenebilir gercek kisiye dair kalitsal her tiir
bilgiyi ifade etmektedir. Diger kisisel verilerden farkli olarak; verinin elde edilmesi
zamanindan bagimsiz olarak, bilimsel gelismeler 1s18inda yapilacak yorumlarla, veri
sahibi hakkinda yeni bilgiler saglayabilmektedir. Bunun yami sira, genetik veriler
degistirilemez olup, kisinin hastaliklara yatkinligi, hastaligi, dig goriiniisii gibi ayrimeilik
sebebi olabilecek bir ¢ok bilgi igermektedir. Bu verilerin, kisiyi dogrudan saptamaya
yarayacak kisi hakkinda ve kisiye 6zel bilgiler igermesinin yani sira; kisinin ailesi, etnik
kokeni ve gelecekteki nesilleri hakkinda bilgi icermesi sebebiyle istisnai nitelik
gostermektedir.

Tiirk Hukukunda genetik veriler, KVKK m.6’da 6zel nitelikli kisisel veriler
basliginda zikredilmis ve islenmesi belli kosullara baglanmigtir. Ancak Kanun’da genetik
veri tanimi yapilmamasi ve genetik verilerin istisnai 6zelliklerine uygun bir diizenleme

getirilmemesi, bu verileri korunmasiz birakmaktadir. Ozellikle, genetik verilerin ayni



zamanda hem kisinin hem ailesinin saglik bilgilerini icermesi sebebiyle daha hassas bilgi
olup, 0zel islenme sartlar1 aranmasi gerekirken kanun koyucunun bu yaklagimi uygun
degildir. Ancak, kanunun amaci geregi saglikla ilgili genetik veriler konusunda, bunlarin
ayn1 zamanda saglik verisi niteliginden dolay1 saglik verilerine uygulanan 6zel korumaya
tabi olmasi gerekmektedir.

Bunun yani sira, KVKK’ nin genetik verileri koruma kapsami oldukg¢a dardir.
KVKK m.28 geregi, verilerin anonim hale getirilmesinden sonra kullanilmasi
miimkiindiir. Ancak genetik veriler bakimindan hi¢bir zaman tam olarak anonim hale
getirilememektedir. Ayn1 maddedeki diger bir sorun ise, Kanun’un ayni konutta yasayan
aile bireyleri tarafindan genetik veri gizliligi ihlalinin gerceklestirilmesi durumunda kisiyi
korumasiz birakmasidir. Zira, genetik verilerin sadece kisiyi degil biyolojik yakinlarini
da etkilemesi sebebiyle bu verilerin gizliliginin ihlali en ¢ok aile yakinlarindan gelecektir.
Ayrica, Kanun’da, dogrudan veri sahibi disinda biyolojik olarak ilgili kisilerin bu
verilerin gizliligini talep edip edemeyecekleri konusunda bir agiklik bulunmamaktadir.

Yukarida sayilan bu hallerde, genetik verinin nitelikli sekilde korunmasini
saglamak i¢in daha genel kanun niteliginde olan TMK kapsaminda kisilik hakki
hiikiimlerine gére korunmasi gerekmektedir. Zira, genetik veriler bir ¢ok kisilik degeri ile
dogrudan ilgilidir. Bu kisisel degerler; genetik verinin saglanabilmesi icin gerekli
biyolojik ornegin alimmasinda viicut bitiinliigii, kisi saghigi, 6zel hayatinin gizliligi,
bilgilerin gelecegini belirleme kapsaminda bilme ve bilmeme hakkini, genetik kokeni
o0grenme hakkini ve genetik ayrimeilik yasagini kapsamaktadir.

Sayilan kisilik degerlerinden herhangi birinin ihlali halinde, kisilik hakkinin tekil
karakteri sebebiyle sayilan diger degerlerin korunmasini da saglayacaktir. Kisilik
haklariin kisinin kendisine ve digerlerine karsi korunmasi esastir. Ancak bunun istisnast,

gerek KVKK gerek TMK hiikiimlerine gore “riza” dir. KVKK’ da rizanin agik olmasi
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aranmaktadir. Burada sorun, genetik verilerin TMK kapsaminda korunmasi halinde
rizanin gegerliligi konusunda ortaya ¢ikmaktadir. Bu durumda, amaca uygun dar yorum
ile genetik veriler bakimindan kisilik hakkinin ihlalinde verilen rizanin KVKK’ da
arandig1 gibi agik olmast gerekliligi kabul edilmelidir.

Genetik verilerin kisilik hakki bakimindan korunmasi baglaminda diger hukuka
uygunluk sebepleri ise; “kanunda belirtilmis olma” ve “daha stiin nitelikte 6zel ya da
kamusal yararmim varligi”dir. Thlal eyleminde bu sebeplerden biri yoksa, kisi kisilik
hakkini1 koruyucu davalardan “onleme davas1”, “tespit davas1”, “saldirtya son verilmesi
davas1”, “maddi ve manevi tazminat davalar1’” ya da “vekaletsiz is gorme davasi”
yollarina bagvurabilir.

Sonug olarak, her ne kadar KVKK’ da genetik verilerin korunmasindaki eksiklik
mevcut hukuk kapsaminda kisilik hakkina uygulanacak kurallarla tamamlanip
korunmaya calisilsa da yetersiz kalacaktir. Yukarida sayilan sebeplerle, genetik verilerin

istisnai ozellikleri goz oniine alinarak biyobankalar, sigorta ve is s6zlesmelerini kapsayan

0zel ve ayr bir genetik veri koruma diizenlemesi yapilmasi gerekmektedir.
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OZET

Gelisen Diinya diizeni ile genetik verilerin dnemi giin gectikce artmaktadir. Genetik
veriler, degistiremedigimiz, bizden Onceki nesilden aldigimiz ve sonraki nesile
aktaracagimiz ve sadece bize 0Ozgii istisnai nitelikte bilgiler icermektedir. Genetik
verilerin korunmasi adma ilk adimlar ilgili UNESCO Bildirgeleri ve insan Haklar1 ve
Biyotip Sozlesmesi ile baslamistir. Mevcut Tiirk Hukukunda genetik veri Kisisel
Verilerin Korunmasi Kanunu ve bu kanunun kapsamadigi durumlarda genetik verilerin
korunmasi hakkinin niteligi itibariyla kisilik hakki olarak Tirk Medeni Kanunu
hiikiimleri kapsaminda korunmaktadir. Ancak, genetik verilerin oldukga istisnai
ozellikleri sebebiyle ayr1 bir hukuki diizenlemeye ihtiya¢c duydugu goriilmektedir.

Anahtar Kelimeler: genetik veri, 6zel hayatin gizliligi, kisilik hakki, 6zel nitelikli

veri, kisisel veri, DNA, genetik test.
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ABSTRACT

With the developing world order, the importance of genetic data is increasing day
by day. Genetic data contains exceptional information that is unchangeable, that received
from the previous generation and pass on to the next generation, and that is unique to each
human. The first steps for the protection of genetic data started with the relevant
UNESCO Declarations and the Convention on Human Rights and Biomedicine. genetic
data protection is regulated by the provisions of the Personal Data Protection Law and the
Turkish Civil Code in current Turkish Law. However, it is seen that genetic data needs a
separate legal regulation due to its very exceptional characteristics.

Keywords: genetic data, privacy, personal right, special category of personal data,

personal data, DNA, genetic test.
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