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DOSYA /DERLEME

DIJITAL SAGLIKTA BIR TiCARI BELIRLEYiCi OLARAK VERI:
SAGLIK VERISININ REGULASYONU UZERINE
EKONOMIi POLITIK VE ETiK BiR DEGERLENDIRME

Irem SEVIK*

0z: Bu calisma, dijital sagik alanindaki veri diizenlemelerini saglik verisinin iretim, dolasim ve kullanim bigimleri izerinden ekonomi-

politik ve etik bir cercevede degerlendirmektedir. Saglik hizmetlerinin dijitallesmesi, teknik bir altyapi doniisiimii olmasinin yaninda
verinin yeni bir birikim araci olarak konumlandigi yapisal bir dénisiimiin icinde konumlanmaktadir. Bu déniisiimde, kamu yaran
soylemiyle megrulastinlan veri paylagim mekanizmalar, siklikla ozel sektoriin cikarlanyla ic ice gecmekte, veriyi iireten bireylerin
emegi goriinmezlesmekte ve bu siirecten dogan ekonomik degerlerin topluma adil geri doniisii goz ardi edilmektedir. Verinin hem
kisisel bicimleri hem kisisel olmayan bicimleri bireyler ve toplumlar iizerinde etkiler yaratabilmektedir; ancak mevcut diizenlemeler
genellikle yalnizca kisisel verilerin gizliligine odaklanmakta, kisisel olmayan verilerin kullanimindan dogabilecek zararlar yeterince
dikkate almamaktadir. Avrupa Saglik Veri Alani (EHDS) gibi girisimler, saglik verisinin birincil ve ikinil kullanimini yayginlastirmayi, riza
mekanizmalarinidaha esnek hale getirerek verinin dolagimini kolaylastirmayi ve tek bir dijital saglik pazari olusturmayr hedeflemektedir.
Ancakbu ydnelim, bireysel mahremiyetin yani sira, rizanin dzqi, bilingli ve spesifik olmasini garantialtina almayi giiclestirmekte; kamu
yaran sdyleminin belirsiz sinirlart icinde toplumsal mesruiyetin g6z ardi edilmesi riskini tasimaktadir. Ozel sektrle veri paylasiminin
arttinlmasi hedefi, veri fedakarligini tesvik eden politikalan tartismali hale getirmekte, EHDSnin gelecekteki basansinin yalnizca
yasal uygunlukla degil, toplumsal giiven ve katilimla birlikte degerlendirilmesi gerektigini ortaya koymaktadir. Bu makaleye gére
adil bir dijital saghk hizmeti sunumu icin veri iiretimi, dolasimi ve kullanimina iliskin diizenlemelerin veri iiretiminde emegi tanimasl,
iiretilen ekonomik ve ekonomik olmayan degerlerin adil paylagimini gézetmesi ve toplumsal megruiyeti temel almasi gerekmektedir.
Anahtar sozciikler: Dijital saglik, saghk verisi, veri yonetisimi, veri kapitalizmi, kamu yaran

Data as a Commercial Determinant in Digital Health: A Political-Economic and
Ethical Evaluation of Health Data Regulation

Abstract: This study evaluates data requlations in digital health through a political economy and ethical framework, focusing on the generation,

flow, and use of health data. The digitalization of healthcare represents not only a technical transformation but also a structural shift in
which data becomes a new means of accumulation. In this transformation, data-sharing mechanisms legitimized through the discourse
of public interest are often intertwined with private interests, obscuring the labor of individuals who produce the data and disregarding
the fair redistribution of the resulting economic value. Both personal and non-personal data can impact individuals and communities;
however, current regulations predominantly focus on the privacy of personal data, failing to adequately address potential harms
arising from the use of non-personal data. Initiatives such as the European Health Data Space (EHDS) aim to expand the primary and
secondary use of health data, to ease its flow by making consent mechanisms more flexible, and to create a unified digital health market.
However, this approach complicates the guarantee of free, informed, and specific consent, while also neglecting social license within the
vagueness of the public interest discourse. The growing role of the private sector raises concerns about policies promoting data altruism,
suggesting that the legitimacy of such frameworks depends not only on legal compliance but also on public trust and participation.
This article argues that ensuring fairness in digital health requires regulation mechanisms that acknowledge the labor behind data
production, guarantee equitable distribution of both economic and non-economic benefits, and prioritize social license.
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Giris ve Amag

Buyuk teknoloji sirketleri saglk alanina hizl ve ¢ok
yonli bir bicimde dahil olmaktadir (Stevens ve
ark., 2024). Apple'in uzaktan klinik calismalara y6-
nelik yazilimlar gelistirmesi (Apple, 2015), evde tib-
bi gozetim cihazlar (Olsen, 2021), tani ve hastalik
tahmininde kullanilan yapay zeka sistemleri (Vin-
cent, 2018), dijital biyobelirtecler (Verily, 2023),
pandemi yonetimi icin dijital temas takibi uygu-
lamalari (Barber, 2020), elektronik saglik kaydi

yonetimi (Microsoft, 2022) ve saglik sigortasi giri-
simleri (Farr, 2020) bu ¢ok yonll dahiliyetin somut
orneklerindendir. Saglik hizmetlerinin tanimlanma,
orgutlenme, denetlenme ve sunum bicimleri dijital
teknolojilerin saglik alaninda giderek daha ¢ok yer
almasiyla birlikte kokli bir donlisim gegirmektedir.
Bu donlsiimin merkezinde yer alan “veri’, teknik
bir unsur olmanin otesinde, dijital saglik hizmetle-
rinin altyapisini hazirlayan ve standardizasyon ile
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reglilasyon siireclerinde biiyik rol oynayan temel
bir bilesen haline gelmistir. DSO'niin Avrupa Bél-
gesindeki dijital saghgi degerlendiren raporunda,
Uye devletlerin cogunun, saglik alaninda buyuk veri
ve ileri analitiklerin kullanimini diizenleyen ulusal
veri stratejileri ve politikalari gelistirdiklerini bildir-
dikleri ifade edilmektedir (DSO, 2023) Bu makale,
dijital saglik alanindaki regulasyonlari, saglk veri-
sine odaklanarak ve uluslararasi literatiirde politik/
etik tartismalarda 6ne ¢ikan boyutlariyla inceleme-
yi amaclamaktadir. Bu makalede, dijital saghk hiz-
metleri sunumunda “kar ile glidiilenen” saglik verisi
uygulamalari saghgin bir ticari belirleyicisi olarak
distndldiginden, saghgin ticari belirleyenleri
cercevesinde onerildigi Gzere 6nce politik ve eko-
nomik baglam incelenecek, daha sonrasinda di-
zenleyici yaklagsim ve politikalar elestirel bir yakla-
simla degerlendirilecektir (Gilmore ve ark., 2023;
Sevik ve Ciceklioglu, 2024).

Dijital Saglik Politikalarinin Kavramsal Temelleri:
“Bir Kapital Olarak Veri”

Sadowski (2019), veriyi veya veri birikimini 21. yy.
ekonomi politiginin temel unsurlarindan biri olarak
tanimlamaktadir. Ge¢miste sirketler tarafindan ya
maliyet sebepli hi¢ toplanmayan ya da depolama
maliyetinden dolayi diizenli olarak silinen bir yan
Urtin olan veri, bugliniin “veri ekonomisi” diinya-
sinda bir tir kapital olarak degerlendirilmektedir
(Sadowski, 2019).

Sadowski'ye (2019) gore, gliniimiizin dijital eko-
nomisinde veri hem sabit sermaye hem degisken
sermaye gibi islev gormektedir. Sabit sermaye
olarak veri, dogrudan tlketilmeyen ama uretim
surecinin temel altyapisi olarak strekli yeniden
kullanilan bir girdidir. Ornegin, biiyik veri setleri
olmadan yapay zeka algoritmalari gelistirilemez.
Saglik verisinin standardizasyonu ve diizenlenme-
siyle iliskili uluslararasi metinlerde de veri, sermaye
kelimesi cogu zaman acik bir bicimde kullanilmasa
da biiyik olctide bu yoniyle ele alinmaktadir. Hal-
buki, dijital veri ayni zamanda insanlarin emek ve
zaman harcadiklar dijital faaliyetleriyle (arama mo-
toru kullanimi, sosyal medya paylasimi, saghk uygu-
lamalarina girilen veriler vb.) Uretilmektedir. Ancak
bu emek, is sozlesmesine dayali, alisildik bir Gcretli
emek degildir; goriinmez, glindelik ve goniillu gibi
sunulan bir emek bicimidir. Bu baglamda, kullanici-
larin dijital etkinlikleri hem veri Uretiminin kaynagi
hem de sirketler icin ekonomik degeri olan bir girdi
haline gelmekte, kullanicilarin etkilesimlerinden olu-
san verileri toplanarak reklam hedefleme, algoritmik
siralama ve kullanici profillemesi gibi yontemlerle
metalastirilabilmektedir (Sadowski, 2019; Palka,
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2023). Bu yonuyle veri ayni zamanda degisken
sermayedir; ¢linkli dijital emek, sermayenin ken-
dini yeniden Uretmesi ve blytmesi icin temel bir
rol oynamaktadir.

