INTERGEN

HASTA / OZEL NITELIKLI

* KiSiSEL VERILERIN iSLENEBILMESINE DAIR ACIK RIZA METNi

Isbu metin 6698 sayil Kisisel Verilerin Korunmasi Kanununun 5 inci maddesinin 1 inci fikrasi ve
6 nc1 maddesinin 1 ve 2 nci fikrasi geregince ve Genetik Hastaliklar Degerlendirme Merkezleri
Yonetmeliginin 20 nci maddesinde yer alan, “Merkezde, basvurana yonelik olarak aydinlatma
yukimliligi yerine getirildikten sonra basvuranin bilgilendirilmis agik rizasi alinarak islem
yapilir. Sonuglar, kisinin ag¢ik rizas1 olmadan Ugiincii kisilere ve kurumlara bildirilemez.” hiitkmii
geregince, kisisel verisi islenen ilgili kisilerden yine ilgili mevzuatlarda sayilmis belirli bir konuya
iliskin, bilgilendirmeye dayanan bir rza ile ve ozgir iradeye dayanacak sekilde kanun
cercevesinde kendi istegiyle veya INTERGEN Genetik ve Nadir Hastaliklar Tan1 Arastirma ve
Uygulama Merkezi Ltd. Sti. (“Veri Sorumlusu”) tarafindan gelen istek tizerine, 6zel nitelikli kisisel
verilerin islenmesine onay verilmesi amaciyla hazirlanmistir.

Bu kapsamda islenen 6zel nitelikli kisisel veriler:

1. Saglik Verisi
2. Biyometrik ve Genetik Veriler

Sayilan veriler; Genetik Hastaliklar Degerlendirme Merkezleri Yonetmeligi, 359 sayili Saghk
Hizmetleri Temel Kanunu, 663 sayili Saglik Bakanlig1 ve Bagli Kuruluslarinin Tegkilat ve Gorevleri
Hakkinda Kanun Hiikmiinde Kararname, Ozel Hastaneler Yonetmeligi, Tababet ve Suabati
San‘atlarinin Tarz1 icrasina Dair Kanun, Kisisel Saglk Verilerinin islenmesi ve Mahremiyetinin
Saglanmasi hakkinda yénetmelik, Insan Doku ve Hiicreleri ile Bunlarla ilgili Merkezlerin Kalite ve
Guvenligi Hakkinda Yonetmelik, 2238 sayili Organ ve Doku Alinmasi, Saklanmasi ve Nakli
Hakkinda Kanun ve 6698 Sayili Kisisel Verilerin Korunmasi Kanunu basta olmak tlizere,
Merkezimizin ana faaliyet alani olan genetik ve nadir hastaliklar tani arastirma ve uygulama
hizmetlerinin yerine getirilmesi ve hizmetlerin denetlenmesi, sizlere sunulacak sayilan tiim saglik
hizmetleri kapsaminda yiiriitiilecek faaliyetlerin mevzuatlara uygun yiritiilmesi,
faaliyetlerimizin siirekliliginin  saglanabilmesi, hasta iliskileri yOnetimi siire¢lerinin
saglanabilmesi, mevzuatta 6ngoriilen saklama ve arsiv faaliyetlerinin yiirttiilebilmesi, yetkili kisi
kamu kurum ve kuruluslara bilgi verilmesi gibi amag¢lar dogrultusunda islenmektedir.

Yukarida sayilan amaclarla islenen genetik, biyometrik ve saglik verileriniz, dncelikle alacaginiz
hizmetin tiirtine gore, genetik veya nadir hastaliginizin tanisinin belirlenmesi, yapilacak
uygulamalar, yapilacak arastirmalar veya verilecek genetik danismanlik kapsaminda
hekimlerimiz, ilgili mevzuatlar ve etik kurallarca belirlenir. Verilecek hizmet kapsaminda
sizlerden merkezimize basvurunuz ile istem formlar1 lzerinden veya doktorunuz tarafindan
bizlere ulasilmasi halinde veri sorumlusu doktorunuzun verileri aktarmasi ile, muayene sirasinda
hekimlerimiz tarafindan aile agacinizin alinmasi ile taninin belirlenebilmesi amaciyla yazili olarak,
sizlerin onayr halinde e-nabiz sistemleri uzerinden, yapilacak testler sirasinda biyolojik
ornekleriniz, tanimlamanin yapilabilmesi amaciyla cihazlarimiza islenmesi ile, fiziki olarak
merkezimize gelemiyor olmaniz halinde elektronik posta, telefon, kargo, secilen diger aplikasyon
kanallari ile toplanarak islenir.

