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UNESCO Genel Konferans›, 1997 tarihli ‹nsan Genomu ve Haklar› Evrensel Bildirgesi’ni
uyumlu olarak izleyen, ‹nsan Genetik Verileri Uluslararas› Bildirgesi’ni 16 Ekim 2003
tarihindeki 32. oturumunda oy birli¤i ve coflkuyla kabul etmifltir.

Bildirgenin amac›, eflitlik, adalet ve dayan›flman›n gere¤ince, insan genetik verilerinin
eldesi, ifllenmesi, kullan›m› ve saklanmas› s›ras›nda insan haklar›n›n, temel özgürlüklerin
korunmas› ve insan onuruna gereken sayg›n›n gösterilmesini sa¤lamakt›r.

Bu Bildirge, ayn› zamanda devletlere bu konularda politikalar› ve yasalar›n
yap›land›rmalar›nda yard›mc› olacak ilkeleri de tan›mlamaktad›r. Bu nedenle; bu Bildirge,
devletlerin Bildirge’de yer alan ilkelerin tan›t›m› için almas› gerekli tedbirlerle ilgili önerileri
de içermektedir.

Bildirge’nin benimsenmesi flu aflamada çok önemlidir; çünkü 2001 y›l›nda çal›flmalara
baflland›¤› ortamda, genlerle ilgili araflt›rmalarda ortaya ç›kan yeni etik sorunlara yönelik
farkl› t›bbi, hukuksal ve bilimsel sistemler haz›r de¤ildi. ‹nsan Genetik Verileri Uluslararas›
Bildirge’si flimdi, genetik devriminin getirdi¤i çalkant›lar hakk›nda düflünmek ve bunlar›
denetleyebilmek için uygulamaya yönelik çerçeveleri de içermektedir.

Bildirge’nin uygulanabilmesi için UNESCO, en uygun araçlar›n› devreye sokacakt›r, ancak
daha büyük bir etki, süreklili¤in sa¤lanabilmesi ve Bildirge’yi hayata geçirebilmek amac›yla
seçilecek benzer yöntemlerle Bildirge’nin uygulanmas›, devletler için eflit öneme sahiptir.
Öncelikle devletler için haz›rlanm›fl olan bu kitapç›¤›n, bu zor görevin yerine getirilmesinde
yard›mc› olmas› umuduyla. 

Koïchiro Matsuura

Ö N S Ö Z
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Genel Konferans,

10 Aral›k 1948 ‹nsan Haklar› Evrensel Bildirgesi; 16 Aral›k 1966 Ekonomik, Sosyal ve Kültürel Haklar
Birleflmifl Milletler Uluslararas› Sözleflmesi ve Bireysel ve Politik Haklar Birleflmifl Milletler
Uluslararas› Sözleflmesi; 21 Aral›k 1965 Her Türlü Irk Ayr›mc›l›¤›n›n Kald›r›lmas› Birleflmifl Milletler
Uluslararas› Anlaflmas›; 18 Aral›k 1979 Kad›nlara Karfl› Her Türlü Ayr›mc›l›¤›n›n Kald›r›lmas›
Birleflmifl Milletler Uluslararas› Anlaflmas›; 20 Kas›m 1989 Çocuk Haklar› Birleflmifl Milletler
Uluslararas› Anlaflmas›; 26 Temmuz 2001 Genetik Gizlilik ve Ayr›mc›l›k yap›lmamas› 2001/39 say›l›
ve 22 Temmuz 2003 Genetik Gizlilik ve Ayr›mc›l›k Yap›lmamas› 2003/232 say›l› Birleflmifl Milletler
Ekonomik ve Sosyal Konsey Kararlar›; 25 Haziran 1958 ‹fl Verme ve ‹fl Sahalar›nda Ayr›mc›l›kla ilgili
Dünya Çal›flma Örgütü Anlaflmas› (No:111); 2 Kas›m 2001 UNESCO Kültürel Çeflitlilik Evrensel
Bildirgesi; 1 Ocak 1995’te kabul edilen Dünya Ticaret Organizasyonu Anlaflmas›’na eklenen 
Fikri Mülkiyet Haklar›’n›n Ticaretle ‹lgili Yönleri Sözleflmesi (TRIPs); 14 Kas›m 2001 Halk Sa¤l›¤› 
ve Fikri Mülkiyet Haklar› TRIPs Anlaflmas›’na dair Doha Bildirgesi ile Birleflmifl Milletler ve Birleflmifl
Milletler’e ba¤l› kurumlar taraf›ndan benimsenmifl di¤er insan haklar› belgelerini an›msayarak,

Özellikle 11 Kas›m 1997’de oy birli¤i ve coflkuyla kabul edilen ve 9 Aral›k 1998 Birleflmifl Milletler
Genel Oturumu taraf›ndan onaylanan ‹nsan Genomu ve ‹nsan Haklar› Evrensel Bildirgesi ve ‹nsan
Genomu ve ‹nsan Haklar› Evrensel Bildirgesi’nin yürürlü¤e konmas› için 30. Madde’nin 23 say›l›
karar› ile onaylad›¤› K›lavuzu özellikle an›msayarak,

‹nsan Genomu ve ‹nsan Haklar› Evrensel Bildirgesi’ne kamunun dünya çap›ndaki genifl ilgisini,
uluslararas› topluluktan ald›¤› güçlü deste¤i ve buna ba¤l› olarak üye devletlerde yasama,
yönetmelik, norm ve standartlar ile etik ilke ve k›lavuzlar›n haz›rlanmas›ndaki yön verici etkisini
memnuniyetle karfl›layarak,