Biytiik teknoloji sirketleri, verinin 6zellikle degisken
sermaye yonini goriinmez kilmakta ve veriyi her
yerde kendiliginden bulunan ve dolayisiyla “alinip
satilabilir” bir kaynak olarak sunmaktadir (bkz. Veri
madenciligi) (Sadowski, 2019). Bu durum, ayni za-
manda kapitalizmin yeni deger Uretim alanlari ara-
yistyla paralellik gdstermektedir ve daha 6nce “me-
talastinlmamis/verisi Gretilmemis/verisi dolasimda
olmayan” yasam alanlarini ve yasamsal iliskileri ken-
di sistemine tabi kilarak, “somirgelestirerek” yeni
kar alanlar yaratilmaktadir (Sadowski, 2019). Etik
ilkeler, gizlilik yikamlilGkleri ve “Once zarar ver-
me” ilkesi geredi bulyilk olciide dolasimda olma-
yan saglik sistemleri, koruyucu hekimlik anlayisi
sayesinde glindelik hayatin her alanina genisleme
potansiyeliyle birlikte blyik teknoloji sirketleri icin
onemli bir yeni deger uretim alani teskil etmekte-
dir. Bu potansiyel, 6rnedin Avrupa Komisyonu'nun
dijital saglik donisimiine iliskin vizyon belgesi-
ne de acik¢a yansimaktadir (Avrupa Komisyonu,
2018). Belgede, klinik arastirmalar disinda toplanan
“gercek yasam verisi"nin (real world data) kamu
otoriteleri, saglik calisanlari ve endstri tarafindan
yenilikci saglik Grtinlerinin gelistirilmesinde kullanil-
masi gerektigi vurgulanmaktadir. Bu veri tipi, saghk
hizmetlerinin bireylerin ihtiyaclarina gore sekillen-
dirilmesi ve olumlu saglk sonuglarinin saglanma-
st acisindan kilit bir kaynak olarak sunulmaktadir
(Avrupa Komisyonu, 2018). Ayni belgede saglk
sistemlerinin hastalik tedavisine dayall yapidan ko-
runma ve birey temelli bir iyi olus (well-being) anla-
yisina ge¢mesi gerektigi savunulmakta, bu gecisin
dijital olarak desteklenmis bakim modelleri ara-
caligiyla saglanmasi hedeflendigi belirtilmektedir
(Avrupa Komisyonu, 2018).

Sadowski'ye (2019) gore veri sermayesi, “ekonomik
sermayeye donlsebilen ama ayni zamanda kendi
basina deger tasiyan, sistemli bir sekilde biriktiri-
len ve isletilen bir sermaye bicimi“dir. Bu anlayis,
sermayenin dederini onun surekli hareketi ve ye-
niden Uretimiyle iliskilendiren kapitalist mantigin
dijital alandaki yansimasidir. Verinin ne zaman ve
nasil kullanilacagindan badimsiz olarak toplan-
masl, onun potansiyel degerine duyulan inangtan
kaynaklanmaktadir. Bu yonuyle veri kapitalizmi ile
finans kapitalizmi arasinda yapisal bir yakinlik s6z
konusudur: her ikisi de dolasima dayali, sinir asan
ve soyut bir deger birikimini esas almaktadir.
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Ekonomik isbirligi ve Kalkinma Orgiitii (OECD)
(2022), Going Digital to Advance Data Governance
for Growth and Well-Being (Bliyiime ve Refah icin
Veri Yonetisimini Gelistirmek icin Dijitallesme) isim-
li raporunda genellikle teknik ve n6tr goriinen bazi
temel Ozelliklere dedinmektedir. OECD (2022)'ye
gore veri, maddi olmayan (intangible), ayni za-
manda birden fazla aktor tarafindan kullanilabilen
(non-rival), erisiminin sinirlanmasi zor (potentially
non-excludable), baglama goére farklilik gosteren
(heterogenous) ve ¢cogu zaman birlikte Uretilen
(co-produced) bir varhktir. Ayrica, veri kullanimi
Uclincl taraflar Gzerinde dolayli etkiler yaratabilen
dissalliklar (externalities) Uretebilmekte ve Uretim
surecinde girdi olarak kullanildiginda, artan veri
hacmine kiyasla orantisiz bicimde daha fazla cikt
(increasing returns to scale) saglayabilmektedir. Bu
Ozelliklere daha yakindan baktigimizda, Sadowski
(2019)'nin isaret ettigi, veriyi piyasa icinde dola-
sabilen, soyut ama olcllebilir, sahiplenilebilir ama
anonimlestirilebilir “bir tiir dijital para” gibi isleyen
bir sermaye formuna doénustiiren mantik karsimi-
za cikmaktadir. Ornegin, verinin maddi olmayisi
ve ayni anda bircok islemde kullanilabilirligi, onu
surekli yeniden dolagima sokulabilen bir sabit ser-
maye haline getirirken “birlikte Uretilme” ozelligi
Uretim slirecine vurgu yapmakla birlikte verinin
¢ogu zaman anonimlestirilerek, parcalanarak ve
ticarilestirilerek bireysel ya da kurumsal miulkiyete
konu edildigini gizlemektedir. Digsalliklar (externa-
lities), veri kullaniminin dogrudan tarafi olmayanlar
Uzerinde olumlu ya da olumsuz etkiler yaratabile-
cegini belirtmektedir (OECD, 2022); ancak bu ifa-
dede toplumsal esitlik yoniinde bir etki yerine cogu
zaman piyasa ici “beklenmeyen fayda” ya da “risk”
kastedilmektedir (Isikara, 2023). Bu nedenle veri-
nin dissallik Giretme kapasitesi de yalnizca teknik bir
ozellik degil; veri yonetiminin kimin ¢ikarina hizmet
ettigi sorusuna ickin bir tartisma alanidir.

Veri sermayesinin saglk hizmetleri alanindaki yansi-
malari 6zellikle dikkat cekicidir. Saglik verisi, finansal
sermaye gibi dolasimi tesvik edilen ve kendi basina
ekonomik anlam tasidigi varsayilan bir varlik haline
geldikce, kamu hizmetlerinin 6rgutlenme bicimi de
donitsmektedir. Avrupa Saglik Veri Alani (EHDS) gibi
girisimler (ilerleyen kisimda daha detayll tartisila-
caktir), kamu yarar sdylemiyle verinin ikincil kulla-
nimini tesvik ederken, ayni zamanda saglik verisini
dizenli bicimde toplayan, siniflandiran ve dolagsima
sokan altyapilar olusturarak bu verileri 6zel sektor
icin erisilebilir hale getirmektedir. Nitekim Avrupa
Komisyonu web sitesinde yer alan “Saglik Verisinin
Yeniden Kullanimi” (Reuse of Health Data) bashgin-
da, EHDS kapsaminda saglik verilerinin arastirmaci-
lar ve endstri icin kolay erisilebilir hale getirilmesiy-
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le saglik verisi ekonomisinin gliclendirilmesi ve yeni
saghk cozUmleri ile yapay zeka tabanl inovasyon-
larin tesvik edilmesinin hedeflendigi acikca belirtil-
mektedir (Avrupa Komisyonu Web Sitesi, 2025).
Avrupa Saglik ve Surdurilebilir Kalkinma Pan-Av-
rupa Komisyonu’nun 2021 tarihli raporunda, saglik
alaninda veri paylasimi ve veri birlikte ¢alisabilirligi
(interoperability) platformlarina oncelikli yatinm-
lar yapilmasi gerektigi acikca tavsiye edilmektedir
(Pan-European Commission on Health and Sus-
tainable Development, 2021). DSO'niin Avrupa
Bolgesi'nde dijital sagligi degerlendiren raporunda
da ulusal dijital saglik politikasi veya stratejisi oldu-
Junu bildiren devletlerin %93’ veriye erisimi ve ve-
rinin yeniden kullanimini tesvik etmeyi bir stratejik
éncelik olarak tanimlamaktadir (DSO, 2023). Boyle-
ce daha 6nce korumaya dayal etik, hukuki ve mes-
leki ilkelerle sinirli hareket eden saglik verisi, giderek
ekonomik deger Uretiminin merkezine yerlestirilen
bir unsur haline gelmektedir.

