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Saglik hizmetlerinde veri paylagimi

Bir saglik profesyonelini ziyaret ettiginizde kisisel saghginizla ilgili bilgiler toplanir ve
kaydedilir. Bu, tibbi gegmisginiz veya kaydiniz olarak bilinir. Saglik uzmanlarinin bu
kaydi gormesi, sagliginizin durumunu anlamalarina ve bakiminizla ilgili kararlar
vermelerine yardimci oldugu icin faydaldir.

Hasta kayitlari eskiden kagit tzerinde dosyalanirken artik genellikle bilgisayar
sistemlerinde toplanmaktadir. Bu durum bazi faydalar sunmakla birlikte kisisel
verilerin nasil kullanildigi ve paylasildigi konusunda endiseleri de beraberinde
getirmektedir. Bu bilgi sayfasi, veri paylasiminin nasil isledigine dair bir genel bakis
saglar. Farkh Ulkelere 6zgu bilgiler vermekten ziyade genel bir yonerge niteligindedir.
Verilerinizin nasil paylasildigi ve yonetildigi konusunda sahip olabilecediniz 6nemli
sorulari yanitlamayi amaglamaktadir.

Bilgilerim nasil kullanilacak?

Saglik hizmeti saglayicilari, tibbi gegmisinizi anlamak igin saghginizla ilgili bilgiler
toplar ve bunlari kullanir. Bilgiler farkl sistemler arasinda paylasilabilir, boylece farkli
hizmet saglayicilar bir kisinin tibbi kayitlarini gérebilir. Ornegin, doktorunuz bir
hastanedeki danigsmaniniz veya fizyoterapistiniz ile son gérusmenizle ilgili bilgileri
paylasabilir. Tibbi gegmisinizin tam durumunu anlamak, bakiminizla ilgilenen tim
profesyoneller igin gercekten faydali olabilir. Bu durum, randevularda zaman
kazanmaniza fayda saglarken acil durumlarda ¢ok degerli olabilir.

Saglik bilgileri, yeni ilaglarin, cihazlarin veya tedavilerin arastiriimasi ve hastaliklarla
ilgili daha fazla bilgi edinilmesi i¢in gereklidir. Birgok Ulke hasta verilerini merkezi bir
veri tabaninda bir araya toplamaktadir. Bu bilgiler normalde adlar ve adresler gibi
kigisel bilgileri icermez. Bu sayede, kisilerin kimlikleri bu verilerden kolayca
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tanimlanamaz. Bu veriler daha sonra onemli arastirmalar yuaratilmesi icin Universite
ve hastanelerdeki bilim insanlari ile paylasilabilir.

Bu veriler, diger Ulkelerdeki saglik hizmetleri saglayicilari ve farkl harici kuruluglarla
da paylasilabilir. Ornegin, bazi saglik kuruluglari, yeni tedaviler (izerinde ¢alisan ilag
(farmasotik) sirketlerine veya sagdlik sigortasi sirketlerine veri satabilir. Bir tlkenin
tibbi kayitlari gibi blyuk veri kimeleri, bunlara erismek igin 6deme yapmak zorunda
olan bu ticari kuruluslar igcin gok degerlidir.

Verilerimi paylasmamayi secebilir miyim?

Verilerinizin paylasilip paylasiimamasini segme hakkiniz vardir. Bazi saglhk
kuruluglar, siz verilerinizi paylasmadan dnce bir olur formu doldurmanizi isteyecektir.
Bu formda, saglik verilerinizi kullanmak ve saklamak igin izniniz (olurunuz)
istenecektir. Form, bilgilerin nasil kullanilacagi ve bilgilerinizi paylastiginiz kurulusun
bilgilerinizi satip satmayacagi konusunda size bilgi vermelidir. Bilgilerinizin
paylasiimasindan memnun degilseniz izin vermek zorunda degilsiniz.