Uluslararas› ve bölgesel belgeleri, ulusal kanunlar›, yönetmelikleri, insan haklar›n›n korunmas›na
yönelik etik ile ilgili metinleri, temel özgürlükleri ve bilimsel bilginin yan› s›ra kiflisel ve t›bbi bilgilerin
de eldesi, ifllenmesi ve saklanmas› gibi konularda insan onuruna sayg›y› ak›lda tutarak,

Genetik bilgilerin genel t›bbi bilginin bir parças› oldu¤unu ve genetik ve proteomik veriyi de içermek
üzere her tür bilginin ba¤lamsal ve özel flartlara dayal› olabilece¤inin fark›nda olarak,

ULUSLARARASI ‹NSAN GENET‹K 
VER‹LER‹ B‹LD‹RGES‹*
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Bireylerle ilgili genetik yatk›nl›klar›n habercisi ve önceden teflhis edebilmenin (bu ön teflhis ilk bilgi
edinme aflamas›nda verilen de¤erden çok daha önemli olabilece¤inden) hassas yap›s› nedeniyle
insan genetik verilerinin çok özel bir statüye sahip oldu¤unun; aile üzerinde çocuklar› da kapsamak
üzere, di¤er nesillere kadar uzanan ve hatta baz› durumlarda tüm toplulu¤u etkileyen önemli bir
etkiye sahip olabileceklerinin; biyolojik örneklerin topland›¤› zaman içerisinde önemi hemen
anlafl›lamayan bilgiler içerebileceklerinin ve bireyler ve topluluklar için kültürel önemlerinin
olabilece¤inin de fark›nda olarak,

Genetik ve proteomik veriler de dahil olmak üzere tüm t›bbi verilerin bilgi içeri¤inden ba¤›ms›z olarak
ayn› yüksek gizlilik gerekti¤ini vurgulayarak,

‹nsan genetik verilerinin ekonomik ve ticari amaçlar bak›m›ndan artan önemine iflaret ederek,

Geliflmekte olan ülkelerin özel gereksinim ve duyarl›l›klar›n›, insan geneti¤i konusunda uluslararas›
iflbirli¤inin gelifltirilmesinin gereklili¤ini dikkate alarak,

‹nsan genetik verilerinin eldesi, ifllenmesi, kullan›m› ve saklanmas›n›n yaflam bilimleri ve t›bb›n
geliflimi, bunlar›n uygulamalar› ve verilerinin t›p d›fl› amaçlar için kullan›m›n›n çok büyük bir öneme
sahip oldu¤unu göz önünde tutarak,

fiu ana kadar elde edilen ve say›s› gittikçe artan bireysel verilerle kiflisel kimlik bilgileri aras›ndaki
ba¤lant›n›n yok edilmesindeki zorlu¤u da göz önünde tutarak,

‹nsan genetik verilerinin eldesi, ifllenmesi, kullan›m› ve saklanmas›n›n; insan hak ve temel
özgürlüklerinin gözetilmesi ve uygulanmas› ile insan onurunun sayg›nl›¤›n›n korunmas› bak›m›ndan
potansiyel risk yaratt›¤›n›n bilincinde olarak,

Bireyin refah ve ç›karlar›n›n toplum ve araflt›rma haklar›n›n ç›karlar›n›n önünde gelmesi gerekti¤ine
iflaret ederek,

‹nsan genetik verilerinin eldesi, ifllenmesi, kullan›m› ve saklanmas› aflamalar›n›n, bireyin gizlili¤ini,
güvenli¤ini ve araflt›rma özgürlü¤ünü kapsamak üzere, özellikle düflünce ve ifade özgürlü¤ü, 
insan haklar› ve temel özgürlükler ve insan onurunun sayg›nl›¤›n›n korunmas›n›n yan› s›ra
sorumluluk, dayan›flma, adalet ve eflitlik ilkeleriyle ‹nsan Genomu ve ‹nsan Haklar› Evrensel
Bildirgesi’nde belirtilmifl olan ilkeleri tekrar tasdik ederek,

Afla¤›daki ilkeleri ilan ve iflbu mevcut Bildirge’yi kabul eder.
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Madde 1: Amaçlar ve kapsam

(a) Bu bildirgenin amaçlar›: insan genetik verilerinin, insan proteomik verilerinin ve elde edildikleri
biyolojik örneklerin (afla¤›da “biyolojik örnekler” olarak nitelendirilmifltir) eldesinde, ifllenmesinde,
kullan›m›nda ve saklanmas›nda eflitlik, adalet ve dayan›flma gereklerince ve araflt›rma
özgürlü¤ünü de kapsamak üzere, düflünce ve ifade özgürlü¤üne hakketti¤i de¤eri vererek; 
bu konularda üye Devletler’in yasa ve politikalar›n› belirlemede yol gösterecek ilkeleri koymak; 
ve ilgili bireyler ve kurumlar için bu alanda yap›lacak uygulamalar›n do¤ru iflleyebilmesi için temel
ilkeler oluflturmakt›r.

(b) ‹nsan genetik verilerinin, insan proteomik verilerinin ve biyolojik örneklerin her türlü eldesi,
ifllenmesi, kullan›m› ve saklanmas› uluslararas› insan haklar› hukukuyla uyumlu olacakt›r.