Bu egilimin dijital saglik hizmetlerinin 6rgttlenme-
sine yansimasi, kamu satin alma siirecleri Gizerinden
izlenebilmektedir. ESPON’un 2021 tarihli tematik
raporunda, saglik hizmeti sunucularinin dijital ¢6-
zlimleri yalnizca tiiketen degil, ayni zamanda ulu-
sotesiis birlikleri araciligiyla alim glictini kullanarak
yonlendiren aktorler haline gelebilecegi ileri strdl-
mektedir. Bu yaklasim, saglik hizmetlerini temel bir
kamusal hak olarak degil, pazarda talep olusturan
kurumsal musteriler olarak konumlayan bir anlayisi
yansitmaktadir. Yenilikci dijital ¢oziimlerin birlikte
satin alinmasinin maliyet etkinligi, birlikte calisa-
bilirlik ve idari ylklerin azalmasi gibi gerekcelerle
savunulmasi, saglik hizmetlerinin piyasaya entegre
edilmesini mesrulastiran bir sdylem {retmektedir.
Avrupa Birligi tarafindan desteklenen “on ticari alim
(pre-commercial procurement, PCP)” ve “yenilikgi
¢ozlimler icin kamu alimi (public procurement of
innovation, PPI)” programlari araciligiyla saglk ala-
ninda simdiye dek 13 PCP, 3 PPl ve 5 karma PCP/PPI
projesi yurttulmis, bu projelere toplamda 61,1 mil-
yon Euro AB destegi saglanmis, toplam yatirim 82,7
milyon Euro'ya ulasmistir (ESPON, 2021).Rapor
acikca belirtmektedir ki bu mekanizmalar yalnizca
kamu hizmetini dontstirmekle kalmamakta, ayni
zamanda yeni ekonomik aktorler (6zellikle kiiglik
ve orta Olcekli isletmeler ile start-up’lar) icin paza-
ra giris kanal islevi de gérmektedir. Bu baglamda
kamu alimlari, yenilikci ¢oztimleri tesvik etmekten
ziyade, start-up ekonomisinin strdurilebilirligi icin
gerekli bir arac¢ haline gelmekte, kamusal kaynak-
larin 6zel sektorliin pazara entegrasyonuna dog-
rudan katki sundugu bir yapi insa edilmektedir
(ESPON, 2021).
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Saghk Verisi
Standart Kaynaklar ‘ Genigletilmis Kaynaklar
Saghk Hizmetleri  Halk Saghai Arastirma Cevre Yasam Tarzi ve Davranigsal ve
Sosyoekonomik Toplumsal

Klinik kayrtlar, Asi kayitlar, has-  Genomik veriler,  iklim, ulasim,  Finansal islemler, Sosyal medya,
elektronik hasta  talik strveyansi,  biyobankalar, enerji, egitim, konum internet kulla-
kaydi (EHR/EMR), halk saghgi klinik cevresel takibi, mobil nimi, giyilebilir
receteler, labora-  bildirimleri, ista-  arastirmalar kirleticiler, uygulamalar, cihazlar, mobil
tuvar sonuglar,  tistiksel kayitlar cografi veriler magaza islemleri saglik uygula-
sigorta bilgileri  (kanser istatistik- malari

leri, dogurganlik
istatistikleri vb.)

Tablo 1. Vayena ve ark. (2018)’ e gore Saglik Veri Ekosistemi icindeki Veri Kaynaklarinin Siniflandirilmasi

Bunlarin haricinde, tarihsel olarak bilgi teknolojile-
ri ile finansal sistemler arasinda gucll bir iliski s6z
konusudur (MacKenzie, 2018). Ornegin, borsalarda
kullanilan algoritmalar, yiiksek frekansli alim-satim
teknikleri ve kredi risk puanlamalari gibi uygulama-
lar, buyik oOlclide veriye dayal altyapilar tizerinden
islerlik kazanmaktadir (Sadowski, 2019). Bu tekno-
lojik-finansal birlikteligin saghk sektoriindeki yan-
simalari ise ozellikle sigorta sirketlerinin bireylerin
saglik verilerine eriserek risk puanlamalari yapmasi,
saglik uygulamalarinin kullanimini police kosulu ha-
line getirmesi veya tedaviye erisimi veri temelli pro-
fillendirmelere gore farklilastirmasi tizerinden gori-
nurlik kazanmaktadir (Reuters, 2018; Rothstein,
2021; Meyers ve Hoyweghen, 2018; Sadowski ve
ark., 2024). Bu baglamda, saglik verisinin kullanimi
ve paylasimini diizenleyen metinler etrafinda sekil-
lenen “kamusal yarar” ile “ticari ¢ikarlar” arasindaki
gerilim, yalnizca etik bir mesele olmanin 6tesine ge-
cerek saglik sistemlerinin nasil drglitlenecegine dair
yapisal bir tartismaya doniismektedir.

Bu bolimde cizilen cercevede veri, dijitallesme
bashgi altinda teknik bir unsur olmanin Gtesinde
saglik hizmetinin orglitlenmesini ve sunumunu kar
glduslyle yeniden bicimlendiren yapisal bir unsur
olarak karsimiza ¢cikmaktadir. Verinin sermaye nite-
ligi kazandig bir baglamda, dijital saghk politikala-
rinin ekonomik ve politik dinamiklerden bagimsiz
ele alinmasi mimkin degildir. Saghk verisinin Gre-
timi, toplanmasi ve dolasima sokulmasina iliskin
gelistirilen yeni dijital altyapilar, kamusal saglk
hizmetlerinin icerigini, dnceliklerini ve isleyisini ser-
maye mantigi dogrultusunda yeniden bicimlendir-
mekte, saghgin ticari belirleyicilerinden biri haline
gelmektedir.
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Saglik Verisinin Kaynaklari ve Siniflandiriima
Bicimleri

Diinya Bankasi (2023); saglik verisini oldukca genis
bir bicimde ele almakta ve saglik verisinin ¢evresel,
sosyal ve dijital pek cok kaynaktan elde edilebilece-
gine dikkat cekmektedir. Saglik verileri, “Saghk Veri
Ekosistemi” icinde “standart” ve “genisletilmis” kay-
naklar olarak ikiye ayrilmaktadir (Vayena ve ark.,
2018). Standart veriler, saglik hizmet sunumundan
elde edilen bilgileri icerirken; genisletilmis saglik
verileri yasam tarzi faktorleri gibi glindelik yasamin
icinden gelen verileri kapsamaktadir (Tablo 1). Bu
ayrim, yalnizca veri cesitliligine isaret etmemekte-
dir. Ayrica, tedaviden koruyucu hizmetlere, rehabi-
litasyondan sagligin gelistiriimesine kadar saghgin
her alanina niifuz eden bir veri toplama mantigini
da ortaya koymaktadir. Genisletilmis veri kaynaklari
Uzerinden gelistirilen altyapilar hem birey temel-
li hem de toplum temelli tim saglk hizmetlerini
veri temelli midahale alanlarina donstirmekte,
yeni deg@er Uretim alanlar yaratmakta ve zamanla
bu donlisimi zorunlu hale getiren bir yapiya ev-
rilmektedir.

Saglik verisine iliskin diizenleyici politikalarda sag-
lik verisi ekosisteminde yer alan tim veriler ayni
bicimde ele alinmamaktadir. Kisisel saglk verisi
veri gizliligi baglaminda 6nem kazanmaktadir ve
temel haklar perspektifiyle degerlendiriimekte-
dir (Gonzalez Fuster, 2014). Bu nedenle, kisisel
saglk verisinin ne kadar Uretilecegi, nasil kulla-
nilacagr ve kiminle paylasilacagr kurallarla di-
zenlenmektedir (Grafenstein, 2018; Yeung ve
Bygrave, 2022). Kisisel saglik verisi tanimi; politik
ekonomik ve kulturel baglama gore degisiklik gos-
termektedir ve evrensel bir tanima sahip degildir.
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Verinin korunmasina yoénelik en genis kapsamli
dizenlemelerden biri kabul edilen AB Genel Veri
Koruma Tlzigl (GDPR)'ne gore kisisel saglik verisi,
verinin ait oldugu kisinin ge¢mis, simdiki veya ge-
lecek fiziksel ve ruhsal saghk durumuyla iliskili bilgi
verebilecek tiim saglik durumu (hastalik, engellilik,
hastalik riski, tibbi gecmis, klinik tedavi vb.) verilerini
icermektedir (AB Genel Veri Koruma Tiiziigii, Ge-
rekce 35). Tiizik, kapsamli kisisel saglik verisi tani-
minin 6tesinde su acilardan da 6nem teskil etmek-
tedir (AB Genel Veri Koruma Tiiziigii, Gerekge 35):

1.Tuzuk kapsaminda hem saglik hizmetine kaydol-
ma ve hizmet kullanimi sirasinda kisiye ait topla-
nan bilgiler hem de bu kisiyi bir baskasiyla karis-
tirmamak i¢in bu kisiye atanan sayi veya simgeler
korunmaktadir.