Bazi durumlarda, kuruluslar sizden izin istemek yerine, aksini belirtmediginiz strece
bilgilerinizi paylasmayi onayladiginizi varsayabilir. Bu durumda, yine de bir kurulusla
iletisim kurmay! segebilir ve onlardan bilgilerinizi paylagsmamalarini isteyebilirsiniz.

Bazi olur formlari, kimliginizin kolayca tanimlanmamasi icin verileriniz paylasiimadan
once onemli Kigisel bilgilerin kaldirilacagini da belirtecektir. Bu, adinizi, tibbi
numaranizi veya adresinizi igerebilir. Bu durum, bilgiler isimsiz gérindigu igin
verilerinizin paylasiimasini kabul etme konusunda daha rahat hissetmenizi
saglayabilir.

Verilerin nasil isimsiz hale getirildigine iligkin ornek

Kisisel tibbi veriler Kisisel bilgilerin kaldirildigi tibbi veriler
isim: Mario Rossi Olgu numarasi: 1

Adres: 111 La Strada, Roma, italya ikamet yeri: Roma, italya

Dogum tarihi: 23 Subat 1986 Yas grubu: 35-40 yas

Cinsiyet: Erkek Cinsiyet: Erkek

Tibbi durumlar: Astim Tibbi durumlar: Astim

Verilerin gergekten isimsiz olup olamayacagi konusunda bazi tartismalar mevcuttur.
Giderek daha fazla veri toplandigindan, veri kimeleri birbirleriyle
baglantilandinlabilir. Bu nedenle, bir kiginin kimligini, kendisi hakkinda ¢evrimigi
olarak mevcut olan farkl bilgiler bir araya getirilerek tanimlamak daha kolay hale
gelmistir. Ancak, veriler paylasiimadan once kisisel bilgilerin kaldiriimasi yine de en
iyi uygulamadir.
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Bununla ilgili endiseleriniz varsa veriler isimsiz hale getirimeden dnce tam olarak
hangi bilgilerin kaldirilacagini kurulusa sorabilirsiniz. Bu durum, bu bilgilerin
paylasilmasina izin verip vermeyeceginize karar vermenize yardimci olabilir.

Bilgilerim iznim olmadan paylasilabilir mi?

Cogdu ulkede verilerin nasil toplandigini ve paylasildigini dizenleyen yasalar
mevcuttur. Bu, verilerin izniniz olmadan paylasilamayacagi anlamina gelir. Bir
kurulugla paylasmayi kabul etmeden dnce verilerinizin nasil kullanilacagi ve
saklanacagi size her zaman sdylenmelidir.

AB'de, Genel Veri Koruma Yonetmeligi (GDPR), kuruluslarin veri toplamak ve
depolamak icin yasal olarak kargilamasi gereken standartlari 6zetlemektedir. GDPR,
diinyadaki en giclii veri koruma yasasidir ve tiim AB Ulkelerini kapsar. ingiltere de
bu yasaya tabidir. Kuruluglarin kargilamasi gereken standartlar sunlari igerir:

e Verilerin nasil kullanilacagi ve neden toplandidi konusunda durust ve agik
olunmasi;

o Bireylere kisisel bilgilerine erisim hakki verilmesi;

« Verilere erigilmesi, verilerin degistiriimesi veya ¢alinmasi gibi bilgi depolama
ihlallerininbildirilmesi;

e Verilerin kurulus tarafindan saklanma ve kullaniima seklini yonetmesi icin bir
veri koruma gorevlisinin atanmasi.

Diger ulkelerin, GDPR'ye benzer dlgide kati kendi ayri yasalari mevcuttur. Bu ulkeler
arasinda Arjantin, Kanada, israil, Yeni Zelanda, isvigre, Uruguay ve ABD bulunur.
Diger cogu Ulkede bazi veri koruma yasalari yururluktedir. Bunlar GDPR kadar
kapsamli olmayabilir ancak verilerin izniniz olmadan paylasiimasi ¢cogu Ulkede yasa
disidir.

Olur formunu doldururken nelere dikkat etmeliyim?