(c) Bu bildirgenin hükümleri insan genetik verilerinin, insan proteomik verilerinin ve biyolojik
örneklerin eldesini, ifllenmesini, kullan›m›n› ve saklanmas›n› içerir. Cezai suçlar›n araflt›rma,
tespit ve dava süreçleri ile uluslararas› insan haklar›na uygun bir flekilde yürütülen iç hukuka 
tabi ebeveynlik testleri bu hükümlerin kapsam›n›n d›fl›ndad›r. 

Madde 2: Terimlerin kullan›m›

Bu bildirgenin amaçlar› gere¤i kullan›lan terimlerin anlamlar› afla¤›da verilmifltir:

(i) ‹nsan genetik verileri: Nükleik asit analizi veya di¤er bilimsel analizler yoluyla elde edilen bireylere
ait kal›t›msal özellikler hakk›ndaki bilgi.

(ii) ‹nsan proteomik verileri: Proteinlerin ekspresyonunu, modifikasyonlar›n› ve etkileflimlerini 
de kapsamak üzere bireylerin proteinleriyle ilgili bilgi.

(iii) Onam: Bir bireyin kendi genetik bilgisinin elde edilmesi, ifllenmesi, kullan›lmas› ve saklanmas›
için özgür bir biçimde verdi¤i her türlü özgül, aç›k, ayd›nlanm›fl r›za.

(iv) Biyolojik Örnekler: ‹çinde nükleik asitlerin bulundu¤u ve bir bireyin tipik genetik yap›s›n› içeren
herhangi bir biyolojik materyal (örne¤in kan, deri ve kemik hücreleri veya kan plazmas›).

(v) Topluma dayal› genetik çal›flma: Bir toplum ya da topluluk içerisindeki bireyler veya 
farkl› topluluklardan bireyler aras›ndaki genetik farkl›l›klar›n boyutunu ve yap›s›n› anlamay› 
amaçlayan çal›flma.

A.GENEL HÜKÜMLER 



(vi) Davran›flsal genetik çal›flma: Davran›fl ve genetik özellikler aras›ndaki olas› iliflkiyi saptamay›
amaçlayan çal›flma.

(vii) Giriflimsel yöntem: Bir i¤ne ya da enjektörle kan örne¤i almak gibi insan vücuduna giriflimde
bulunmay› gerektiren bir teknik kullanarak biyolojik örnekleme.

(viii) Giriflimsel olmayan yöntem: Yanak içinden yayma gibi insan vücuduna giriflimde bulunulmadan
yap›lan bir teknik kullanarak biyolojik örnekleme.

(ix) Kimli¤i belirlenebilir kifli ile ba¤lant›l› veriler: ‹sim, do¤um tarihi ve adres gibi verilerin elde edildi¤i
kifliyi tan›mlayabilecek bilgileri içeren veriler.

(x) Kimli¤i belirlenebilir kiflilerle ba¤lant›s› yok edilmifl veriler: Belirli bir flifre kullan›larak, örnek
al›nan kifli hakk›ndaki bütün kimlik bilgilerinin flifre ile de¤ifltirilmesi sonucu kimlik bilgileri ile
iliflkisi kald›r›lan veriler.

(xi) Kimli¤i belirlenebilir kiflilerle ba¤lant›s› geridönüflümsüz olarak yok edilmifl veriler: Örne¤i veren
kifli hakk›ndaki kimlik belirleyici bilgilerin sa¤land›¤› bütün ba¤lant›lar›n yok edilmesi nedeniyle
kimlik bilgileri mevcut olmayan veriler.

(xii) Genetik test: Özgül bir genetik de¤iflikli¤in göstergesi olarak belirli bir genin, kromozomun, veya
dolayl› olarak gen ürününün ve özgül bir metabolitin varl›¤›n›n, yoklu¤unun veya de¤iflikli¤inin
saptanmas› amac›yla yap›lan ifllem.

(xiii) Genetik tarama: Herhangi bir semptom göstermeyen kiflilerde genetik özellikleri belirlemek
amac›yla bir topluma ya da belirli bir alt grubuna uygulanmak üzere haz›rlanm›fl genifl 
çapl› sistematik genetik test program›.

(xiv) Genetik dan›flmanl›k: Bireye sonuçlar›n uzun süreli ele al›m›nda yard›mc› olmak için genetik
testlerin ve tarama bulgular›n›n olas› etkilerini, yarar ve risklerini ve uygulanabilece¤i yerleri
aç›klayan yöntem. Bu yöntem genetik testler ve taramadan önce ve sonra uygulan›r.

(xv) Veri efllefltirme: Farkl› amaçlar için oluflturulmufl olan çeflitli veri dosyalar› içerisindeki bir birey
ya da topluluk hakk›ndaki bilgilerin karfl›laflt›r›lmas›.

Madde 3: Bireyin kimli¤i

Her bireyin kendine özgü bir genetik yap›s› vard›r. Ancak, bir bireyin kimli¤i sadece genetik
özelliklere indirgenmemelidir. Çünkü bir bireyin kimli¤i; e¤itim, çevre, kiflisel faktörler ile di¤er
bireylerle aras›ndaki duygusal, sosyal, manevi ve kültürel ba¤lar›n oluflturdu¤u bir bilefliktir 
ve özgürlük boyutunu da içerir.
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Madde 4: Genetik verilerin özel konumu

a) ‹nsan genetik verileri özel bir konuma sahiptir çünkü:

i) Bireylerin genetik yatk›nl›klar› hakk›nda tahminde bulunmay› sa¤layabilirler;

ii) Baz› durumlarda söz konusu kiflinin ait oldu¤u tüm topluluk üzerinde ve nesiller boyu aile ve çocuk
için önemli bir etkiye sahip olabilir;

iii) Biyolojik örnekler, topland›¤› zaman diliminde önemi anlafl›lamayan bilgiler içerebilir;

iv) Bireyler ve topluluklar için kültürel bir öneme sahip olabilir.