2.Tuzuk gizliligin saglanmasinda hem gercek kisiyi
bir bitin olarak hem de genetik veri ve biyolojik
numuneleri icerecek bicimde kisinin viicudunun
bir kismini veya viicuda ait bir maddeyi kapsadi-
gini acikca belirtmektedir.

3.Saglik verisinin korunmasinda bu verinin kaynagi
acisindan ayrim yapmamaktadir.

Kisisel ve Kisisel Olmayan Saglik Verilerinin Eko-
sistemdeki Konumu ve Diizenleyici Kér Noktalar
Veriyle iliskili diizenlemeler, veri 6znelerine yonelik
zararlarin yalnizca kisisel saglik verilerinden kay-
naklanabilecegini kabul ederken kisisel olmayan
saglik verilerinin Uretilmesi ve kullanilmasinin veri
Oznelerinin cikarlar ve temel haklari igin risk olus-
turmadigini varsaymaktadir (Palka, 2023). Kisisel
veri, dogrudan ya da dolayll bicimde bir bireyle
iliskilendirilebilen her tirli bilgiyi ifade ederken
kisisel olmayan veri, tanimlanmis ya da tanimla-
nabilir bir bireyle iliskilendirilemeyen bilgi olarak
tanimlanmaktadir (Palka, 2023). Ornegin, tanim-
lanmis veya tanimlanabilir kisilere iliskin olmayan
cevre verileri, endUstriyel veriler, bireylerle ilgili
ama anonimlestirilmis veriler ve gruplar hakkinda-
ki istatistiksel veriler kisisel olmayan veri kategori-
sinde degerlendirilmektedir (Palka, 2023). Kisisel
olmayan saglik verisi ekonomik bir kaynak olarak
degerlendirilmekte ve Sadowski (2019)'nin goris-
lerine paralel bir sekilde Gretimi, kullanimi ve pay-
lasimi tesvik edilmektedir (Vezzoso, 2021). Ayrica,
ekonominin verimli olabilmesi icin Uretici, tuketici,
mal ve hizmetlere dair olabildigince ¢ok veriye ge-
reksinim duyulduguna inanan piyasa mantigi da
bu durumda etkili olmaktadir (Palka, 2023). Kisisel
olmayan verilerin ele alindigi diizenlemelerde, veri
maksimizasyonu, kullanim 6zgurlugu, erisim ve
kamu maliilkeleri goze carpmaktadir (Palka, 2023).
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AB’nin son donemdeki saglik verisi politikalarinda
da baskin olarak izledigi yaklasim budur ve 2018
tarihli “Kisisel Olmayan Verilerin Serbest Dolasi-
mina Dair Dizenleme” (Regulation on Free-Flow
of Non-Personal Data) bir 6rnek teskil etmektedir
(Palka, 2023). Ancak bu yaklasim, kisisel olmayan
verilerden kaynaklanabilecek risklere yonelik kor-
lUkle sonuglanabilmektedir.

Palka (2023) veri 6znelerine yonelik veri kaynakli
zararlari gizliligin ihlali (unwanted disclosure) ve
aleyhe kullanim (detrimental use) olmak Uzere iki
kategoride siniflandirmakta ve GDPR gibi diizenle-
melerde bu iki zarara karsi korumanin sadece kisile-
rin tanimlanabildigi veriler icin garanti edildiginin
altini cizmektedir. Oysa algoritmik sistemler, acikca
kisisel veri sayilmayan ya da bireylerin dogrudan ta-
nimlanmadigi veri setleri lizerinden de 6zneler lize-
rinde olumsuz sonuclar dogurabilmektedir. Orne-
gin, yapay zekaya dayali reklam sunum sistemleri,
yuksek maasli is ilanlarini beyaz erkeklere daha sik
gostermektedir (Sweeney, 2013). Bu ayrimcilik, al-
goritmanin kusurlu veri setleriyle egitilmesinden ya
da algoritmanin tarihsel esitsizlikleri yeniden Uret-
mesinden kaynaklanabilmekte, veri setinde “beyaz”
ya da“erkek” gibi dogrudan etiketler olmasa bile Fa-
cebook’ta takip edilen sayfalar ya da Google'da ara-
tilan web sayfalari gibi proksi veriler Gzerinden bu
sonuclara ulasilabilmektedir (Prince ve Schwarcz,
2019). Dolayisiyla, kisisel olmayan veri varsayimi
altinda isleyen algoritmalar bile dolayli ayrimcilik
yaratabilmekte ve bu durum, veriye dayal zararin
yalnizca tanimlanabilir kisisel verilerle sinirli olma-
digina isaret etmektedir.

Gellert (2022), bilgi iletisimi ile bilgi Gretimi (6rne-
gin yapay zeka uygulamalari) streclerini birbirin-
den ayirmakta ve GDPR'nin daha ¢ok bilgi iletisimi
streclerinde veri 6znesini koruyacak dnlemler icer-
digini one sirmektedir. Verinin eyleme gecirilme-
sinde bilgi Uretimi ve bilginin uygulanmasi iki ba-
samak olarak dustinulebilir. Bilgi Gretim sirecinde,
gruplara ait veriler Gizerinden istatistiksel ¢cikarimlar
yapilmakta ve tamamen anonim verilerle gercek-
lestirilebilmektedir. Ornegin, reklam tiklama olasili-
g1, 6deme istekliligi ya da uygulama kullanim stire-
lerini artiracak bildirim araliklari gibi sorulara yanit
ararken, bireylerin tanimlanmasina gerek yoktur
(Palka, 2023). Bilginin uygulama asamasi ise genel
ve bireysel olmak Uizere iki diizeyde gerceklestirile-
bilmektedir. Genel uygulamalarda (6rnegin bir bil-
dirimin tiim kullanicilara belirli araliklarla gonderil-
mesi) kisisel veriye gerek duyulmamaktadir; ancak
bireysel uygulamada, 6rnegin kullaniciya 6zel rek-
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lam gosterimi ya da fiyat belirleme gibi durumlarda,
bireyin tanimlanmasi ve kisisel verilerin islenmesi
s6z konusu olabilmektedir (Palka, 2023). Sirketler,
bu engeli asmak icin teknik ve yapisal cesitli stra-
tejiler gelistirebilmektedir. Ornegin, bir sirket ikiye
bollnerek kisisel verileri isleyen bir birim ile yalniz-
ca anonim veriler tizerinden analiz yapan bir birim
olusturabilir. ilk birim kullaniciya rastgele bir kimlik
(ID) atayarak verileri anonimlestirir ve kisisel bilgileri
siler, ardindan bu anonim veri seti ikinci birime akta-
rilir. ikinci birim, bu veriler (izerinden analizler yapar,
kararlar alir (6rnegin, hangi reklamin gosterilecegi)
ve sonuglari ilk birime bildirir. Uygulamayi, ikinci bi-
rimden gelen istatistiklere gore ilk birim gercekles-
tirir. Bu yapiyla, kisisel veri islenmeksizin bireylere
yonelik kararlar alinabilir hale gelir (Palka, 2023).

Bu noktada temel soru, verinin, bilgi tretimi ya da
iletimi stireclerinde kullanilma biciminden bagimsiz
olarak, sermaye birikimi stirecine nasil dahil edil-
digidir. Gerek kisisel gerek kisisel olmayan veriler,
degisim dederi ve potansiyel ekonomik getirisi ize-
rinden anlam kazanmaktadir. Bu nedenle, veriyle
iliskili dizenlemelerde kisisel/kisisel olmayan ayrimi,
sermaye mantidi icinde gorece ikincil bir ayrnmdir
ve her iki veri tlirii de benzer bicimde piyasa hedefli
kullanimin parcasi haline gelmektedir.