Sayilan verileriniz, elektronik ortamlarda tutulmasi halinde, saklanmasinin, degistirilmesinin ve
silinmesinin 6nlenmesi ve gizliligin ihlal edilmemesi i¢in fiziki, manyetik veya elektronik
miidahalelere ve olasi suistimallere karsi gerekli idari ve teknik tedbirler merkezimiz tarafindan
alinir. Elektronik ve fiziki ortamdaki verilerinize erisim yetkileri bir yetki matrisi olusturularak
siirlandirilmistir.
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S6z konusu veriler ilgili mevzuat hiikiimlerince Merkezimiz tarafindan saklama ve imha
politikamizda yer alan teknik ve idari tedbirler kapsaminda hukuki iliskinin bitiminden itibaren
30 y1l stire ile giivenligi saglanmis ortamlarda saklanir.

Genetik ve nadir hastaliklara iliskin taninin belirlenebilmesi i¢in ailenizde yer alan kisilerin saglik
bilgilerinin ve genetik verilerinin islenmesi gereklidir. Bu kapsamda sizler tarafindan
alenilestirilecek, aile tyelerinize ve esinize ait saghk verileri ve genetik verilerin,
alenilestirilmeden o©nce kisilerden ac¢ik riza alinarak aktarildig1 sizler tarafindan taahhiit
edilmelidir. Doktorunuza ait verilerin istenmesi halinde ayni sekilde doktorunuzdan izin alinmasi
gerekmektedir. INTERGEN verdiginiz doktor kimlik verilerinin dogruluguna riayet eder.
Merkezimiz verilerin paylasilmadan once kisilerin rizasinin alindigini sizlerin taahhiidii ile kabul
etmekte ve islemektedir.

Sayilan verileriniz Bakanlik tarafindan kurulan kayit ve bildirim sistemine ve Bakanlik¢a yapilacak
diger is ve islemlere esas olmak tizere, Saglik Bakanligina, talep edilmesi halinde yetkili kamu
kurum ve kuruluslara, hekimlerimizce gerekli goriilmesi halinde goriis alinacak doktorlara,
uyusmazlik halinde adli ve idari mercilere ve tedarik¢i avukatlarimiza, test sonug¢larinin teslim
edilmesini talep edeceginiz gercek kisilere ve doktorlariniza, bilimsel calismalarda ve egitimlerde
kullanilmak tizere onay verilmesi halinde egitim verilen kisilere ve arastirmacilara, numunelerin
gonderiminin saglanabilmesi amaciyla numuneler kapali ve goriinmeyecek sekilde olmak tizere,
anlasmali kargo firmalarina aktarilabilir.

Igili kisi acik riza vermenin kendisine siki sikiya bagh bir hak oldugunu bilmeli ve bu baglamda
kisisel verilerin diledigi zaman Veri Sorumlusuna vermis oldugu acik rizasinm geri alabilecegini
bilmelidir. Ancak, geri alma islemi ileriye yonelik sonu¢ doguracagindan, agik rizaya dayal olarak
gerceklestirilen tiim faaliyetler geri alma beyaninin veri sorumlusuna ulastig1 andan itibaren veri
sorumlusu tarafindan durdurulmaktadir.

] Isbu metin kapsaminda yukarida bana anlatilanlari ve haklarimi okudugumu, anladigimi,

tamamen ozglir iradem ile ve merkez tarafindan herhangi bir baski altinda birakilmayarak,
yukarida belirtilen kigsisel verilerimin merkez ve merkez ¢alisanlari tarafindan islenmesine acik riza
gosterdigimi beyan ederim.

] Verecegim aile liiyelerime iliskin genetik ve saglik verilerinin kisilerden izin alinarak

paylasildigini ve alenilestirdigim veriler bakimindan veri sorumlusu sifatina haiz oldugumu bildigimi
taahhiit ederim.

Riza Gostermis Oldugu Veri Sorumlusu: INTERGEN Genetik ve Nadir Hastaliklar Tan1 Arastirma
ve Uygulama Merkezi Ltd. Sti.
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