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OZET

Tip uygulamasi igerisinde retrospektif dosya arastirmalari
O6nemli oranda yapilmaktadir. Ancak yeni yasal dizenle-
meler 1s1ginda her tirlt genetik veriye iligkin arastirma igin
0zel onam gerektigi gibi, prospekiif nitelik tagimayan dosya
arastirmalari icin de goénilli/hasta/katilimer onam formu
alinmasi gerekmektedir. Makalede kisisel saglk verilerinin
korunmasina iligskin temel bagliklar olan aydinlatiimig onam,
mahremiyetin korunmasi, iyi anonimizasyon uygulamalari
arastirma etigi ve tip hukuku agisindan ele alinacaktir.

igisel veri, kimligi belirli veya belirlenebilir
ngrgek kisiye iligkin her tiirlii bilgiyi kapsa-
yan veriler biitiinii i¢in yapilan tanimlamadir.!! Daha
genel anlamda gergek kisi, ulusal ve uluslararasi mev-
zuatta ‘hayatta olan’ kisi olarak tanimlanmaktadir. Bu
kapsamda kisisel veri, hayatta olan kisi ile iligkili ola-
bilecek ve bu kisinin kimligini belirleme potansiye-
li olan veya baska ilave verilerin yardimi ile kimlik
belirleme potansiyeli olusturabilecek her tiirlii bilgiyi
kapsamaktadir. Kimlik belirleme potansiyeli olugtu-
rabilecek bilgiler su sekilde siralanabilirler: isim, ika-
met, kisiyi ilgilendiren her tiirlii tarih (yila dayali/yil
temelli olan tarih bilgisinden daha ayrintili), telefon
numarasi, e-mail adresi, TC kimlik numarasi, IBAN,
ehliyet numarasi, kigisel web sitesi URL’si, IP adre-
si, biyometrik tanimlayicilar (parmak izi ya da ses izi
kayitlari, vb.), tiim yiiz fotograflar1 ve diger tiim kisi-
ye karakteristik numara, kod ve ozellikler.”! Kigisel

ABSTRACT

Retrospective file research is very common in daily medical
practice. Approval is required under current law for the review
of personal genetic data, and the informed consent of all re-
search subjects is necessary before conducting non-prospec-
tive research. In this article, the protection of personal data
will be reviewed within the context of informed consent, the
protection of confidentiality, the use of good anonymization
techniques, research ethics, and medical law.

hassas veri ya da diger bir deyisle 6zel nitelik kigisel
veri ise, soz konusu 6zel nitelikli verinin 6grenilmesi
sonucunda ilgili kisinin ayrimcilifa ugramasina sebep
olabilecek verilerdir. Bu verilerin siniflandirilmas1 ge-
rekirse, asagidaki sekilde listelenmesi miimkiindiir:"!

* Irk ya da etnik kdken

* Politik goriigler

* Dini inanglar

* Genomik/biyometrik veri
* Saglik verisi

* Ozel hayat bilgisi

* Sendika iiyeligi

* Sabika bilgileri

Kisisel verilerin temini ve saklanmasi gelisen tek-
noloji ile daha kolay olmakta; dolayisiyla bu verilerin
diger kisiler tarafindan kullanilabilmesi, veri sahibi
kigilerin temel hak ve 6zgiirliiklerini daha zedelene-
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bilir bir konuma tasimaktadir. Kisilerin kimliklerinin
tespit edilmesini saglayan her tiirlii kigisel veri ya da
veriler biitiiniiniin, bagta gilivenlik olmak iizere farkli
alanlarda kullanilmasi gerekliligi, kaginilmaz bir ger-
cektir. Bu nedenle yasal diizenlemeler, ilgili hak ihlal-
lerinin yagsanmamasi i¢in kisisel verilere erisimi olan
ve bu verileri isleyen kisileri ‘veri sorumlusu’ olarak
nitelemekte ve onlara veri islemciligi ile ilgili sorum-
luluklar yiiklemektedir. Ote yandan, bu yasal diizen-
lemeler, kisilerin kendi verileri {izerinde bir kontrol
giicili olugturmasini ve kisisel bilgilerini kullanma ve
saklama 6zgiirliiklerini yaratmasini da saglamaktadir.
Bu hususlar géz 6niine alindiginda, kisisel verilerin
kullaniminin en tartismali oldugu alanlardan biri ise
bilimsel aragtirmalardir. Aragtirmada goniillii olarak
yer alan kisilerin her tiirlii bireysel bilgisi, bilimsel
bir bilgiye ulagsmak icin kullanilabilir. Konu ile ilgili
tartisma, kisisel verilerinin kullanimi ile ilgili aragtir-
macilara verilecek yetki sinirinin hangi sartlarda, na-
sil yapilacaginin netlesmemis olmasindan kaynaklan-
maktadir. ilgili tartismanin en ¢ok yasandig1 arastirma
alanlarindan birisi de, 6zel nitelikli kigsisel verilerin
kullaniminin siklikla s6z konusu olan saglik arastirma
alanidir.

SAGLIK ARASTIRMALARI TEMELINDE KiSIiSEL
VERIi KULLANIMI

Her tiirlti goniillii iceren saglik arastirmalarinda
girisimsel olsun ya da olmasin, ¢ok ¢esitli kisisel ve-
riler toplanmakta ve bu veriler iglenerek aragtirma ve-
risi adi altinda bilimsel literatiirde paylasilmaktadir.
Bununla birlikte, yukaridaki hassas veri listesinde de
goriildiigii iizere genomik/biyometrik bilgi, 6zel hayat
bilgisi ve saglik verileri, tiim saglik alaninda yapilan
insan aragtirmalar1 i¢in kullanilabilecek verilerdir. Ki-
sisel veriler ilizerinde yapilan aragtirmalar, prospektif
ya da retrospektif olsun; 6zellikle hassas verisi kul-
lanilacak kigiler s6z konusu ise, bu kisileri arastirma
acisindan incinebilir grup kategorisinde degerlendir-
mek gerekmektedir.