Yukardaki 6rnekler, GDPR gibi diizenlemelerin te-
mel aldigi kisisel veri odakli yaklasimi yetersiz kil-
maktadir. Zira glnimuz teknolojileri, kisisel veri
kullanilmaksizin bireyler Uzerinde etkili olabilecek
kararlar alinmasina olanak tanimaktadir. Boylece
bireyler, veriye dayali zararlara maruz kalabilirken,
yasal koruma kapsami disinda birakilabilmektedir.
Bu da veri hukuku ve politikasinda kisisel olmayan
verilerin islenisinden kaynaklanabilecek zararlarin
onlenmesi icin de bir diizeltmeye ihtiya¢ oldugunu
gostermektedir. Bunun disinda, islevsel bir ¢6zi-
me ulasmak icin verinin sermaye birikimine aracilk
eden bir kaynak haline gelmesini mimkiin kilan ya-
pisal kosullarin sorgulanmasi da gerekmektedir. Bu
baglamda ¢6zim Onerisi hem bireyleri korumaya
yonelik teknik 6nlemleri hem de verinin metalastiril-
masina karsi kolektif bir politik pozisyon gelistirmeyi
kapsayacak sekilde tasarlanmalidir. Hukuksal me-
kanizmalar, hem koruyucu ve 6nleyici bir arag hem
verinin toplumsal yarar odaginda yeniden diisiinl-
mesini saglayacak elestirel bir miidahale alani olarak
degerlendirilmelidir. Dolayisiyla, veri hukuku kisisel/
kisisel olmayan tartismasinin yani sira verinin hangi
iliskiler icinde Uretildigi ve hangi amaclarla kullanil-
digina dair daha kapsamli bir ekonomi-politik tartis-
may! icerecek sekilde genislemek zorundadir.
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Veri Kapitalizminde Riza: Mevzuat, Piyasa ve
Etik Arasindaki Catisma

GDPR'nin 6(1)(a) ve 9(2)(a) maddeleri kisisel sag-
lik verilerinin islenmesi icin acik rizay yasal olarak
gerekli kilmakla beraber, 4(11) maddesi rizayi “veri
Oznesinin, bir beyanla ya da acik bir onay eylemiy-
le kendisiyle ilgili kisisel verilerin islenmesini kabul
ettigini belirttigi, 6zgir bir sekilde, spesifik, bilincli
ve acikca ifade edilen istekler” olarak tanimlamak-
tadir (AB Genel Veri Koruma Tiiziigii, md. 4(11),
6(1)(a), 9(2)(a)). Glincel kosullarda uluslararasi etik
bildirgeler (Helsinki Bildirgesi, Taipei Bildirgesi vb.)
ve etik kurullar araciligiyla etik prensiplere uygun-
lugun saglanmasi hedeflense de dijital ortamda
veri paylasimina iliskin riza sitireci cogu zaman bi-
¢imsel bir zorunluluga indirgenmektedir (Shabani
ve Yilmaz, 2022; Briickner ve ark., 2023). Kul-
lanicilara sunulan onam formlarn ya da “kabul et”
kutucuklar, gercek bir tercih sunmaktan ziyade,
kullaniclyr ya hizmeti tamamen reddetmeye ya da
tlm kosullar kabule zorlayan bir ikilik icerisinde ko-
numlandirmaktadir. Bu ortamda, ¢erez uyarilar ve
yonlendirici (nudge) tasarimlar araciligiyla bireyle-
rin hizlica onay vermesi tesvik edilmekte; riza, gide-
rek daha fazla bicimde distinsel bir degerlendirme
degil, otomatik bir onay islemine indirgenmektedir
(Briickner ve ark., 2023). Nitekim, kullanicilarin
%91'inin gizlilik politikalarini okumadan onay ver-
digi saptanmistir (Global Mobile Consumer Sur-
vey, 2017). Depresyon ve sigara birakma amacli
otuz alti uygulamanin incelendigi bir kesitsel calis-
mada ise bu uygulamalarin yirmi dokuzunun Face-
book veya Google tarafindan sunulan hizmetlerle
veri paylastigi ancak sadece on ikisinin bu duruma
gizlilik politikalarinda seffaf bir sekilde yer verdigi
ortaya konmustur (Huckvale ve ark., 2019) Benzer
sekilde, diyabet uygulamalarini inceleyen bir calis-
mada 211 uygulamadan yalnizca %19'unun gizlilik
politikasi bulundugu; bunlardan yalnizca dérdi-
ndn kullanicidan veri paylasimi icin agik izin talep
ettigi tespit edilmistir (Blenner ve ark., 2016). Bu
durum da nza mekanizmalarinin seffaflik ve bilgi-
lendirilme ilkeleriyle ne 6l¢lide uyumlu oldugu ko-
nusunda soru isaretleri yaratmaktadir.

Veriyi bir kapital olarak kavramsallastirdigimizda
ve veri birikimini piyasa kosullari cercevesinde ele
aldigimizda, veri yeniden kullanim yoluyla stirekli
ekonomik ve stratejik deger iretme potansiyeline
sahip bir varlik haline gelmektedir. Finansal kapita-
lizmde oldugu gibi, veri de gelecekte yaratacagi de-
gere iliskin beklentiler Gizerinden bugiinden deger
kazanan ve dolasima sokulan bir sermaye bicimine
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dontsmektedir. Bu durum, ikincil veri kullanimini
veri ekonomisinin merkezine yerlestirirken ayni za-
manda bireylerden veri toplanirken onlari tiim olasi
ikincil kullanim sekilleri hakkinda bilgilendirmeyi ve
bu kullanimlar icin dnceden acik riza almay!i yapisal
olarak imkansizlastirmaktadir (Vezyridis ve Tim-
mons, 2017).GDPR kapsaminda Madde 6 (1)(e) ve
9(2)(j) ile kamu yararn baglaminda bilimsel arastir-
ma amagli hassas kisisel verilerin paylasilmasina izin
verilse de amaci henliz tanimlanmamis gelecekteki
cesitli ve cok sayidaki arastirma icin Madde 4(11)'de
belirtilen tanima uygun spesifik bir riza almak gi¢
olabilmektedir (Shabani ve Yilmaz, 2022). Aslin-
da, bu noktada GDPR her ne kadar “amag sinirlama”
(purpose limitation) ilkesine uygun bir sekilde Mad-
de 4(11)'de nzay: spesifiklik temelinde tanimlasa da
veri temelli kiiresel ekonomi-politik dinamiklerin
serbest dolasan veriyi onceliklendiren yonelimi,
amaci hentiz belirlenmemis projelere yonelik daha
genis kapsamli riza (broad consent) modellerinin
de GDPR yorumlar cercevesinde kabul edilmesi-
ne zemin hazirlamaktadir (European Data Pro-
tection Board, 2021; Shabani ve Yilmaz, 2022).
Verinin gelecekteki belirsiz amacgl arastirmalarda
sekonder kullanimi, ayni zamanda GDPR’nin veri
minimizasyonu ve saklama siiresi ilkeleri agisindan
da celiskili bir durum yaratmakta, 6zellikle kesifsel
arastirmalarda hangi verilerin ne kadar stireyle sak-
lanmasi gerektiginin belirlenmesi gliclesmekte ve
uzun sureli arsivieme talebi saklama stiresi sinirla-
masini islevsiz hale getirmektedir (European Data
Protection Board, 2021).

GDPR, mahremiyetin korunmasinda risk temelli
bir yaklasim benimseyip detayci bir riza yaklagsi-
mina sahip olsa da verinin korumasina iliskin bazi
eksiklikleri de bulunmaktadir. Ornegin, Google De-
epMind ve NHS arasinda akut bobrek hasari riski
tastyan hastalarin belirlenmesine yardimci olacak
bir uygulama gelistirmek icin gergeklestirilen veri
paylasimi anlasmasi sonrasinda, NHS “dogrudan
bakim” ilkesini dayanak gostererek 1.6 milyon has-
tanin verisini riza almadan paylagmistir. “Dogrudan
bakim” kavrami, genellikle hastaya bireysel ve dog-
rudan saglik hizmeti sunulmasini ifade etmektedir
ve tani koyma, tedavi etme ya da izlem sireci gibi
uygulamalari kapsamaktadir. “Dogrudan bakim”
ilkesinin dayanak gosterilmesi nedeniyle rizanin
atlanmasi hukuki bir sorun yaratmamakla birlik-
te, bu kadar ¢ok sayida hastanin bobrek hasari
icin tedavi almasi uygulamada mumkin degildir
(Powles ve Hodson, 2017).
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Avrupa Saglik Veri Alani (EHDS), ikincil Veri
Kullanimi ve Kamu Yarari Soylemi

Saglik verisinin dolagimini arttirmaya yonelik yakin
zamandaki en onemli gelismelerden biri Avrupa
Saglik Veri Alani (European Health Data Space, EH-
DS)dir. EHDS; kurallar, ortak standartlar ve uygu-
lamalar, altyapilar ve bir yonetisim cercevesinden
olusan saglik alanina 6zgu bir ekosistem (veri eko-
sistemi, Bkz Vayena ve ark., 2018) olarak tanim-
lanmaktadir (Hoeyer ve ark., 2024). Saglik alanina
0zgl olmasi nedeniyle diger diizenlemelerden ay-
rilmaktadir. Bu yapinin amaclari arasinda:

1.Bireylerin hem ulusal hem uluslararasi diizeyde
AB sinirlari icerisinde elektronik kisisel saglik ve-
rilerine erisimini ve bu veriler Gizerindeki deneti-
mini arttirarak gliclenmelerini saglamak (birincil
kullanimi arttirmak)

2.Verilerin AB sinirlan icinde serbest dolagimini
desteklemek

3.Elektronik tibbi kayit sistemleri, ilgili tibbi cihazlar
ve ylksek riskli yapay zeka sistemleri icin tek bir
pazarin olusumunu tesvik etmek yer almaktadir
(Hoeyer ve ark., 2024).

