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Saghik okuryazarhg

ncedir?

Saglik okuryazarlig, 1974 yilinda Dunya Saglk Orgatinin (DSOJ inisiyatifiyle yerlesmis bir kavramdir. DSO, saglik
okuryazarligini; "Saghgin korunmasi ve strdurtlmesi icin bir bireyin saglik bilgisine ulasma, anlama ve kullanma
becerisi” olarak tanimlamistir.

DSO'nUN 2013'te yayinladigl daha detayli tanimi ise:

"Saglik okuryazarligr genel okuryazarlik ile iliskili olup insanlarin yasamlari boyunca saglik hizmetleri ile ilgili
konularda kanaat gelistirmeleri ve karar verebilmeleri, sagliklarini korumak, strdirmek ve gelistirmek, yasam
kalitesini yUkseltmek icin saglik ile ilgili bilgi kaynaklarina ulasabilmeleri, saglik ile ilgili bilgileri ve mesajlar dogru
olarak algilamalari ve anlamalari konularindaki istekleri ve kapasiteleridir.”

T.C. Saglik Bakanhigr Temel Saglik Hizmetleri Genel Muduarlugu tarafindan yayinlanan "Sagligin Tesviki ve
Gelistiriimesi S6zIUGU"ne gore ise, asagidaki gibi tanimlanmustir:

"Bireylerin, iyi sagldi tesvik edecek ve surdurecek sekilde bilgiye erisme, bilgiyi anlama ve kullanma becerisi ve
motivasyonunu belirleyen bilissel ve sosyal becerileri temsil eder.

Saglik okuryazarligi, 3 temel alanda uygulanir: saglik bakimi, hastaliklarin &nlemi ve saglhigin gelistiriimesi. Bu
esnada,

saglik bilgisine ulasma,

ulasilan bilgiyi anlama,

bilgiyi yorumlama,

bilgiye uygun davranis gelistirme basamaklarini icerir.

Neden saghk okuryazarhgi?

Saglik okuryazarlig, bir hastaya tibbi bir bilgi vermek istendiginde, bireyin bu bilgiyi anlayip, yorumlamasi ve buna
uygun davranis gostermesi olarak yorumilanabilir.

Hastalar, saglik sistemi icinde karmasik bilgi ve tedavi surecleriyle karsi karslya kalmaktadirlar.

Saglik okuryazarligi duzeyinin sinirli olmasi, tani ve tedavi surecini de olumsuz etkilemektedir.

Saglik okuryazarhg nasil gelistirilir?

e Son kullanicr ile iletisimde en dnemli mesajlar basta verilir

e Karmasik bilgiler daha anlasilir olmak icin parcalara bolunar

e Sade ve anlasilir bir dil kullanilir

®  Konularin daha anlasilir olmasi icin liste ve tablolardan faydalanilir
®  Metnin okunabilirligine &Gnem verilir, okunabilirlik artirilir

e  Bilgilendirici materyallerin kultarel uygunluguna dikkat edilir

[ ]

Gorsellerin anlasilir ve dikkat cekici olmasina dzen gosterilir
e Hasta dernekleri gibi kitle iletisim araclari Uzerinden daha detayli bilgi ve destek dagitimi yapilir
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Tiirkiye’de saglik okuryazarhigi (3

TUrkiye'ye uygun yeni bir dlcek olan Turkiye Saglik Okuryazarligi Olcedi-32 [TSOY-32) ile 6228 hanede yapilan bir
calismada: Incelenen toplulugun saglik okuryazarliginin

7%30,9 ‘u yetersiz

%38'isorunlu-sinirli

%2340 yeterli

%7,7si ise mukemmel oldugu gozlenmistir.

Saglik okuryazarligr yetersiz olanlarin sikligi, 18-24 yas grubunda en dustk seviye %14 iken, bu deger 64 ve Uzeri
yas grubunda %65,5'e ¢ikmaktadir. 65 ve Ustl yas grubundaki verilere gore her 10 yaslidan 9'u, sinirli veya yetersiz
saglik okuryazarligina sahip.