Ozellikle bilimsel arastirma alaninda kisisel ve-
rilerin korunumu ile kast edilen, verinin korunumun
otesinde o verinin olusturabilecegi kisilik hakki ih-
lallerinin engellenmesidir. Aragtirmacinin sorumlu-
lugunda olan aragtirma katilimcilari ya da goniilliiler,
kendi kisilik haklarinin korundugundan emin olmay1
isterler. Bu istek son derece temel bir beklenti oldugu
icin Kkisisel verinin aragtirma amach kullanilma sii-

recinde, ilgili verinin korunumu i¢in 3 6nemli nokta
onilimiize gelmektedir:

1. Bireysel verisi kullanilacak goniillii kisinin
mahremiyeti

Mahremiyet, ya da sozliikteki anlami ile kigisel
gizlilik, kigisel bilgilerin uygunsuz sekilde yayilma-
sin1 engeller. Saglik hizmetlerinden yararlanabilmek
icin kisisel gizlilik iceren tibbi bilgiler konunun uzma-
n1 saglik personeli ile paylasilir ancak, amaci diginda
kullanilmasiin 6nii her zaman kapali tutulur. Bu du-
rum, hekim-hasta ya da saglik personeli-hasta arasinda
bir giiven iliskisi kurabilmenin teminatidir.¥! Ancak,
giiniimiizde tibbi veriler artik sadece hasta ile birebir
iletisim kuran hekimin kilitli dolabinda degil, elektro-
nik ortamlarda, ‘biiyiik veriler’ olarak tutulmaktadir-
lar. Su an sahip oldugumuz teknoloji ile kisisel sag-
lik verilerinin boyutu 2 terabayta kadar ¢cikmaktadir.
Wikipedia’nin toplam veri hacminin 24 terabayt oldu-
Su diigliniiliirse, sadece 12 insana ait saglik verisinin,
bir internet ansiklopedi bilgisinin tamami kadar ettigi
goriilebilir.”! Dolayisiyla, 6zellikle retrospektif bilim-
sel calismalarda, elektronik ortamlarda saklanan bu
kadar biiyiik hacimdeki hasta verilerinin kullanim so-
rumlulugu, sadece aragtirmayi yiiriitecek hekimin ol-
masa gerektir. Bu verilerin teknik giivenligini saglayan
bilisim uzmaninin, istatistik uzmaninin; eger bu veriler
genetik veriler ise molekiiler biyolog ve biyo-informa-
tik uzmaninin sorumlulugu da olabilmektedir.

2. Bireysel verilerin anonimizasyonu veya
kodlanmasi

Kisisel verilerin, veri saklama, isleme ve paylag-
ma agamalarinda korunumu i¢in ilgili verilerin gizli-
liginin teminat1 gereklidir. Bunun i¢in en kabul goren
yontem, verilerin anonimlestirilmesidir. Her verinin
bir tanimlayicisi, yani bir etiketi bulunur. Veri ano-
nimlestirme siirecinde, bu tanimlayicilar silinerek,
birbirinin yerine gecerek, carpitilarak, genellestirile-
rek ya da kiimelenerek s6z konusu verilerin gizlili-
&1 saglanir. Ancak elbette ki, tim bu anonimlegtirme
islemlerinin, veri karigikligina sebep olmamasi igin,
veri isleme sorumlulugu verilecek arastirma persone-
linin ¢ok hassas secilmesi gerekmektedir.

Aragtirma siirecinde bir kiginin verisi, iki farkl: ta-
nimlayici ¢esidi ile agiga ¢ikarilabilir:

Dogrudan tammlayicilar: 1sim, resim, adres bil-
gisi, vb.
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Dolayli tanimlayicilar: Kimlik tespiti yapilmasin
saglayacak ana bilgiye gétiiren tanimlayicilar; drne-
gin ig yeri bilgisi, meslek, maas, yas bilgileri ...vb.

Verilerin hangi c¢esit tanimlayici ile saklanacagi
ve daha sonra arastirma amagh ne sekilde islenece-
g1 aragtirmacinin insiyatifindedir. Burada 6nemli olan
nokta, verileri anonimlestirmek igin bazi verilerin
silinmesi ya da degistirilmesi (6rnegin goniilliilerin
resimlerinin flulagtirilmast ya da meslek bilgilerinin
‘miihendis’ seklinde genellestirilmesi) tercih edile-
cek ise, arastirmada kullanilacak verinin kullaniglilig
ile anonimlestirme arasinda bir denge kurabilmektir.
Yoksa, anlamsiz bir anonimlestirme ile veriler, aras-
tirma hipotezini dogrulamaktan ¢ok uzakta kalabilir-
ler. Anonimlestirilmis verinin aragtirma amacl kulla-
nilabilirligini zedelememek i¢in agsagidaki gibi bir kag
yontem tercih edilebilir:®

Dogrudan tanimlayicilarin silinmesi: Bu tiir tanim-
layicilar ikincil bilgi islemesi yapilacak arastirmalar
icin gereksizdir, bu nedenle dogrudan tanimlayicilarin
bu arastirmalarda kullanilmas sart degildir.

Verinin kesinliginin azaltilmasi: Yag ya da ikamet
bilgileri gibi kigisel verilerin saklanmasi ¢ogu zaman
gerekli olmayabilir. Ev adresi gibi en nokta atisi cog-
rafik bilgiler, arastirmada goniillii olarak yer alan ki-
sinin mahremiyetini yiiksek ihtimalle etkileyebilir. Bu
nedenle 6rnegin kisilerin yag bilgileri kullanilacak ise
ay ve giin bilgisi hari¢ sadece dogum yil1 verisi kulla-
nilabilir. Bunun gibi, arastirmada kisilerin ikamet ad-
resi yerine sehir, ilce gibi daha genel adres bilgilerinin
kullanilmas segilebilir.

Verinin anlaminin genellenmesi: Ayrmtili bir ki-
sisel bilgi kiimesinin, daha genel anlam verebilecek
sekilde genellenmesi, arastirmada yer alan 6zellikle
cok spesifik bilgisi olan goniilliilerin kimlik bilgile-
rinin ortaya cikmasini engelleyebilir. Ornegin, nadir
goriilen bir hastaliktan muzdarip bireyler iizerinde
yapilacak bir arastirmada, hastaligin adin1 dogrudan
vermek yerine ‘nadir bir hastaliktan muzdarip ... sa-
yidaki goniillii’ ifadesi kullanilabilir.

Uclarda kalan verilerin sinirlandirilmast: Eger,
bir grup icerisinde bazi bireylerin kisisel verileri
olagandis1 sekilde diger bireylerin kisisel verilerin-
den farklilik gosteriyor ise; bu farki gdstermeyecek
bir tanimlayici tercih edilebilir. Bunun i¢in, en dii-
siik ve en yiiksek olagandig1 farkli verilerin ikisine
birden dikkati cekmek yerine, tek bir sinir verisinin

altinda ve iistiinde kalanlar seklinde bir tanimlayici
kullanilabilir. Ornegin, bir grup bireyin maas bilgi
verileri aragtirmada kullanilacak ise, en yiiksek ve
en diisiik maaglt bireylerin kimliklerinin tespit edile-
memesi icin 10.000 TL/ay maag lizerinde ve altinda
maas alanlar seklinde tek bir tanimlayici kullanila-
bilir.