(b) ‹nsan›n genetik verilerine gereken özen gösterilmeli ve bu verilerle biyolojik örnekler için uygun
düzeyde bir koruma sa¤lanmal›d›r.

Madde 5: Amaçlar

‹nsan genetik ve proteomik verileri ancak afla¤›daki amaçlar için elde edilebilir, ifllenebilir,
kullan›labilir ve saklanabilir:

i) Tarama testleri ve öngörü amaçl› testleri de kapsamak üzere tan› ve sa¤l›k hizmetleri;

ii) Epidemiyolojik, özellikle topluma dayal› genetik çal›flmalar› içeren t›bbi ve di¤er bilimsel
çal›flmalarla antropolojik ve arkeolojik çal›flmalar. (Bu çal›flmalar afla¤›da “t›bbi ve bilimsel
araflt›rmalar” olarak tan›mlanacakt›r.)

iii) Madde 1(c) hükümlerini göz önünde bulundurarak adli t›p, hukuk, ceza davalar› ve di¤er davalar;

iv) ‹nsan Genomu ve ‹nsan Haklar› Evrensel Bildirgesi ve uluslararas› insan haklar› hukukuyla
uyumlu di¤er amaçlar.

Madde 6: Yöntemler

(a) ‹nsan genetik verilerinin ve insan proteomik verilerinin saydam ve etik aç›dan kabul edilebilir 
bir yönteme dayand›r›larak eldesi, ifllenmesi, kullan›lmas› ve saklanmas› zorunludur. 
‹nsan genetik verileri ve insan proteomik verilerinin eldesi, ifllenmesi, kullan›lmas›, saklanmas› 
ve özellikle topluma dayal› genetik çal›flmalarda bu verilerin de¤erlendirmeleriyle ilgili genel
politikalar hakk›nda karar verme aflamalar›nda devletler, toplumlar› büyük ölçüde bu sürece 
dahil etmeye çal›flmal›d›r.
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Uluslararas› deneyimden de yarar sa¤layabilecek olan bu karar süreci, farkl› bak›fl aç›lar›n›n
özgürce ifade edilebilmesini sa¤lamal›d›r.

(b) ‹nsan Genomu ve ‹nsan Haklar› Evrensel Bildirgesi’nin 16. maddesi hükümleri uyar›nca; ulusal,
bölgesel, yerel ya da kurumsal düzeylerde ba¤›ms›z, multidisipliner ve ço¤ulcu etik komiteler
teflvik edilmeli ve kurulmal›d›r. Uygun oldu¤u yerlerde insan genetik verilerinin, insan proteomik
verilerinin ve biyolojik örneklerin eldesi, ifllenmesi, kullan›lmas› ve saklanmas›nda standartlar,
düzenlemeler ve k›lavuzlar›n oluflturulmas› için ulusal düzeydeki etik komitelere baflvurulmal›d›r.
Bu konuda iç hukukun bulunmad›¤› durumlarda da bu komitelere baflvurulmal›d›r. 
Belirli araflt›rma projelerindeki uygulamalar için kurumsal ve yerel düzeylerde oluflturulmufl 
etik komitelere dan›fl›lmal›d›r. 

(c) ‹nsan genetik verilerinin, insan proteomik verilerinin ve biyolojik örneklerin eldesi, ifllenmesi,
kullan›lmas› ve saklanmas› ifllemleri iki veya daha fazla ülkede yürütülüyorsa, söz konusu
ülkelerde etik komitelere gere¤ince baflvurulmal›d›r ve sorunlar›n uygun düzeyde gözden
geçirilmesi, bu Bildirge’de öngörülen ilkelere ve ilgili devletler taraf›ndan kabul edilmifl etik 
ve hukuksal standartlara dayal› olmal›d›r.

(d) Peflin, özgür, ayd›nlat›lm›fl ve aç›k onam› istenen kifliye anlafl›l›r, uygun ve yeterli bilgi verilmesi
etik aç›dan zorunludur. Böyle bir bilgi, di¤er gerekli ayr›nt›larla birlikte ne amaçla insan genetik
verilerinin ve insan proteomik verilerinin ve biyolojik örneklerden elde edildi¤ini, kullan›ld›¤›n› 
ve sakland›¤›n› belirtir. Bu bilgilendirme, gerekirse, riskleri ve sonuçlar› da belirtmelidir. Söz
konusu bilgilendirme, ilgili kifliye, isterse onam›n› hiçbir zorlamaya maruz kalmadan geri
alabilece¤ini ve bu durumun kifliye, ne bir zarar; ne de bir yapt›r›m getirmeyece¤ini belirtmelidir.

Madde 7: Ayr›mc›l›k yapmama ve afla¤›lamama

(a) ‹nsan genetik verilerinin ve insan proteomik verilerinin ihlaline iliflkin amaçlar için ya da insan
haklar›n›, temel özgürlükleri veya bir bireyin insanl›k onurunu ihlal edecek ya da bir bireyin, ailenin,
toplulu¤un veya toplumun afla¤›lanmas›na yol açabilecek amaçlara hizmet edecek flekilde
kullan›lmamas› için her türlü çaba sarf edilmelidir.