EHDS, AB'nin “Tek Pazar Stratejisi” (Single Market
Strategy) bir uzantisi olarak Avrupa Komisyonu ta-
rafindan 2022 yilinda 6nerilmistir (Bedenik ve ark.,
2025). Aslinda, saglik verilerinin dijitallesmesi, sinir
Otesi paylasimi ve veri temelli saglik hizmetlerinin
yayginlastiriimasina yonelik uzun suredir strdu-
rilen politika slreclerinin devami niteligindedir.
Ozellikle eHealth Action Plan 2012-2020 ve “Health
and Care in the Digital Single Market” gibi belge-
lerde yer verilen hedefler, EHDS'ye yonelik politik
zeminin hazirlanmasinin uzun bir zaman dilimine
yaylldigina isaret etmektedir (Avrupa Komisyonu,
2012; Neubauer, 2017). EHDS, basta GDPR ve Veri
Yonetisimi Yasasi (Data Governance Act; DGA) ol-
mak Uzere tibbi cihazlara iliskin 2017/745 sayili tu-
zlik, Veri Yasasi (Data Act; DA), ve Yapay Zeka Yasasi
(Al Act; AIA) gibi AB'de saglik verilerinin kullanimi-
na yonelik dlizenleyici cercevenin diger metinleriy-
le birlikte tamamlayici bir bicimde distnilmelidir
(Shabani ve Yilmaz, 2022; Terzis ve Santamaria
Echeverria, 2023).

EHDS, 6zellikle verilerin ikincil kullanimi s6z konu-
su oldugunda, riza mekanizmalarini daha “esnek”
hale getirerek arastirma ve inovasyon faaliyetlerini
tesvik etmeyi ve boylelikle saglik verilerinin AB ge-
nelinde serbest dolagimini kolaylastirmayi hedefle-
mektedir; ancak bu diizenlemenin uygulamadaki
basarisi, buyik olctide bireylerden alinacak gecerli

373



Eyliil-Ekim 2025 Cilt:40 Say:.:5.

rizanin niteligi ve bu surecin toplum géziinde nasil
yurutlldiguyle dogrudan iliskili olacaktir (Bede-
nik ve ark., 2025). Yakin zamanli bir 6rnek vermek
gerekirse The Observer, Kasim 2023 tarihli haberin-
de kamu tarafindan fonlanan ve saglkla iliskili ve
genetik verinin toplandigi Birlesik Krallik Biyoban-
kasi (UK Biobank; UKB)'nin hassas saglik verilerini
bircok sigorta sirketiyle paylastigini duyurmus ve
saglik alanindaki arastirmacilar ile veri etigi uzman-
larinin kurumun veri erisimi ve kamu iletisimi poli-
tikalarina iliskin olumsuz yorumlarina yer vermistir
(Das, 2023). UKB ise ¢zir dilemek ya da iddialari
yalanlamak yerine paylasilan verinin kimliksizles-
tirilmis olmasi, katilimcilarin ticari arastirmalar igin
riza saglamis olmasi ve 6zel sigorta sirketleri tara-
findan yurdtilen uzun vadeli mali risk hesaplama-
ya yonelik mali projelerin UKB'nin “kamu yararina
yonelik saghk arastirmalari Uretme” misyonuyla
uyumlu olmasi nedeniyle veri paylasiminin mesru
oldugunu savunmustur (Metcalf ve Sadowski,
2024). UKB o6rneginde oldugu gibi, kamusal ola-
rak finanse edilen veri altyapilarinin 6zel sektorle
veri paylasiminda bulunmasi, bu tir girisimlerin
mesruiyetini toplum nezdinde sorgulanabilir hale
getirmektedir. Ozellikle saglik gibi hassas verilerin
paylasildigi durumlarda, yalnizca yasal ¢ercevelerle
sinirli bir mesruiyet yeterli olmayabilmekte ve “top-
lumsal mesruiyet” (social licence) kavrami 6nem ka-
zanmaktadir. Toplumsal mesruiyet, yasal mesruiye-
tin Otesinde, veri paylasiminin toplumun degerleri,
beklentileri ve gliven duygusuyla da uyumlu olma-
si gerektigini savunmaktadir (Carter ve ark., 2015;
Kalkman ve ark., 2022). Ornegin ingiltere’de 2013
yllinda baslatilan Care.data girisimi, aile hekimligi
verilerinin merkezi bir sistemde toplanmasini ve
bu sayede saglik hizmetlerinin iyilestirilmesini he-
deflemistir. Her ne kadar proje teknik olarak yasal
dizenlemelere uygun bicimde yUritilmus olsa da
yeterli seffaflik ve kamu katimi saglanmamistir.
Ozellikle kamuoyunun yetersiz bilgilendirilmesi ve
Ozel sektorle olasi veri paylasimina dair belirsizlik-
ler, projeye yonelik ciddi bir gliven kaybina neden
olmustur. Bu glivensizlik ortami, nihayetinde pro-
jenin basarisizlikla sonuglanmasina yol a¢mistir
(Carter ve ark., 2015; Wired, 2016). Proje yasal
diizenlemelere uygun olmasina ragmen, toplumsal
kabul eksikligi nedeniyle proje 2016'da iptal edil-
mistir (Carter et al., 2015; Department of Health
and Social Care, 2016). Bu durum, EHDS gibi du-
zenlemelerde yalnizca riza mekanizmalarinin es-
netilmesine odaklanmak yerine, toplumsal guiveni
esas alan daha bitincil bir yaklagimin gerekliligini
ortaya koymaktadir.
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Yirmi yedi AB Ulkesinde 20.882 katihmciyla yGri-
tilen bir calismaya gore, bireyler saglik verilerinin
Ozellikle saglk sigortasi sirketleri ve Ozel ilag sir-
ketleriyle paylasilmasina gucli bicimde karsi ¢ik-
maktadir (Patil ve ark., 2016). Ayrica, veriler isimle
iliskilendirilmemis (anonim) olsa dahi, akademik
arastirmacilarin bu bilgilere erismesine yonelik de
belirgin bir cekince gézlemlenmistir (Patil ve ark.,
2016). Saglik verilerinin 6zel sirketlerle paylasiima-
sina iliskin kaygilar baska calismalarda da ortaya
konmustur (Bedenik ve ark., 2025; Kalkman ve
ark., 2022; Fylan ve Fylan, 2021; Hartmann ve
ark., 2020; Aitken ve ark., 2018; Howe ve ark.,
2018). Bir sistematik derleme de bireylerin verile-
rinin 6zel sirketler tarafindan kotiye kullanilabile-
cegine iliskin kaygilarina yer vermis ve bireylerin
verileri Uzerinde kontrol sahibi olma isteklerini
ortaya koymustur (Howe ve ark., 2018). Calisma,
“kotlye kullanimin” sadece gizlilik ilkesinin ihlalini
kapsamadigi, ayni zamanda bireylerin ikincil (se-
konder) veri kullanilan arastirmalarin hangi saglik
verilerini (6rnegdin HIV durumu veya ruhsal hastalik
tanisi damgalanmayla sonuglanabilecek verilerin
paylasiminin daha biiyik bir risk olarak algilanma-
s1) kapsadigina veya kendi etik ilkeleriyle ne kadar
uyumlu olduguna iliskin kaygisini da icerdiginin
altini cizmektedir (Howe ve ark., 2018). Yani, veri
paylasimina yonelik riza, esas olarak veriye kimin
erisebilecedi, verinin hangi amacgla kullanilacag
ve hangi verilere erisilecegi sorularina verilen ya-
nitlara gore sekillenmektedir (Bedenik ve ark.,
2025). Bu durum, Uluslararasi Tip Dergisi Editorle-
ri Komitesi (ICMJE) ve ABD Tip Enstitlist (IOM) gibi
pek ¢ok taninan kurumun veri paylasimini “etik bir
yukimliluk” ve “beklenen bir norm” olarak cer-
ceveleyen yaklasimiyla bir tezat olusturmaktadir
(Howe ve ark., 2018; Taichman ve ark., 2016).