Mligkili verilerin anonimlestirilmesi: Aragtirmalar-
da, sadece lizerinde ¢aligilacak kisisel verilerin degil,
bu veriler ile dogrudan iligkili olabilecek ve hatta
kamuya acik olarak paylasilmis veri ya da veri set-
lerinin de anonimlestirilmesi gerekir. Ornegin, iinlii
bireylerin verileri iizerinden yapilacak arastirmalarda,
aragtirma verilerinin anonim bir sekilde islenebilmesi
icin bu bireylere ait kamusal bilgilerin de, aragtirma
verileri ile ilintisini engelleyecek sekilde tanimlanma-
s1 gerekir.

Aragtirmalarda, kisisel verilerin korunumu i¢in
saklanma, iglenme ve bilimsel literatiir ile paylagil-
masi1 asamalarinda yukarida da goériildiigii gibi ano-
nimizasyon son derece kritik 6neme sahiptir. Ilgili
konudaki ulusal mevzuatimizin ana tagiyicist olan
Kigisel Verileri Koruma Kanunu (KVKK) kapsa-
minda Madde 7-(1)’deki “Bu Kanun ve ilgili diger
kanun hiikiimlerine uygun olarak islenmis olmasina
ragmen, islenmesini gerektiren sebeplerin ortadan
kalkmasi halinde kisisel veriler resen veya ilgili ki-
sinin talebi iizerine veri sorumlusu tarafindan silinir,
yok edilir veya anonim héle getirilir.” ifadesi gere§i,
anonimizasyon gereklidir.!"’ Ancak, kanunun Istisna-
lar boliimiinde, kanun hiikiimlerinin uygulanamaya-
cagi haller arasinda bilimsel amagl veri islenmesi de
sayilmaktadir. Madde 28-(1c)’de “Kisisel verilerin
milli savunmay1, millf giivenligi, kamu giivenligini,
kamu diizenini, ekonomik giivenligi, 6zel hayatin
gizliligini veya kisilik haklarini ihlal etmemek ya
da sug teskil etmemek kaydiyla, sanat, tarih, edebi-
yat veya bilimsel amacglarla ya da ifade ozgiirliigii
kapsaminda islenmesi.” ifadesi geregi, minimal risk
unsuru igeren aragtirmalarda kigisel veri anonimizas-
yonunun gerekmedigi anlasilabilir.'! Ancak, unutul-
mamas1 gereken farkli bir husus vardir ki; minimal
risk unsurundan daha fazla risk tasiyan genomik veri
aragtirmalarinda, verinin 6zili geregi anonimlestiril-
mesi pek miimkiin degildir. Genomik veri, her bireye
0zgii bir veri oldugu i¢in, dogrudan tanimlayici icin-
de olan, anonimlestirilmesi s6z konusu olamayan bir
veridir.”! Bu nedenle, kisisel verinin korunumu agi-
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sindan bu gibi 6zel alanlar icin ayri diizenlemelerin
gerekliligi ortaya ¢ikmaktadir.

3. Bireysel verisi kullanilacak goniillii kisinin
aydinlatilmis onami

KVKK’nin Madde 5-(1)’deki ifade, kisisel verisi
islenecek kisinin onayindan bahsetmektedir. “Kisisel
veriler ilgili kisinin a¢ik rizas1 olmaksizin iglenemez.”
ifadesi, bireylere kendilerine ait veriler {izerinde karar
ve son hiikmii verme yetkisini atamaktadir. Bilimsel
aragtirmalarda kullanilacak kisisel veriler i¢in de, veri
sahibi kisinin agik rizasi, diger bir deyisle aydinlatil-
mis onami gerekmektedir. Aydinlatilmig onam, insan
aragtirmalari icin temel bir gerekliliktir. Bu gereklili-
gin tarihsel kokenleri, 2. Diinya Savasi ve sonrasin-
da gerceklestirilmis tibbi aragtirmalarin etik olarak
kabul edilemez yonlerini belirten Nuremberg Kodu
ve Helsinki Bildirgesi’ne dayanmaktadir.”®! Bu bel-
geler 6ziinde, insanlar iizerinde, onlarin agik rizasi ol-
madan aragtirma yapilmasimin ciddi sakincalarindan
bahsetmektedir. Bahsi gegen acik riza, kisinin kendisi
lizerinde ya da kendisine ait materyal/veriler iizerinde
gerceklestirilecek arastirmanin kapsam ve sonugla-
rin1, herhangi bir baski unsuru olmadan anlamasi ve
onaylamasi demektir. Dolayisiyla, kisisel veriler iize-
rinde yapilacak aragtirmalar icin birincil dereceden
onemli olan mahremiyet konusunda, verisi islenecek
goniillii kisinin verecegi aydinlatilmis onam ile soz
sahibi olmasi, verinin korunumu agisindan son dere-
ce 6nemlidir. Ote yandan aydinlatilmig onam temini,
tibbi etik ilkeler geregi veri sahibi kisinin 6zerkligine
saygi duyulmas: agisindan da son derece elzemdir.
Ancak, mahremiyet ve 6zerklige saygi ilkelerinin ha-
yata gecebilmesi icin aydinlatilmis onam alma siireci
gerekli oldugu kadar, her zaman kolay da gerceklesti-
rilememektedir.

Oncelikle, daha onceden temin edilmis ve sak-
lanmig kisisel saglik verileri lizerinden yiiriitiilecek
aragtirmalarda sikintilar 6zellikle yasanabilmektedir.
Kisilerin tibbi kayitlarinda, bu verilerin ileride bir
aragtirmada kullanilmasina veri sahibinin rizasinin
olup olmadig: bilgisi yer almamaktadir. Herhangi
bir arastirma planlanmadan 6nce, yani retrospektif
bir aragtirma sz konusu olmadan Once, ilgili veri-
nin ileride ne amagla ve ne kapsamda bir aragtirma-
ya konu olacaginin dngoriilmesi ve bdyle bir 6ngorii
tizerinden riza olusturulmast ¢ok mantikli gériinme-
mektedir. Ayrica, artik giiniimiizde tibbi kayitlarin
elektronik ortamlarda tutuldugu gercegi géz Oniinde

bulundurulursa, verinin aragtirma zamanina kadar ne
oOl¢iide giivenli saklandigina iligkin bir giivence de bu-
lunmamaktadir.