(b) Bu hususta, topluma dayal› genetik çal›flmalara, davran›flsal genetik çal›flma sonuçlar›na 
ve bunlar›n yorumlar›na uygun özen gösterilmelidir.
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Madde 8: Onam

(a) Hiçbir kiflisel ç›kar veya maddi teflvik olmaks›z›n, giriflimsel ya da giriflimsel olmayan yöntemler
yoluyla elde edilen insan genetik verilerinin, insan proteomik verilerinin veya biyolojik örneklerinin
kamu ya da özel kurumlar taraf›ndan eldesi, ifllenmesi, kullan›mlar› ve saklanmalar› için peflin,
özgür, ayd›nlanm›fl ve aç›k onam al›nmal›d›r. Onam ile ilgili bu ilke için, ancak uluslararas› insan
haklar› hukuku ile uyumlu iç hukuk taraf›ndan öngörülen zorlay›c› nedenler için k›s›tlamalar
getirilebilir.

(b) ‹ç hukuk uyar›nca, kifli aç›k onam veremeyecek durumda ise yasal temsilcisinden izin al›nmal›d›r.
Kiflinin yasal temsilcisi söz konusu kiflinin menfaatini gözetmelidir.

(c) Onam veremeyecek durumda olan bir yetiflkin, yine de mümkün oldu¤u oranda izin verme
ifllemine dahil edilmelidir. Bir küçü¤ün fikri, yafla ve olgunluk derecesine ba¤l› olarak, belirleyici
bir faktör olarak dikkate al›nmal›d›r.

(d) Teflhis ve tedavi süreçlerinde, onam veremeyecek durumdaki yetiflkin insanlar›n ve küçüklerin
genetik tarama ve testleri sadece kiflinin menfaati ve sa¤l›¤› için önemli etkileri oldu¤u
durumlarda etik aç›dan kabul edilebilir olacakt›r.

Madde 9: Onam›n geri al›nmas›

(a) Kimlik bilgileri geri dönüflümsüz flekilde yok edilmifl veriler söz konusu olmad›¤› sürece, t›bbi 
ve bilimsel amaçlar için insan genetik verileri, insan proteomik verileri ve biyolojik örnekler
topland›¤›nda onam söz konusu kifli taraf›ndan geri al›nabilir. Madde 6 (d) hükümleri uyar›nca
onam›n geri al›nmas›, söz konusu kifliye ne bir zarar; ne de bir yapt›r›m getirir.

(b) Kimlik bilgileri geridönüflümsüz flekilde yok edilmifl veriler hariç, kifli onam›n› geri ald›¤›nda,
genetik veriler, proteomik veriler ve biyolojik örnekler hiçbir flekilde kullan›lmamal›d›r.

(c) Kimlik bilgileri geridönüflümsüz flekilde yok edilmifl veriler d›fl›nda, veri ve biyolojik örneklerin
kullan›m› kiflinin iste¤ine uygun olarak iflleme tabi tutulmal›d›r. Kiflinin isteklerinin belirlenmesi 
ya da yerine getirilmesi olanaks›z veya sak›ncal› ise, veri ve biyolojik örneklerin ya geri
dönüflümsüz bir flekilde ba¤lant›s›z k›l›nmas› ya da yok edilmesi gerekir.
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Madde 10: Araflt›rma sonuçlar› hakk›nda bilgilendirilme veya
bilgilendirilmeme hakk›

T›bbi ve bilimsel amaçlar için insan genetik verileri, insan proteomik verileri ve biyolojik örnekler
topland›¤›nda, onam alma an›ndaki bilgilendirme, ilgili kiflinin, sonuçlar› ö¤renme ya da ö¤renmeme
hakk›nda karar verebilme hakk›na sahip oldu¤unu da belirtmelidir. Bu madde kimlik bilgileri
geridönüflümsüz flekilde yok edilmifl veriler üzerindeki araflt›rmay› veya araflt›rmaya kat›lm›fl
kiflilerin flahsi bulgular›n› içermeyen verileri kapsamaz. Uygun görüldü¤ünde, sonuçlardan olumsuz
yönde etkilenebilece¤i düflünülen kiflinin h›s›mlar›na da bilgilendirilmeme hakk› verilmelidir. 

Madde 11: Genetik dan›flmanl›k

Genetik testin bir kimsenin sa¤l›¤› için önemli etkileri olabilece¤i düflünülmekte ise, etik bak›mdan,
genetik dan›flman›n uygun bir tarzda yap›lmas› zorunludur. Genetik dan›flma, yönlendirici olmamal›,
kültürel bak›mdan uyarlanm›fl ve ilgili kiflinin menfaatleriyle uyumlu bulunmal›d›r.

Madde 12: Adli t›p veya hukuk davalar›, ceza davalar› ve di¤er davalar
için biyolojik örneklerin eldesi

‹nsan genetik verileri ve proteomik verileri, babal›k testleri de dahil, adli t›p veya hukuk davalar›, ceza
davalar› ve di¤er davalar için topland›¤›nda, biyolojik örneklerin yaflam s›ras›nda ya da ölümden
sonra toplanmas›, ancak uluslararas› insan haklar› hukukuyla uyumlu olan iç hukuk uyar›nca
yap›lmal›d›r

Madde 13: Verilere eriflim

Hiç kimsenin kendi genetik ve proteomik verilerine ulafl›m›, kimlik bilgileri geriye dönüflümsüz
flekilde yok edilmifl veriler hariç ve iç hukuka göre ulusal güvenlik, kamu düzeni ve halk sa¤l›¤›n›n
korunmas› amac› ile k›s›tlanmad›¤› sürece, engellenemez.