Bu baglamda, EHDS'nin uygulama zeminini hazir-
layan ve ondan 6nce yurirliige giren Veri Yoneti-
simi Yasasi (Data Governance Act, DGA), kamuda
veri paylasim slreclerine olan gliveni insa etmek
amaciyla cesitli kurumsal mekanizmalar 6nermek-
tedir. DGA, ozellikle “veri fedakarhidi” (data altruism)
kavraminin ilk kez tanimlandigi belge olmasi adina
onem tasimaktadir. Veri fedakarlig, “veri 6znesinin
kendisine ait kisisel verilerin islenmesine yonelik
rizasina dayanan, herhangi bir karsilik beklemeden
ya da almadan gerceklestirilen gonlli veri paylasi-
mi” olarak tanimlanmaktadir (Shabani ve Yilmaz,
2022). DGA, bu kavrami kamu yarari lzerinden
mesru kilmaktadir; ancak ne DGA ne GDPR kamu
yararini yeterince acgik bicimde tanimlamakta DGA
kamu yararinin tanimini mdmkin mertebe Uye
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Ulkelerin ulusal yasalarina birakmaktadir (Shabani
ve Yilmaz, 2022; Slokenberga, 2021). Slokenber-
ga(2021), GDPR'de kamuyarariifadesine yetmis kez
yer verilmesine ragmen bu bolimlerden hicbirinde
kamu yarari kavraminin net bir sekilde agiklanma-
digina dikkat cekmektedir. iki metinde de bilimsel
arastirmalar kamu yarari kapsaminda degerlendiri-
lirken GDPR Gerekce 159, bilimsel arastirmanin si-
nirlarini “teknolojik gelisme ve demonstrasyon, te-
mel arastirma, uygulamali arastirma ve 6zel olarak
finanse edilen arastirmalar ve halk saghgi alaninda
kamu yararina yapilan ¢alismalar” olmak Uzere ge-
nis bir bicimde cizmektedir. Bu noktada 6zel sektor
tarafindan finanse edilen arastirmalarin kamu ya-
rari icin yurutulebilecedi vurgulanirken 6zel sektor
tarafindan finanse edilen arastirmalarda kar amaci
veya kamu yarar arasindan hangisinin baskin ol-
dugunun nasil belirlenecegine iliskin aciklamaya
yer verilmemektedir (Shabani ve Yilmaz, 2022).
Ayrica, ikincil veri kullaniminda kamu yararini esas
mesruiyet araci olarak kabul eden literatiiriin bile
fikir birligiyle isaret ettigi tzere “sinir tanimayan”
bir kamu yarari s6ylemi mimkiin degildir (Cervera
de la Cruz ve Shabani, 2025), bu nedenle resmi
dizenleyici belgelerde bu sinira 6zellikle yer ve-
rilmesi gerekmektedir. Ornegin, COVID-19 bagla-
minda kamu yarari adina halk tarafindan paylasilan
saglik verileri, hilkimetler tarafindan herhangi bir
amacla tekrar tekrar kullanildiginda, bu kullanimin
ne Olcuide adil ve mesru bir kamu yarari kapsamin-
da degerlendirilebilecegi tartismaldir (Ferretti ve
Vayena, 2022). Benzer sekilde, adim sayar gibi gi-
yilebilir cihazlar araciligiyla toplanan veriler s6z ko-
nusu oldugunda da kamu yarari kavraminin her tir
veri icin bu denli esnek bicimde kullaniimasi sor-
gulanmalidir (Meszaros ve Chih-Hsing, 2019). iki
belgedeki “kamu yarar” kullanimlarindaki dikkate
deger bir fark ise GDPR'de ingilizce “public interest”
(kamu yaran) ifadesi kullanilirken DGA'da “general
interest” (genelin/cogunlugun yaran) ifadesi kulla-
nilmaktadir (Shabani ve Yilmaz, 2022). Bu nokta-
da, iki kullanim arasinda acik bir fark olup olmadigi
da tanimlanmamaktadir.

ikincil Veri Kullanilan Arastirmalarda Ozel
Sektor Finansmani ve Kamu Yarari Tartismasi
ikincil veri kullaniminda kamu yararinin mesruiyet
yaratmasi savindaki tartismali alanlardan biri stip-
hesiz 6zel sektor finansmaniyla yurdtilen bilimsel
arastirmalardir. Ozel sektér finansmaniyla yiiriiti-
len bilimsel arastirmalar, arastirma giindemi lze-
rindeki belirleyici etkileri, arastirma ciktilarindan
elde edilen finansal ve finansal olmayan faydalarin
paylasilmasi, is kollarinin yeniden bicimlenmesi,
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is koluna 6zel yeni bagimhliklarin yaratiimasi gibi
pek ¢ok agidan etik tartismalarin odaginda bulun-
maktadir (Cervera de la Cruz ve Shabani, 2025;
Sharon ve Gellert, 2024). Saglkta dijitallesmeyle
birlikte Marelli ve ark. (2021)’larinin ifadesiyle “zo-
runlu birer gecis noktasi” haline donlisen biyuk
teknoloji sirketlerinin arastirma sureglerini tekel-
lestirme ve kendi cikarlarina gore bicimlendirme
ihtimali gérmezden gelinemeyecek boyuttadir. Or-
negdin Apple’in ResearchKit Tool isimli Grlinli sadece
Apple Urilinlerinde calismakta ve sadece iPhone sa-
hipleri ResearchKit calismalarina katilabilmektedir,
iPhone sahiplerinin belirli bir sosyoekonomik gru-
ba dahil oldugu g6z onlinde bulunduruldugunda
apacik bir sinirhlikla karsilasiilmaktadir (Cheung,
2020; Sharon, 2018). Daha kritik bir 6rnek ver-
mek gerekirse COVID19 pandemisinde Google ve
Apple, temasli takibini otomatiklestirme silirecinde
akilli telefon isletim sistemlerindeki mutlak tekel
konumlari sebebiyle halk saghgr kurumlarina ve
dolayisiyla hikimetlere kendi kriterlerini dayata-
bilecek pozisyona sahip olmustur (Veale, 2020).
Biyuk teknoloji sirketleri, arastirma icin kullanila-
cak altyapilarda belirleyici olabildigi gibi arastirma
temalarinin belirlenmesinde de dnemli roller Ust-
lenebilmektedir. Google'in kurucu ortadi Sergey
Brin, Parkinson hastaligi icin genetik yatkinlik tasi-
yan bir mutasyona sahip oldugundan dolayi Par-
kinson hastaligina yonelik arastirmalara 1.1 milyar
dolar askin bir finansman saglamistir (Sharon ve
Gellert, 2024; McGoey, 2015). Parkinson hastaligi-
nin kiresel 6lcekteki yliksek hastalik yiikii nedeniyle
bu alana yonelen buytik 6l¢ekli finansmanin 6nemi
yadsinamaz. Bununla birlikte, 6zellikle kaynaklarin
kisith oldugu baglamlarda ya da belirli cografi bol-
gelerde, hangi hastaliklarin arastirma Onceligine
alinacagina dair karar strecleri dikkatle yuritual-
melidir. Bu baglamda, buyuk teknoloji sirketlerinin
hayirseverlik faaliyetleri aracihgiyla karar siirecleri-
ne dolayl bicimde etki etme olasilidi, saghk aras-
tirmalarinin yoni ve toplumsal mesruiyeti agisin-
dan kritik bir degerlendirme alani olusturmaktadir
(Sharon ve Gellert, 2024).

Ozel sektériin finanse ettigi ikincil veri kullani-
lan arastirmalardan elde edilen faydalara erisimin
karsilanabilir olmasi veri Gretiminde emegi gegen
bireyler ve topluluklar agisindan adaletin saglan-
masinda temel bir unsurdur. Gross ve arkadaslari
(2022), kamu kaynaklariyla yirdtilen arastirmala-
rin sonucunda ortaya konulan tedavi edici rlinle-
rin yalnizca 6deme glci olan bireylerin erisimine
sunulmasinin, Belmont Raporu'nun o6ngordigi
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etik ilkelerle celistigini vurgulamaktadir. Ornegin,
gelismekte olan iilkeler tarafindan Diinya Saglik Or-
gutl araciligiyla paylasilan kus gribi virtisi 6rnek-
leri kullanilarak gelistirilen asilar, doz basina 10-20
ABD dolar gibi fiyatlarla piyasaya strllmustir. Bu
durum, verileri saglayan Ulkelerin vatandaslari agi-
sindan asilara erisimin sinirlanmasina yol acmis
ve kiresel veri paylasimi cercevesinde adil fayda
dagihmi konusunu yeniden giindeme getirmistir
(Tangcharoensathien ve ark., 2010). COVID-19
pandemisi sirasinda benzer bir bicimde kamu eliyle
toplanan ve paylasilan veriler Gzerinden gelistirilen
astlar, patentler araciligiyla yiiksek bedellerle piya-
saya sunulmustur (Seretis ve ark., 2024; Aksu Ta-
nik, 2022). Bu durum, veriye katki sunan topluluk-
larin nihai Grtine erisimini sinirlamistir (Aksu Tanik,
2022). Bu gelismeler, dncelikle halk saghginin etik
ilkeleriyle celismekte ve ayni zamanda kamu yara-
rina uretilen bilginin, sermaye birikimini dnceleyen
bir sistem icinde Ozellestirilmesiyle sonuglanmak-
tadir (Seretis ve ark., 2024, Aksu Tanik, 2022).
Dolayisiyla, saglik verilerinin kullanimina iliskin tar-
tismalar, veri temelli Grlinlerin Gretim sireglerinde
kamunun rollni ve bu streclerin kimlerin cikarina
hizmet ettigini sorgulayan daha genis bir ekono-
mi-politik cerceveye oturtulmalidir.