Aragtirmact agisindan bakildigi zaman ise, retros-
pektif arastirmalar i¢in aydinlatilmis onam formunun
temin edilme zorunlulugu, temin edilebilecek veri
miktarint azaltmakta ve veri seciminde istenmeyen
“taraf tutma” (bias) durumuna diisiilmesine neden ol-
maktadir. Bu durum, daha biiyiik veri ile daha anlamli
istatistiki sonuglar verebilecek arastirma sonuglari ye-
rine, belki de iizerinde ¢aligilan goniillii popiilasyonu-
nun dzelliklerini yansitmayacak ‘kisitli veri’ aragtirma
sonuglaria doniisecek ve sonug¢ olarak arastirmanin
niteligi diisebilecektir.”!

Prospektif aragtirmalarda ise, aydinlatilmig onam
formunda, toplanan verilerin ileride hangi amagh aras-
tirmalarda toplanacagi belirtilmemektedir. Daha son-
ra, retrospektif bir arastirma planlandig1 zaman, verisi
saklanmig eski hastaya ulasma ve onam alma sikintisi
oldugu icin ilgili aragtirmalarin yapilmasi etik agidan
sakincal1 olabilmektedir. Genel olarak, ABD ve Ingil-
tere gibi farkli tilkelerdeki bilimsel aragtirmalar icin
hazirlanmis yasal diizenlemelerde, eger retrospektif
aragtirma kapsam ve sonuglari, goniilliiler acisindan
minimal riskten daha az bir risk barmdiriyor ise; ki-
sisel verinin toplanma amacindan farkli bir amagla
bu verilerin arastirmada kullanilmasi icin etik kurul
onay1 gerekmemektedir.”'° Minimal risk, bir kiginin,
s0z konusu aragtirma kapsaminda verilerinin kulla-
nilmasi sonucu karsilacag riskin, giinliik hayatinda
karsilasacag: fiziksel ya da psikolojik riskten daha
fazla olmamasi olarak tanimlanmaktadir.”’ Ancak,
bu noktada ¢ok 6nemli bir detay ortaya ¢cikmaktadir
ki, her toplum ic¢in minimal risk tanimi degiskenlik
gosterebilir. Ornegin, bazi kisisel verilerin kullanimi
Amerikan toplumunda, ilgili kisinin temel hak ve 6z-
giirliiklerini tehlikeye atmazken, bizim toplumumuz-
da ayni kisisel verilerin, ayn1 kapsamli bir aragtirmada
kullanilmasi ilgili kisiye minimal riskten fazla bir risk
yaratabilir. Bu nedenle, kiiltiirel farkliliklardan dola-
y1 kisisel veri kullanimi kapsaminda yasanabilecek
hak ihlalleri, toplumdan topluma degisebilmektedir.
Aragtirmalarda kisisel verisi kullanilacak kisilerin
aydmlatilmis onam formlarinin uygun sekilde temin
edilip edilmemesinin kontrol ve onaymdan sorumlu
etik kurul yetkililerinin ulusal hassasiyeti ve mevzuati
dikkate almas1 bu nedenle kac¢inilmazdir.



222

Turk Kardiyol Dern Ars

ULUSAL VE ULUSLARARASI DUZENLEMELER

Kisisel verilerin korunumu ile ilgili ulusal mev-
zuatimizda, hukuk Oniinde kisilerin, kendilerine ait
verilerinin kullanimina iligkin son karar yetkisini elle-
rinde tutabilmeleri i¢in ¢esitli diizenlemelere yer ve-
rilmistir. Tlgili yasal diizenlemeler asagida kronolojik
olarak siralanmaktadir;""

1982-TC Anayasasi

Anayasanin ikinci kisminda kiginin temel hak ve
Odevleri diizenlenmektedir. Bu boliimde 6zel hayatin
gizliligi, kisinin temel haklarindan biri olarak ele alin-
maktadir. S6z konusu hak, Anayasa’nin 20. madde-
sinde giivence altina alinmigtir.'?

12 Ekim 2004-5237 Sayih Tiirk Ceza Kanunu
(TCK)

Ceza hukuku agisindan kigisel veri gizliliginin
ihlali durumlarindaki yaptirimlar agiklanmaktadir.
TCK’nin 135-136 ve 138’inci maddelerinde kisisel
verilerin hukuka aykir1 olarak kaydedilmesi, ele geci-
rilmesi, yayilmas1 ve siiresi gegcmesine ragmen silin-
memesi durumlarinda gerekli olan cezai yaptirimlara
yer verilmigtir.!'*!

12 Eyliil 2010-Kisisel Verilerin Korunmas ile
Ilgili Hiikkmiin Anayasaya Dahil Edilmesi

5982 sayili Kanun’la yapilan Anayasa degisikligi
ile Anayasa’nin 20. maddesinde yer alan “6zel ha-
yatin gizliligi” ifadesine ilave bir fikra eklenmistir.
Ilgili fikrada; “Herkes, kendisiyle ilgili kisisel veri-
lerin korunmasini isteme hakkina sahiptir. Bu hak;
kisinin kendisiyle ilgili kisisel veriler hakkinda bil-
gilendirilme, bu verilere erisme, bunlarin diizeltil-
mesini veya silinmesini talep etme ve amaglar1 dog-
rultusunda kullanilip kullanilmadigini 6grenmeyi de
kapsar. Kisisel veriler, ancak kanunda 6ngoriilen hal-
lerde veya kisinin agik rizasiyla islenebilir. Kisisel
verilerin korunmasina iligkin esas ve usuller kanunla
diizenlenir.” hilkmiine yer verilmistir. Bu ilave fik-
radan anlagildig iizere, gelisen teknoloji ile kisinin
kendisine ait verileri giiven altinda tutma durumu-
nun zora girmesi gercegi dile getirilmektedir. Ote
yandan, s6z konusu ilave fikra, kisinin a¢ik rizasinin
gerekliliginin altin1 ¢izmekte, dolayisiyla arastirma
amach kullanilacak kisisel veriler icin acil durumlar-
da verilmesi planlanan aydinlatilmis onamin 6nemi-
ni vurgulamaktadir.

17 Mart 2016-108 No’lu Kisisel Verilerin
Otomatik Isleme Tabii Tutulmasi Karsisinda
Bireylerin Korunmasi Soézlesmesinin Tiirk
Hukukuna Dahil Edilmesi

Ilgili Avrupa Konseyi Sozlesmesi, 17 Mart 2016
tarih ve 29656 sayili Resmi Gazete’de yayimlanarak
ic hukuka dahil edilmistir.