Madde 14: Mahremiyet ve gizlilik

(a) Devletler bireylerin mahremiyetini ve kimli¤i belirlenebilir bir kifliye, aileye ya da baz› durumlarda
bir toplulu¤a ait oldu¤u bilinen genetik bilgilerin gizlili¤ini insan haklar› uluslararas› hukuku 
ile uyumlu iç hukuka göre korumaya gayret göstermelidir.
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(b) Kiflinin peflin, hür, ayd›nlat›lm›fl ve aç›k onam› al›nd›¤› ve bu onam›n iç hukuka ve insan haklar›
uluslararas› hukukuna ayk›r› olmad›¤› durumlarda veya insan haklar› uluslararas› hukukuna
uygun iç hukuka göre önemli bir kamu menfaatine ayk›r› bir sebep dolay›s›yla k›s›tlanmad›¤›
durumlarda kimli¤i belirlenebilen genetik ve proteomik veriler ve biyolojik örnekler iffla edilmemeli
ve bu bilgilere özellikle iflverenler, sigorta flirketleri, e¤itim kurumlar› ve aileler gibi üçüncü
kiflilerin eriflimi engellenmelidir. ‹nsan genetik ve proteomik verilerinin veya biyolojik örneklerinin
kullan›ld›¤› bir araflt›rmaya kat›lan kiflinin mahremiyeti korunmal›d›r ve bu kifliye ait bilgiler 
gizli tutulmal›d›r.

(c) Bilimsel araflt›rmalar için toplanan insan genetik ve proteomik verileri ve biyolojik örnekler normal
flartlarda kimli¤i belirlenebilen kifliler ile iliflkilendirilmemelidir. Bu tarz veriler ya da biyolojik
örnekler kimli¤i belirlenebilen biri ile ba¤lant›l› olmasa bile verinin ve biyolojik örneklerin güvenli¤i
için gerekli önlemler al›nmal›d›r.

(d) T›bbi ve bilimsel araflt›rmalar için toplanan insan genetik ve proteomik verileri ve biyolojik
örnekler ancak araflt›rmay› yerine getirirken gerekli ise, kiflinin mahremiyeti ile söz konusu
bilgilerin ve biyolojik örneklerin gizlili¤i iç hukuk gere¤ince korundu¤u durumlarda kiflinin kimli¤i
ile ba¤lant›l› kalabilir.

(e) ‹nsan genetik ve proteomik verileri toplanma ve ifllenme amac› ve süreci d›fl›nda, kiflinin
tan›mlanmas›na izin verecek bir flekilde saklanmamal›d›r.

Madde 15: Do¤ruluk, güvenilirlik, nitelik ve güvenlik

‹nsan genetik ve proteomik verileri ve biyolojik örneklerden sorumlu olan kifliler ve kurumlar 
bu örneklerin ifllenmesi ve bilgilerin do¤rulu¤u, güvenilirli¤i, niteli¤i ve güvenli¤i için gerekli önlemleri
almal›d›r. Bu kifliler insan genetik verileri, insan proteomik verileri ve biyolojik örneklerinin ifllenmesi
ve yorumlanmas› sürecinde, verilerin ve örneklerin etik, yasal ve sosyal etkilerini de göz önünde
bulundurarak, titiz, temkinli, dürüst ve sayg›n davranmal›d›r.

Madde 16: Amaç de¤iflikli¤i

(a) Madde 5’te belirtilen amaçlardan biri için toplan›lan insan genetik ve proteomik verileri 
ve biyolojik örnekler söz konusu kiflinin peflin, hür, ayd›nlat›lm›fl ve aç›k onam› Madde 8 (a)’n›n
hükümlerine göre al›nmad›kça kullan›lamaz. Ancak, öngörülen kullan›m amac› iç hukuk
taraf›ndan belirlenen önemli bir kamu yarar› insan haklar› uluslararas› hukukuyla uyumlu ise
kullan›m söz konusu olabilir. ‹lgili kifli onam veremeyecek durumda ise Madde 8 (b) ve (c)’nin
hükümleri k›yasen uygulanmal›d›r.
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(b) Kiflinin peflin, hür, ayd›nlat›lm›fl ve aç›k onam› al›namad›¤› durumda veya kimlik bilgileri
geridönüflümsüz olarak yok edilmifl veriler söz konusu ise iç hukuk ya da Madde 6 (b) de ortaya
konulan yöntemler k›yasen kullan›labilir.

Madde 17: Biyolojik örneklerin saklanmas›

(a) Madde 5’in amaçlar› d›fl›nda toplanm›fl ve saklanan biyolojik örnekler ilgili kiflinin peflin, hür,
ayd›nlat›lm›fl ve aç›k onam›yla insan genetik ve proteomik verileri üretmek için kullan›labilir.
Ancak, bu veriler epidemiyolojik araflt›rmalar veya halk sa¤l›¤›n› ilgilendiren amaçlar gibi t›bbi 
ve bilimsel çal›flmalar için önemli ise, Madde 6 (b) deki yöntemler do¤rultusunda iç hukuk
kullan›m› sa¤layabilir.

(b) Adli t›p amac›na yönelik insan genetik verileri üretmek için biyolojik örnekler kullan›lmak
istendi¤inde Madde 12’deki hükümler k›yasen uygulanmal›d›r.