Bir olur formunu doldururken detaylari okumanizda fayda vardir. Kapsamli bir olur
formu agagidaki sorulari yanitlayan bilgileri icermelidir:

Verilerimi kiminle paylasmayi kabul ediyorum?

Bilgilerim ne kadar sureyle saklanacak?

Bilgilerim baska kuruluslarla paylasilacak mi?

Verilerim paylasildiktan sonra nasil kullanilacak?

Bu kurulusun veri toplayarak elde etmeye calistigi sey nedir?
Veriler guvenli bir sekilde saklaniyor mu ve bunlara kimler erigebilir?
Bu kurulus verilerimi satacak mi?

Olur formu bu sorulara yanit vermiyorsa olurunuzu vermeden dnce kurulustan
yanitlari isteyebilirsiniz.
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Web siteleri ve uygulamalar kisisel bilgileri nasil toplar ve saklar?

Cogu ulkedeki veri koruma yasalari, uygulamalardan ve web sitelerinden toplanan
verilerin depolanmasini ve kullaniimasini kapsar. Avrupa'da GDPR, web sitelerinin
ve uygulamalarin bilgi toplama yontemlerini agik¢a paylagmasi gerektigini belirtir. Bu,
genellikle web sitesinde veya uygulamada bulunan bir gizlilik politikasinda 6zetlenir.

Hakkinizda, 6rnegin gunlik semptomlar gibi bilgiler toplayan bir saglik izleme
uygulamasi veya bir cihaz kullanmayi segebilirsiniz. Bu bilgiler uygulama tarafindan
saklanacaktir, bu nedenle uygulamanin bilgilerinizi nasil kullandigindan memnun
oldugunuzdan emin olmak iyi bir uygulamadir.

Genellikle bir uygulamaya kaydolmadan 6nce, oturum agabilmeniz i¢in sizden izin
vermeniz istenir. Uygulamanin bilgilerinizi toplama bigiminden memnun degilseniz
her zaman hayir yaniti verme segeneginiz olacaktir. izninizi reddederseniz bunun
genellikle siz kabul edene kadar uygulamayi veya cihazi kullanamayacaginiz
anlamina gelecegini unutmayin. Bu durumda, kabul etmekten memnun olacaginiz bir
gizlilik politikasina sahip bir uygulamanin aranmasi dnemlidir. Emin degilseniz her
zaman saglik uzmaninizdan guvenilir bir uygulama veya cihaz dnermesini talep
edebilirsiniz.

Daha fazla bilgi

Ulkenizdeki veri koruma yasalari hakkinda daha fazla bilgi edinmek istiyorsaniz
ulkenizdeki yasalara genel bir bakis i¢in hukimetinizin web sitesinde arama yapin.

AB'deyseniz, AB Komisyonu web sitesinden GDPR hakkinda daha fazla bilgi
edinebilirsiniz.
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Avrupa Akciger Vakfi, Avrupa Solunum Dernegi ile yapilan bir is birligi ile akciger saghgini
iyilestirmek ve tani, tedavi ve bakimi ilerletmek icin hastalari ve halki saglik uzmanlariyla bir
araya getiriyor.

Bu materyal, Nisan 2022'de Profesér J.J.M. (Hans) van Delden ve Jos Pielage'nin
yardimlariyla derlenmistir. Avrupa Akciger Vakfi tarafindan DRAGON projesi igin
uretilmistir. Bu proje hakkinda daha fazla bilgi edinin.
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Bu galismada, EU/EFPIA Yenilikgi ilaglar Girigimi 2 Ortak Girigsimi'nden destek alinmigtir:
DRAGON hibe no 101005122. Daha fazla bilgi, takip eden adreste
mevcuttur: https://www.imi.europa.eu/

ileti, yazarin gériisiinii yansitir ve IMI ve Avrupa Birligi, EFPIA veya herhangi bir iliskili Ortak,
burada yer alan bilgilerin herhangi bir sekilde kullaniimasindan sorumlu dedgildir.
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