7 Nisan 2016-6698 Sayih Kisisel Verilerin
Korunmasi Kanunu (KVKK)

26 Aralik 2014 tarihinde “Kigisel Verilerin Korun-
mas1 Kanunu Tasarist” TBMM Bagkanligina sunul-
mus ve ilgili tasar1 24 Mart 2016 tarihinde kanunlas-
mustir. {lgili kanun, 95/46/EC Sayili Kisisel Verilerin
Islenmesi ve Serbest Dolagimi Bakimindan Bireylerin
Korunmasina iliskin Avrupa Parlementosu ve Avrupa
Konseyi Direktifi temel alinarak hazirlanmigtir. 7 Ni-
san 2016 tarih ve 29677 sayili Resmi Gazete’de yayim-
lanarak yiiriirliige giren KVKK Madde-6 kapsaminda
saglik verileri 6zel nitelikli veri kapsamina alinmugtir.
Kisinin agik rizasi olmadan islenemeyecegi acikca be-
lirtilmis durumdadir. Ayrica, ayn1 maddenin 3. fikra-
sinda yer alan “saglik ve cinsel hayat digindaki kisisel
veriler, kanunlarda ongoriilen hallerde ilgili kisinin
acik rizast aranmaksizin islenebilir. Saglik ve cinsel
hayata iligkin kisisel veriler ise ancak kamu sagligi-
nin korunmasi, koruyucu hekimlik, tibb1 teshis, tedavi
ve bakim hizmetlerinin yiiriitiilmesi, saglik hizmetleri
ile finansmaninin planlanmasi ve yénetimi amaciyla,
sir saklama yiikiimliiliigii altinda bulunan kigiler veya
yetkili kurum ve kuruluglar tarafindan ilgilinin agik
rizasi aranmaksizin islenebilir.” ifadesi geregi, saglik
verilerinin kiginin acik rizasi olmadan islenebilmesi
icin kamu sagliginin korunmasi 6ncelikli durumlardan
biri olarak verilmistir. Ozellikle bulagici hastaliklarin
engellenmesi amacli planlanan bu 6ncelik, kisilerin
dogustan sahip olduklar1 ‘genetik veri’ vb. verileri
kapsamamasi gerekir. Diger bir deyisle, acik riza aran-
madan iglenecek saglik verilerinden genetik verilerin
dislanmasi gerekmektedir. Ancak kanun bununla ilgili
bir detay barindirmamaktadir."!

S Mayis 2016-181 No’lu Kisisel Verilerin
Otomatik Isleme Tabii Tutulmasi Kargisinda
Bireylerin Korunmasi Sozlesmesine Ek
Denetleyici Makamlar ve Sinir Asan Veri
Akismna Iliskin Protokoliin Tiirk Hukukuna
Dabhil Edilmesi

Tiirkiye, ilgili protokolii 8 Kasim 2001 tarihinde
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imzalamis ve 5 Mayis 2016 tarihli 29703 sayili Resmi
Gazete’de yayimlanarak i¢ hukuka dahil etmistir.

Ayrica ulusal mevzuatimizda, kisisel verilerin ko-
runumu konusu ilgili maddeler i¢eren Yatakli Tedavi
Kurumlar1 Tibbi Kayit ve Argiv Hizmetleri Y 6nergesi
ve Tiirk Tabipleri Birligi (TTB) Tibbi Genetik Veriler
Bildirgesi de bulunmaktadir.'"¥ Ozellikle TTB Ge-
netik Veriler Bildirgesi’nde yer alan “Genetik bilgi,
toplumsal ayrimcili§a, dislamaya ve damgalamaya
yol agmamak kosulu ile tani, tarama, yatkinlik ya da
tedavi amaciyla saglik hizmetlerinde, insan sagligim
tehdit etmeyecek tiim bilimsel calismalarda ve adli
tip hizmetlerinde kullanilabilir ve saklanabilir. Gene-
tik verilerin elde edilmesi, islenmesi, kullanilmasi ve
saklanmasi sirasinda etik acidan kabul goren yontem-
ler, i¢ hukukun bulundugu durumlarda bu kapsamda;
yoklugunda ulusal, bolgesel, yerel ya da kurumsal
bagimsiz ve ¢ok disiplinli etik kurullarin olusturdugu
ilkeler ve diizenlemeler kapsaminda uygulanmalidir.”
ifadeleri, genetik veri ilizerinde yapilacak bilimsel ¢a-
lismalarin, etik kurullarin dikkat ettigi ilkeler dogrul-
tusunda aydinlatilmis onam alinarak yapilabilecegini
vurgulamaktadir. Dolayisiyla bu bildirge ile kisinin
genetik verilerinin kullanimu ile ilgili acik rizasinin
sart oldugu belirtilmektedir.!'>!

Bir diger onemli ulusal yasal diizenlememiz,
Saglik Bakanlig1 tarafindan hasta verilerini topla-
mak icin hazirlanan Kigisel Saghk Verilerinin Ig-
lenmesi ve Mahremiyetinin Saglanmasi Hakkinda
Yonetmeliktir.'® 20/10/2016 tarih ve 29863 sayili
Resmi Gazete’de yayimlanarak yiiriirliige girmistir.
Ancak, s6z konusu yonetmeligin, Tiirk Dermatoloji
ve Psikiyatri Derneklerinin agtiklar1 davalarda yiiriit-
mesi durdurulmus; bunun {izerine Saglik Bakanligi
24/11/2017 tarih ve 30250 sayili Resmi Gazete’de
yayimlanan Kisisel Saglik Verilerinin Islenmesi ve
Mahremiyetinin Saglanmasi Hakkinda Y&netmelikte
Degisiklik Yapilmasina Dair Yonetmelik’i ¢cikartmis-
tir.'" Kisaca “degisiklik yapilmasina dair yonetme-
lik” i¢in Tiirk Tabipleri Birligi ve Tiirk Dig Hekimleri
Birligi’nin birlikte actig1 davada ikinci yonetmeligin
de yiiriitmesi 09/10/2018 tarihi itibariyle durdurul-
mustur. Ulusal mevzuatimizda ¢ok yakin bir zamanda
yagsanan bu gelismeler, kigisel verilerin islenmesine
yonelik 6zel bir kanun bulunmamasi nedeniyle, kisi-
sel veri korunumu ihlali fiillerinin ne zaman hukuka
aykiri, ne zaman hukuka uygun oldugunun belirlen-
mesinde tereddiitler yaganmasina sebep olmaktadir.

Ayrica, saglik kuruluslarinca tutulan kisisel verilerin
giivenliginin saglanmasinda yeterli yasal onlem olma-
digim diistindiirtmektedir.