Madde 18: Dolafl›m ve uluslararas› iflbirli¤i

(a) Devletler, uluslararas› sözleflmeler ve kendi iç hukuklar› do¤rultusunda verilere adil eriflim
sa¤lanabilmesi için ve uluslararas› t›bbi ve bilimsel iflbirli¤inin güçlendirilebilmesi aç›s›ndan,
insan genetik ve proteomik verileri ve biyolojik örneklerin s›n›rlar ötesi ak›fl›n› düzenlemelidir.
Böyle bir sistem, al›c› taraf›n, bu bildirgenin ilkelerine göre verilerin ve örneklerin yeterince
korunmas›n› güvence alt›na almaya çal›flmal›d›r.

(b) Devletler, özellikle sanayileflmifl ve geliflmekte olan ülkeler aras›nda kültürel ve bilimsel iflbirli¤ini
güçlendirmek amac› ile insan genetik ve proteomik verileri hakk›ndaki bilimsel bilgilerin
uluslararas› yay›l›m›n› destekleyerek Bildirge’nin ilkelerine uygun olacak flekilde her türlü çabay›
sarf etmelidir.

(c) Araflt›rmac›lar, bilimsel ve etik yapt›r›mlara ve Madde 14’ün hükümlerine karfl›l›kl› sayg›
göstererek, söz konusu taraflarca bu bildirgede belirtilmifl olan ilkelere uyuldu¤u sürece bilimsel
bilginin paylafl›m›n› güçlendirmek amac›yla insan genetik ve proteomik verilerinin serbest 
bir flekilde dolafl›m›n› desteklemeli ve iflbirli¤ini destekleyici iliflkilerin kurulmas› için çaba
harcamal›d›r. Ayn› zamanda bu amaçlar do¤rultusunda araflt›rma sonuçlar›n› zaman›nda
yay›nlamaya çal›flmal›d›rlar.

Madde 19: Yararlar›n paylafl›m›

(a) ‹ç hukuka ya da politikaya ve uluslararas› sözleflmelere göre, t›bbi ve bilimsel amaçlar için
toplanan insan genetik ve proteomik verileri ya da biyolojik örneklerinden elde edilen yararlar,
toplumla ve uluslararas› toplulukla paylafl›lmal›d›r. Bu ilkenin gerçeklefltirilebilmesi için, 
elde edilen yararlar afla¤›da belirtilmifl olan maddelerden herhangi biri olabilir:
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(i) Araflt›rmada yer alan birey veya topluluklara özel destek;

(ii) T›bbi hizmetlere eriflim;

(iii) Yeni tan›, tedavi altyap›lar› veya araflt›rma sonucunda bulunan ilaçlar›n sa¤lanmas›;

(iv) Sa¤l›k hizmeti deste¤i;

(v) Araflt›rma kapasitesini artt›r›c› alt yap›lar;

(vi) Geliflmekte olan ülkelerin kendine özgü problemlerini de göz önünde bulundurarak, bu ülkelerin
insan genetik verileri toplama ve iflleme kapasitelerini gelifltirme ve güçlendirme;

(vii) Bildirge’de yer alan ilkelerle tutarl› di¤er fayda sa¤lay›c› yaklafl›mlar.

(b) Bu kapsamda iç hukuk veya uluslararas› sözleflmelerce k›s›tlamalar getirilebilir.

Madde 20: Verilerin izlenmesi ve yönetimine iliflkin çerçeve

Devletler insan genetik verilerinin, insan proteomik verilerinin ve biyolojik örneklerin izlem 
ve yönetimi için Bildirge’de yer alan maddelerle birlikte ba¤›ms›zl›k, multidisiplinerlik, ço¤ulculuk 
ve fleffafl›k ilkelerine ba¤l› olarak bir çerçeve gelifltirebilirler. Bu çerçeve ayn› zamanda bu verilerin
saklanma amaç ve fleklini de düzenleyebilir.

Madde 21: Verilerin yok edilmesi

(a) ‹nsan genetik ve proteomik verileri ile biyolojik örneklerinin saklanmas›nda söz konusu olan
Madde 9 hükümleri k›yasen geçerlidir.

(b) Bir suç araflt›rmas› s›ras›nda flüpheliden al›nan genetik, proteomik veriler ve biyolojik örnekler
insan haklar› uluslararas› hukukuna uygun iç hukuk taraf›ndan aksi hal temin edilmedi¤i sürece,
gereksinim bitti¤inde imha edilmelidir.

(c) ‹nsan genetik ve proteomik verileri ve biyolojik örnekler insan haklar› uluslararas› hukukuyla
uyumlu iç hukukça aksi hal temin edilmedi¤i sürece, adli t›p amac› ve hukuk davalar›nda sadece
gerekli oldu¤unda kullan›labilir.
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Madde 22: Veri efllefltirme

Tan› ve sa¤l›k hizmetleri, t›bbi ve di¤er bilimsel araflt›rmalar için saklanm›fl olan insan genetik
verilerinin, insan proteomik verilerinin veya biyolojik örneklerinin efllefltirilebilmesi için insan haklar›
uluslararas› hukukuna uygun ve zorlay›c› sebepler nedeniyle iç hukuk taraf›ndan aksi hal temin
edilmedi¤i sürece, onam gereklidir.
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Madde 23: Uygulama

(a) Devletler, insan haklar› uluslararas› hukukuna göre, bu bildirgede belirtilmifl olan ilkelerin yerine
getirilebilmesi için yasama, idari ya da farkl› türden uygun bütün önlemleri almal›d›r. Al›nan 
bu önlemler e¤itim, ö¤retim ve kamunun bilgilendirilmesi alanlar›nda yap›lacak eylemlerle
desteklenmelidir.