EHDS dabhil olmak lizere saglik verilerinin ikincil kul-
lanimina iliskin gtincel diizenlemeler ve uygulama-
lar kamu yarari icin veri paylasimi ve bir veri pay-
lasimi kalttrdnd savunurken, bu sirecte Uretilen
ekonomik degerlerin kamuya donik adil paylagimi
konusunda sessiz kalmaktadir. Oncelikle, bu verile-
rin Uretiminde emedi gegenlerin (hastalar ve saglik
calisanlari) katkilari goriinmezlesmektedir, halbuki
saglik verileri toplumsal iliskiler icinde emek ve et-
kilesimle Uretilmektedir. Bu emegin toplumsal ve
politik niteligi goz ardi edilmekte, verinin kendili-
ginden, anonim bir “kamu kaynagi” oldugu varsa-
yimi One slrldlmekte, ayni zamanda veriye dayali
ekonomik degerin (kar, hizmet veya fikri mulkiyet
Urlinleri) nasil paylasilacagina yonelik detaylardan
bahsedilmemektedir. Ornegin DSO de saglik verisi-
ni kiiresel bir kamu kaynadi olarak tanimlamaktadir
(DSO, 2021). Avrupa Komsiyonu kamu tarafindan
finanse edilen verilerin yeniden kullanimini veri
ekonomisinin rekabet glclnl arttirma ve yapay
zeka gibi ileri teknolojileri gelistirme hedefiyle ilis-
kilendirmekte, ekonomiyi ve modern veri temelli
toplumu desteklemek amaciyla kamusal veri arzini
arttiracak ve AB'de acik veri kullanimini tesvik ede-
cek adimlar atacagini taahhtit etmektedir (Avrupa
Konseyi, 2019). Yine, DSO'niin verilerine gére Av-
rupa Bolgesi'ndeki tim Uye devletler (52 devlet)
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dijital saghk uygulamalarinin yirirlige konulmasi
icin kamu finansmaninin mevcut oldugunu bildir-
mektedirler; ancak sadece 13 devlet 6zel sirketler
tarafindan biydk verinin kullanimini diizenleyen
ulusal bir politika veya stratejiye sahiptir (DSO,
2023). Bu durum Sadowski'nin (2019) ilk bélimde
yer verilen elestirilerine oldukca paraleldir. Verilerini
paylasan bireylere somut faydalar vaat edildiginde,
bu faydalarin gercekten saglandiginin gosterilmesi
gerektigi savunulmaktadir. Bu durumda, faydanin
ispat yikimliligunlin dizenleyici cercevenin bir
parcasi haline gelmesi gerektigi ileri stiriImektedir
(Tangcharoensathien ve ark., 2010; Correia ve
ark., 2021). Ozellikle duisiik ve orta gelirli tilkeler-
de, bu Ulkelerin kaynaklari kullanilarak tretilen eko-
nomik degerin adil bicimde paylasilabilmesi icin
yalnizca sonuclara degil, siirece de odaklanilmasi
gerekmektedir. Toplumsal gliclenmeye katki sag-
layacak kapasite gelistirme sureclerinin de acikca
tanimlanmasi ve diizenlemelere entegre edilmesi
gerektigi yoniinde literatiirde glcli bir vurgu bu-
lunmaktadir (Tangcharoensathien ve ark., 2010;
Bull ve ark., 2015).

Bu tir adaletsizlikler kamu verilerinin kamu 6zel
is birlikleri aracihgiyla kullaniminda da acgik¢a goz-
lemlenmektedir. Ornegin, DeepMind ile NHS ara-
sinda kurulan is birliginde, kamu hastanelerinden
elde edilen verilerle gelistirilen uygulama baslan-
gicta kamu hizmetlerini iyilestirmek amaciyla ya-
pilandiriimis olsa da anlasma kapsamindaki has-
taneler uygulamay ilk sézlesme siresi boyunca
(bes yil) Ucretsiz kullanabilmekteydi (Sharon ve
Gellert, 2024). Uzun vadede ise yalnizca belirli
sozlesme kosullari altinda ve lcretli bicimde fayda-
lara erisilebilmekteydi (Sharon ve Gellert, 2024).
Benzer bicimde COVID-19 pandemisi sirasinda Go-
ogle, Amazon, Microsoft ve Palantir gibi teknoloji
sirketleri, kamu kurumlariyla yaptiklari is birlikleri
kapsaminda buyuk veri setlerine erisim saglamis,
bu verilerle gelistirdikleri yapay zeka modelleri tize-
rinde milkiyet hakki elde etmislerdir (Fitzgerald
ve Crider, 2020). Bu 6rneklerde kamu kurumlari,
veri Uretim slrecinde kaynak sagladiklari gibi, daha
sonra bu verilere dayali teknolojilere yeniden (ic-
ret 6demek durumunda kalmis, yani bir tir “cifte
o0deme” gerceklestirmislerdir. (Sharon ve Gellert,
2024).Tum bu gelismeler, veri paylasimi stireglerin-
de yalnizca hukuki uygunluk degil, ayni zamanda
toplumsal katkinin gorinarligt, ekonomik deger-
lerin paylasimi ve adalet ilkelerinin de diizenleyi-
ci sistemin merkezine yerlestirilmesi gerektigini
goOstermektedir.
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Sonug Yerine

Saglik hizmetlerinin veri temelli dijital dontsiim sa-
dece saglik hizmetlerinin teknik altyapisinin veri kul-
lanimiyla iyilestirilmesinin Otesinde glniUmdiz veri
kapitalizminin yeni deger Uretim alanlarini hedefle-
yen genislemesinin bir uzantisi, saghgin ticari bir be-
lirleyicisi, olarak da dustintlmelidir. Bu donlisimde
saglik verisinin Gretim bicimleri, dolasimi ve kulla-
nimi Uizerine sekillenen veri yonetisimi rejimleri, ka-
musal yarar sdylemiyle mesrulastirilmaya calisilsa da
onemli giig iliskilerini, ticari ¢ikarlari ve yapisal ada-
letsizlikleri barindirmaktadir. Bir yandan bireylerin ve
topluluklarin Grettigi veriler kamu politikalarinin ye-
niden tasarimi, saglik hizmetlerinin iyilestirilmesi ve
arastirma faaliyetlerinin ilerletilmesi icin dnemli im-
kanlar sunarken 6te yandan bu veriler 6zel sektoriin
kullanimina agildiginda kamu kaynaklariyla yaratilan
degerin topluma geri donisi belirsizlesmektedir. Ve-
rinin her yerde kendiliginden bulunan ve dolayisiyla
“alinip satilabilir” bir kaynak olarak tanimlanmasi,
veri Uretiminde emegi gecene bireylerin goriinmez
kilinmasina sebep olmakta, veri temelli uygulamalari
bir tlr tekno¢oziimculiik (technosolutionism) bag-
laminda yeniden cercevelemektedir. Dijital saghk
alaninin adil bir sekilde diizenlenebilmesi icin veri
Uretimi, dolasimi ve kullanimina iliskin diizenleme-
lerin yalnizca bireysel gizliligi korumayi degil, ayni
zamanda veri Uretiminde emegi gecenlerin haklarini
tanimayi, Uretilen ekonomik ve ekonomik olmayan
degerlerin adil paylasimini garanti altina almayi ve
toplumsal mesruiyeti temel almayi 6ncelemesi ge-
rekmektedir. Veri yonetisimi rejimlerinin bu ¢ok kat-
manl ¢ercevede yeniden dustinilmesi, dijital saglik
politikalarinda adaletin saglanmasi acisindan kritik
bir zorunluluktur. Bu noktada, verinin saghgin ticari
belirleyicilerinden biri olarak konumlanigini yalnizca
daha adil diizenlemelerle ele almanin yetersiz kala-
bilecegi de g6z 6nlinde bulundurulmalidir. Veri, pi-
yasa mantigina tabi olmayan bir bicimde nasil yeni-
den degerlendirilebilecegiyle birlikte ele alinmalidir.
Bu makalede tartisildigi Uzere, saglikta dijitallesme
basligi altinda veri, teknik miidahalelerle yonetilebi-
lir bir cerceveye sikistirilamaz. Saghgin metalastiril-
masi karsisinda gelistirilen metadisilastirma yaklasi-
mina benzer sekilde, saglik verisinin de piyasa disi bir
toplumsal deder olarak yeniden tanimlanmasi ge-
reklidir. Bu suirecte, bilisim ve saglik emekgilerinin bir
araya gelmesi 6nem kazanmaktadir. Aralik 2023'te
izmir'de gerceklestirilen Dijitallesme ve Saglik temali
Ata Soyer 27. Halk Saghgi Giiz Okulu ve sonrasinda
istanbul'da gerceklestirilen atolye bu amaca yonelik
atilan adimlarin somut ornekleri teskil etmektedir
(Tirk Tabipleri Birligi Web Sitesi, 2024).
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