Kisisel verilerin kullanimu ile ilgili, daha eski ol-
mak iizere 2013 yilinda Danistay’in ‘parmak izi kul-
lanimina iligkin’ kararina deginmek yerinde olacaktir.
181 S6z konusu Danigtay kararinda, mesaiye devami
kontrol amaciyla kurum personelinden parmak izi
alimmasi uygulamasi, niteligi itibariyle kisisel veri
temini oldugu i¢in, “6zel hayatin gizliligi” ilkesi kap-
saminda degerlendirilmelidir. S6z konusu y1l itibariy-
le, Anayasanin 20. Maddesinin 3. fikrasinda yer alan
diizenlemeyi uygulamaya dokecek kisisel verilerin
korunmasina iligkin yasal diizenleme hali hazirda bu-
lunmadig1, uygulamanin sinirlari, usul ve esaslari ve
toplanacak verinin ileride bagka bir amagcla kullanila-
mayacaginin giivencesinin de mevcut olmamasi géz
oniinde bulundurularak; belirtilen tiirde bir uygulama
ile kurumlar tarafindan amaclanan kamu yarar1 ara-
sinda orantililik bulunmadig: belirtilmistir. Bu tiir bir
uygulama, anayasal ilke olan olciiliiliik ilkesine de
aykirilik olusturmak biciminde degerlendirilmisgtir.
91 Bu ve benzeri dava konusu olmusg biyometrik yon-
temlerin kullanimi1 konular1 gostermektedir ki bu yon-
temler sonucu elde edilen kisisel verilerin korunmasi-
na yonelik uygulamanin sinirlarini, usul ve esaslarini
gosteren yasal bir dayanagin bulunmasi zorunludur.

Kisisel verilerin korunumu ile ilgili uluslararasi
diizenlemelerin tarihgesi ise 1950’li yillara kadar git-
mektedir. Kronolojik sira ile uluslararasi yasal diizen-
lemeler de agagida siralanmaktadir;

3 Eyliil 1953-Insan Haklan1 ve Ozgiirliiklerinin
Korunmasna Iliskin Avrupa Sozlesmesi (ATHS)

Avrupa Konseyi tarafindan 4 Kasim 1950°de
Roma’da imzalanip 3 Eyliil 1953°te yiiriirliige giren
Insan Haklar1 ve Ozgiirliiklerinin Korunmasina Iligkin
Avrupa Sozlesmesi (AIHS), kisisel verilerin islenme-
si hakkinda dogrudan bir diizenleme icermemektedir.
Ancak, Avrupa Insan Haklari Mahkemesi, yargisal
kararlartyla kisisel verileri koruma altina almigtir.””!

23 Eyliil 1980—OECD’nin Ozel Yasamin
Korunmas: ve Kisisel Verilerin Smir Otesi
Akigina Iliskin Rehber Ilkeleri

2013 yilinda giincellenen ilgili rehber ilkelerde,
kisisel verinin korunumu, saklanmasi ve iglenmesi
icin temel hususlar belirtilmektedir. Belgenin 2. bo-
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limiinde belirtilen temel ilkeler arasinda, saklanacak
veri i¢in bir sinirlama olmasi ve bu sinirlar dahilinde
bile yasal kurallara uygun davranilmasi gerektigi, top-
lanma amacindan farkli bir amag i¢in ileride islenecek
veriler adina yeniden izin alma siirecinin isletilmesi
gerektigi, acik rizanin olmazsa olmaz olmasi, topla-
nan verilerin giivenliginin saglanmas1 ve kisisel veri
korunumu ile ilgili atilan her adimin seffafiikla yapil-
masi gerektigi yer almaktadir.>"

28 Ocak 1981-108 No’lu Kisisel Verilerin
Otomatik Isleme Tabii Tutulmas: Karsisinda
Bireylerin Korunmasi Sézlesmesi

28 Ocak 1981 tarihinde Strazburg’da imzaya agilan
sozlesme, 1 Ekim 1985 tarihinde yiiriirliie girmistir.
Tiirkiye, 28 Ocak 1981 tarihinde bu sézlesmeyi imza-
layan ilk iilkelerden birisi olmustur. Ilgili s6zlesmenin
temel amaci; uyruk veya ikametgdha bakilmaksizin
kisilerin, kigsisel verilerinin otomatik yollarla igleme
tabi tutulmasina karsit 6zel yagam haklarini giivence
altina almaktir.*?

25 Ekim 1998-95/46/EC Sayih Kisisel Verilerin
Islenmesi ve Serbest Dolasimi Bakimmdan
Bireylerin Korunmasa iliskin Avrupa
Parlamentosu ve Avrupa Konseyi Direktifi

1995 yilinda Avrupa Birligi tarafindan “Avrupa
Parlamentosu ve Avrupa Konseyi Kisisel Verilerin Is-
lenmesi ve Serbest Dolasimi1 Bakimindan Bireylerin
Korunmasina Iligkin Direktif’i kabul edilmistir. Di-
rektifin temel amaci, Avrupa Birligi iiye iilkeler arasi
kisisel verilerin korunmasina iligkin diizenlemelerin
uyumlu hale getirilmesidir.*

8 Kasim 2001-181 No’lu Kisisel Verilerin
Otomatik isleme Tabii Tutulmasi Karsismda
Bireylerin Korunmasi Sozlesmesine Ek
Denetleyici Makamlar ve Siir Asan Veri
Akisina lliskin Protokol

Ilgili protokolde, taraf devletler iilkelerinde uy-
gulanmak tizere kisisel verilerin korunmasi alaninda
gorevlerini tam bagimsizlikla yerine getirecek denet-
leyici makam kurmayi taahhiit etmektedirler. Kisisel
Verileri Koruma Kurumu, bu protokoliin geregi olus-
turulmugtur.¥

2018-2016/679 Avrupa Birligi Genel Veri
Koruma Tiiziigii (GDPR)

Avrupa Birligi, 1998 yilindan bu yana yasanan
teknolojik gelismeler sonucunda kisisel verilerin ko-

runmasi alaninda ortaya ¢ikan yeni ihtiyaglart kar-
stlamak tizere 2012 yilinda yeni bir tiiziik calismast
baglatmistir. Avrupa Parlamentosu, Avrupa Konseyi
ve Avrupa Komisyonu tarafindan yapilan tiiziik 2016
yilinda kabul edilip, 25 Mayis 2018 tarihinde 95/46/
EC sayili Direktif’i fes ederek yiiriirliige girmigtir.>