(b) Devletler uluslararas› iflbirli¤i çerçevesinde, ikili ve çoklu anlaflmalarla, geliflmekte olan ülkelerin,
insan genetik verileri ve ilgili teknik becerileri içeren bilimsel bilginin oluflum ve paylafl›m
süreçlerine kat›labilme kapasitelerinin artt›r›lmas›na gayret etmelidir.

Madde 24: Etik e¤itimi, ö¤retimi ve bilgilendirme

Bu Bildirge’de yer alan ilkelerin tan›t›lmas› amac› ile devletler, insan genetik verileri hakk›nda bilgi
ve haber yayma programlar›n› teflvik etmeli ayr›ca bütün seviyelerdeki tüm etik e¤itim ve ö¤retimini
desteklemelidir. Yap›lan bu çal›flmalar özellikle araflt›rmac›lar ve etik komiteleri üyeleri gibi belirli
kitleleri hedef almal›d›r ya da genel olarak kamuya hitap edecek flekilde olmal›d›r. Bu anlamda,
devletler, uluslararas› ve bölgesel hükümetleraras› organizasyonlar ile uluslararas›, bölgesel 
ve ulusal sivil toplum örgütlerinin bu çal›flmalara kat›l›m›n› teflvik etmelidir.

Madde 25: Uluslararas› Biyoetik Komitesi (IBC) ve Hükümetleraras›
Biyoetik Komitesi (IGBC)’nin görevleri

Uluslararas› Biyoetik Komitesi (IBC) ve Hükümetleraras› Biyoetik Komitesi (IGBC) bu bildirgenin
yürürlü¤e konmas› ve bu bildirge ilkelerinin yay›lmas›na katk›da bulunacakt›r. Bu iki komite, iflbirli¤i
içinde devletler taraf›ndan gönderilecek raporlara göre, bu bildirgenin yürürlü¤e konmas›
de¤erlendirilmesi ve izleminden sorumlu olmal›d›r. Bu komiteler özellikle bu Bildirge’nin etkinli¤inin
artt›r›lmas› için her türlü fikir ve teklifin gelifltirilmesinden de sorumlu olmal›d›r. Bu iki komite
UNESCO’nun resmi yöntemlerine uygun olarak Genel Konferans’a tavsiyelerde bulunmal›d›r.

F. TANITIM VE UYGULAMA



Madde 26: UNESCO taraf›ndan izleme eylemi

UNESCO insanl›k onuruna sayg› ve insan haklar› ve temel özgürlüklerin korunmas›na ba¤l› olarak,
teknolojik uygulamalar arac›l›¤› ile yaflam bilimlerinin geliflimini desteklemek amac›yla bu bilgilerin
uygulanmas› için gerekli faaliyetlerde bulunacakt›r.

Madde 27: ‹nsan haklar›na, temel özgürlüklere ve insan onuruna ayk›r›
faaliyetlerin reddedilmesi

Bu bildirgenin içeri¤i hiçbir devlet, topluluk ya da birey taraf›ndan insan haklar›, temel özgürlükler 
ve insan onuruna ve özellikle Bildirge’nin ilkelerine ayk›r› faaliyetlerin gerçekleflmesi amac› 
ile yorumlanamaz.

- 16 -



- 17 -

Genel Konferans,

2003 Ekim ay›n›n bu on alt›nc› gününde kabul edilmifl olan Uluslararas› ‹nsan Genetik
Verileri Bildirgesi’ni göz önünde tutarak,

1. Üye devletleri:

(a) ‹nsan haklar› uluslararas› hukukuna göre, bu bildirgede belirtilmifl olan ilkelerin yerine
getirilebilmesi için yasal, idari ya da baflka türden uygun önlemleri almaya; al›nan 
bu önlemleri e¤itim, ö¤retim ve kamunun bilgilendirilmesi alanlar›nda yap›lacak
eylemlerle desteklemeye;

(b) Madde 25’e göre, Genel Baflkan› bu bildirgede yer alan ilkelerin uygulanmas›nda at›lan
ad›mlarla ilgili geçerli olan her türlü bilgiden düzenli olarak haberdar etmeye;

(c) ‹nsan genetik verileriyle ilgili bilginin yay›lmas› ve bilgilendirme programlar›n› ve uygun
seviyelerde etik e¤itimi ve ö¤retimi teflvik etmeye ça¤›r›r.

2. Genel Baflkan›:

(a) Çok say›da dile çevrilmesi ve yay›lmas›n› da içerecek flekilde, bildirgenin eksiklerinin
tamamlanmas› için gerekli ad›mlar› atmaya;

(b) Bu bildirgenin uygulanmas› ve ilkelerinin yay›l›m›nda UNESCO’nun Uluslararas›
Biyoetik Komitesi (IBC) ve Hükümetleraras› Biyoetik Komitesi (IGBC)’nin uygun flekilde
katk›da bulunmalar›n› sa¤lamak için giriflimlerde bulunmaya;

(c) Bu karar›n yürütülmesi ile ilgi 33. oturumunda Konferansa rapor vermeye davet eder.

* 16 Ekim 2003 tarihindeki Genel Konferans’›n 32. oturumunda kabul edilen karar.*

Uluslararas› ‹nsan Genetik Verileri
Bildirgesi’nin Uygulanmas› 
(32. Konferans/23. Karar)*