Uluslararas1 diizenlemelerde, yukaridaki belgeler
kigisel verilerin korunumunu direkt amaglayarak ha-
zirlanmig dokiimanlar olmakla birlikte, insanin be-
densel ve ruhsal saglik biitiinliigiinii vurgulayan farkl
bir cok 6nemli belge de kisisel veri korunumuna dik-
kat cekecek ifadeler barindirmaktadir. Bunlar arasin-
da Insan Haklar1 Evrensel Bildirgesi, Oviedo Insan
Haklar1 ve Biyotip S6zlesmesi, Nuremberg Kodu, ve
Helsinki Bildirge’leri sayilabilir.[262"

Avrupa Konseyi tarafindan 1997 yilinda kabul
edilmis olan Oviedo So6zlesmesi’nde “bir kimseye
genetik kalittmi1 nedeniyle herhangi bir ayrimcilik
uygulanmasi yasaktir” hiikmii agik¢a yer almaktadir.
Sozlesmenin, ‘Arastirma Katilimcilari igin Bilgi’ bag-
likl1 13. maddesindeki “6zel yasama saygiy1 ve kisisel
verilerin giivenilirligini temin etmeye yonelik diizen-
lemelerle ilgili bilgi verilir” ifadesi geregi, arastirma-
da kigisel verileri kullanilacak insan goniilliilerin acik
rizalari ile aydinlatilmis onamlarinin alinmasi ve top-
lanmis olan verilerin akibeti ile ilgili kisilere istedikle-
ri zamanlarda bilgi verilmesi gerekliligi aciklanmustur.
Ilgili sézlesme, TBMM tarafindan da 3 Aralik 2003
tarihinde ‘Biyoloji ve Tibbin Uygulanmasi Bakimin-
dan Insan Haklar1 ve insan Haysiyetinin Korunmasi
Sozlesmesi: Insan Haklar1 ve Biyotip S6zlesmesinin
Onaylanmasinin Uygun Bulunduguna Dair Kanun’ ile
ulusal mevzuatimizda da yer edinmistir.

Nuremberg Kodu olarak 1947 yilinda yayimlanmis
10 maddelik bildirge ile 2. Diinya Savasi sirasinda
bilgilendirilmis goniillii onam alinmadan deney yapan
Nazi hekimlerinin yargilanmasi sonrasinda aragtirma-
larda goniillii olarak yer alan kigilerin temel hak ve
ozgiirliiklerinin korunmasinin giivence altina alinma-
st amaclanmigtir. Bu nedenle bildirgenin ilk maddesi
“Kiginin goniillii onay1 kesinlikle gereklidir” demek-
tedir. Helsinki Bildirgesi ise, Diinya Tip Birligi’nin
1964 yili genel kurulunda ilk kez “Géniilliiler Uzerin-
deki Tibbi Aragtirmalarda Etik ilkeler’e deginmistir.
Her iki belge de, kisisel verilerin korunumuna yone-
lik acik ifadeler barindirmamakla birlikte, aragtirma
amacl yapilacak insan deneylerinde, goniillii birey-
lerin agik rizalari ile ilgili siirecleri kabul etmelerinin
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altim1 cizmekte, bu durum da ileriki yillarda olustu-
rulacak kisisel veri korunumu diizenlemelerinde dile
getirilecek agik riza hususunun 6nemini gii¢clendir-
mektedir.

SONUC YERINE; ARASTIRMA ETiGi
CERCEVESINDE KiSISEL VERILERIN KULLANIMI

Giintimiizde, bilimsel arastirma sadece bilimsel
bilgi liretme siireci degil, ayn1 zamanda bir teknoloji
gelistirme siireci olarak kargimiza ¢ikmaktadir. Go-
niilliilerin bizzat yer aldig1 ya da insana ait materyal
ve verilerin kullanildig1 arastirmalar diisiiniildiigiinde,
desteklenen tiim bilimsel arastirmalarin i¢cinde 6nem-
li bir oran olusturdugu farkedilebilir. Ulkemizdeki en
biiyiik arastirma destek kurulusu olan TUBITAK 1n
akademik destek miktarlarina bakildiginda, 2017 y1-
Iinda desteklenen arastirma projelerine aktarilan top-
lam 923.,5 milyon TL nin 96,2 milyon TL’sinin saglik
alaninda harcandig1 goriilmektedir.”® Temel bilimler
alanindaki insan materyali ya da verisini kullanan
arastirmalar ve saglik kamu projelerine aktarilan
arastirma fonlar1 da diisiiniildiigiinde, saglik alaninda
harcanmis olan arastirma biitgesinin, toplam biitce-
nin neredeyse 1/5°i oldugu dikkati ¢cekmektedir. Tiim
diinyada oldugu gibi, ilkemizde de arastirma siirecine
aktarilan maddi destekler, her gecen yil artmaktadir.
Bu durum, artik akademik aragtirmalarin sadece bi-
limsel bilgi liretmekle kalmay1p, endiistrisi ile yiiriitii-
len bu siirece dogru evrilmesine yol agmaktadir. S6z
konusu evrilme, ekonomik olarak daha bagarili dev-
letler yaratilmasinda ¢ok 6nemli rol oynamaktadir.
Ancak, insan ile ilgili arastirma siireclerinde, insana
ait biyolojik materyallerin ve her tiirlii kisisel verinin
birer endiistriyel lirline doniigmemesi i¢in gerekli on-
lemlerin alinmasinin ayri bir 6neme sahip oldugunu
sOylemeden gecemeyiz.

Saglik aragtirmalari, 6zellikle koruyucu ve tedavi
edici saglik hizmetlerinin gelistirilmesi ve halkin ge-
nel saglik durumunun yiikseltilmesi i¢in son derece
onemlidir. Ancak, saglik arastirma sonuglari, sadece
kamu yarari i¢in degil, ekonomik olarak gittik¢e artan
degere sahip olan fikri miilkiyet haklarinin kullanimi1
acisindan da degerlidir. Bu durumda, kamu yarari ile
fikri miilkiyet haklar1 arasinda denge unsurunun go-
zetilerek kurulmasi gerekmektedir. S6z konusu den-
ge unsuru, saglk verisinin “ticari degerinin” 6tesinde
bir degerinin de bulundugu gercegini unutmamaktan
gecer. Bu deger, saglik verisi ya da kisisel saglk ve-

rilerinin gizliliginin, dolayisiyla korunmasi gerek-
tigi gergegini hatirlatmaktadir. Bu noktada soyle bir
yanlis kan1 olugabilir; aragtirma yiiriitiirken aragtirma
verilerinin gizliligi ve kigisel saglik verilerinin gizli-
ligini bir arada saglamanin miimkiin olmadig1 kanisi.
(291 Bu kaninin temelinde bilimsel bir arastirma, top-
lumun yararint gozetirken; kisisel saglik verilerinin
gizli kalmasimnin da Kkisisel bir yarar1 gbzetmesinin
birbiri ile celistigi dnyargisi bulunmaktadir. Oysa ki
bilimsel arastirma amaglh kullanilacak kisisel veriler
uygun koruma sartlar1 altinda tutuldugu ve anonim-
lestirildigi siirece, bu veri sahiplerinin ilgili aragtirma
icin ‘fedakarlik’ yapmasi gibi bir durum s6z konusu
olmayacak ve dolayisiyla toplum yarart ve bireysel
yarar birbirine zit kutuplarda durmayacaktir. Bu ne-
denle, kisisel veriler kullanilarak arastirma yapilmasi
sakincali degildir. Ancak, uygun koruyucu diizenekler
ve yasal arka plan olmadan bu aragtirmalarin yapil-
mast sakinca dogurabilir. Bu durumda, mevzuatimiz-
daki anonimlegtirilebilen ve anonimlestirilemeyen
kisisel saglik verilerinin tanimlarinin yapilarak, hangi
durumlarda s6z konusu verilerin bilimsel amacli kul-
lanilabileceginin ayrintilandirilmasi gerekmektedir.

Kisisel saglik verilerinin kullanilmas: planlanan
bilimsel arastirmalar i¢in bahsi gecen etik acidan uy-
gun durumlarin diizenlenecegi mevzuatta, oncelikle
su noktalarin aydimnlatilmas: gerekmektedir: kullani-
lacak olan kisisel saglik verisinin miktar1 ve kapsa-
mi, s6z konusu kigisel saglik verisinin ne sekilde elde
edilmesi gerektigi, ikincil kaynak kisisel saglik verisi-
nin nasil kullanilabilecegi ve kisisel saglik verilerinde
olusturulmasi s6z konusu hatalardan nasil kacinilmasi
gerektigi.*"!

Oncelikle, kisisel saglik verisinin miktar1 ve kap-
saminin, yapilmasi planlanan bilimsel aragtirmanin
gerektirdigi icerikten daha kapsamli bir icerige sahip
olmamasi gerekir. Dolayisiyla, 6zellikle veri toplana-
cak prospektif c¢alismalarin planlamasinda, toplana-
cak verinin sinirlarinin iyi belirlenmesi gerekir. Bu
sinirin ¢izilmesi gerekliligini belirten mevzuat igerik-
leri gereklidir.

Ikinci olarak, kisisel saglik verisinin ne sekilde
elde edilmesi gerektigi konusudur. Bu konu genel
olarak Kisgisel Verileri Koruma Kanunu’nda agiklan-
maktadir. Veriye ulasacak ve daha sonra o veriyi is-
leyecek veri sorumlusunun yetki sinirlart kanun ile
aciklanmaktadir. Ayrica, kisisel verinin ne sekilde
elde edilmesi gerektigi konusu, veri sahibinin acik
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rizast ile de birebir ilgilidir. Kanun, acik riza gerek-
liligini agiklamaktadir. Bilimsel arastirmalarda ise,
arastirma girdisi olarak kisisel verisi kullanilacak go-
niillii kisilerin onamlarinin alinmasi bir zorunluluktur.
Bilimsel arastirma amagl kullanilacak kisisel veriler
icin de “aydinlatilmig onam” alinmasi gerektigine
dair kanun ve klinik arastirmalar yonetmeliginde acik
ifadeler bulunmamaktadir. Ancak, arastirma etik ku-
rullar1 bu konuda sorumluluk {iistlenmekte ve kisisel
saglik verisi kullanilacak arastirma iceriklerinde, veri
sahibi goniillii kisilerden “aydinlatilmis onam”1in ali-
nip alimmadigini denetlemektedirler.

Uciincii olarak, ikincil kaynak kisisel saglik veri-
sinin nasil kullanilabilecegi hususu direkt retrospektif
bilimsel arastirmalar ile ilgili bir husustur. Daha 6nce-
den belirli bir amacla toplanmis kisisel verinin, daha
sonra farkli bir amag i¢in kullanilmasi, ilk amag i¢in
kisisel verisinin alinmasina izin vermis kisinin, bu
veri lizerindeki kontroliinii kaybetmesine neden ola-
bilir. Daha 6nce de deginildigi gibi, kisilerin kendi ve-
rileri tizerindeki kontrollerinin engellenmemesi i¢in,
retrospektif caligmalarda uygun anonimizasyon uygu-
lamalarinin yapilmis olmasi gerekmektedir. Aydinla-
tilmig onamin varligiin garantisi olan etik kurullar,
retrospektif calismalarda da gerekli anonimizasyonun
yapilip yapilmadigini inceleyen yetkili merciler ola-
rak karsimiza ¢ikmaktadirlar.

Son olarak, bilimsel arastirma yiiriitiiliirken kigsisel
saglik verilerinde olusturulmast sdz konusu hatalar-
dan nasil kaginilmasit gerektigi ile ilgili herhangi bir
yol gosterici diizenleme, kilavuz belge bulunmamak-
tadir. Bu husus, uygun anonimizasyon metotlarinin
kullanilmasi ile ilgilidir. Dogru yapilmayan bir anoni-
mizasyon, verilerin hatali islenmesine ve veriyi dogru
yansitmayacak aragtirma sonuglarinin ¢ikmasina se-
bep olabilecektir. Dolayisiyla, goniilliilerin korunma-
sindan sorumlu etik kurullarin, verinin iglenmesi ve
yorumlanmast asamalarinda herhangi bir hataya yol
acmayacak onlemlerin alindigindan emin olmalari ge-
rekmektedir.

Su ana kadar deginmedigimiz, ancak son derece
onemli oldugu icin sona biraktigimiz bir diger konu
ise, kisisel saglik verilerinin uygun kosullarda bilim-
sel aragtirma amacli kullanilmasi hakkinda tip egitimi
alan 6grenciler ve bu arastirmalar yiiriitecek sorumlu
arastirmacilarin egitilmesi konusudur. Arastirma eti-
&1 egitiminin gerekliliginin yeni yeni anlagildig1 ve
onemsendigi giiniimiiz lilkemiz sartlarinda, heniiz isin

daha basindayken kisisel saglik verilerinin nasil ve
hangi kapsamda arastirma amacli kullanilmasinin uy-
gun oldugu konusunun da aragtirma etigi egitim prog-
ramlarinin icerigine eklenmesi ¢ok yerinde olacaktir.
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