Saglik okuryazarligi yetersiz olanlarin siklidgr kadinlarda %35,3 iken, erkeklerde bu oran %26,4.

Arastirma sonugclarina gore Turkiye'de yaklasik olarak 10 kisiden 7'sinin saglik okuryazarligi duzeyi yetersiz
veya sinirl.

Kanita dayali tip uygulamalari

GUnumuzde, tum mesleki uygulamalarin kanita dayali olmasi prensibi temel alinmaktadir. Dogru ydntemlerin
anlasiimasi ve uygulanmasi, kanitlari iceren bilimsel makale ve yayinlarin takibi ile gerceklestiriimektedir.

Kanita Dayali Tip [KDT]), tedavi kararinin mevcut en iyi kanitin 1si§inda, hekimin deneyimleri ve hastanin &zellikleri ve
secimleriyle bulusturularak verilmesi i¢in uygulanan sistematik bir yaklasimdir.

Bireysel klinik deneyime dayanan gdruse dayall karar verme yaklasim;

e Kklinik uygulamalar arasinda degiskenliklere ve tutarsizliklara neden olmasi,

e saglik alaninda yaplilan ¢alismalarin gun gegtikge buyuk bir hizla artmasi,

e hizli buylyen tip literatirinde tum kaynaklan takip etmenin zorlasmasi ve klinik uygulama ile arastirmalar

arasinda kopukluga yol agmasi

nedenleriyle yerini, kanita dayall karar verme uygulamasina yerini birakmistir.

Kanita dayali tip Goriigse dayali tip

e Literatur elektronik olarak taranir e Agrrlikl olarak textbook (uzmanlara yonelik

e Tarama probleme odaklidir rehber kitap] kullanimina dayalidir

e Elestirel degerlendirme yapillir e Literatlr konuya odakli taranir ve elestirel

e Tek bir problem hakkinda pek ¢ok degerlendirme yapilmaz

yayin arastirilir e Klinik karar grubun en kidemli doktoru

tarafindan verilir ve doktorun kisisel
deneyimlerine, klinik sezgilerine ve
anekdotlara dayanir

Kisacasl kanita dayall tip uygulamasi, hekimin deneyimi ve mesleki birikimini sistematik literatlr taramasindan ¢ikan
kanitlarla ve hastanin tercihleri ile battnlestirerek daha verimli ve etkili bir tedavi streci olusturmayi
hedeflemektedir.
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Meta-analiz ve sistematik literatiir taramalar neden 6nem tasiyor? &

Dijital teknolojilerden faydalanmak, tedavi strecinde ¢ok daha fazla bilgiye erisim sagliyor. Kitaplarin yeni ve genel
bilgileri hentz basmamis oldugu pandemi strecinden hemen sonra Subat 2023'te Pubmed'de "COVIDI9" kelimesi
ile arama yapildiginda, 332.000' askin baslk ve2260 randomize kontrollt ¢alismaya ulasiliyordu.

Yapilan bir calismaya gore epidemiyoloji editimi almis hekimlerin literattr bilgisini tamamiyla gincel tutmak icin
ayda 7.287 makaleyi takip etmesi ve 627 saat ayirmasi gerekiyor [Why do we need systematic review and
meta-analysis, and what are their potentials: The exponential proliferation of

healthcare literature and the potential of research synthesis. 2 Mart 2023. Ali Mulhem, erisim adresi:
https://www.cebm.ox.ac.uk/news/views/why-do-we-need-systematic-review-and-meta-analysis)

Sistematik literatdr taramalari ve meta analiz ¢alismalari, hekimlerin bilgi birikimlerine kolay erismelerini ve ¢ok
daha kisa strede guncel kalmalarini sagliyor.

Modern sadlik ekosisteminden yararlanarak hekimler;

e Hastanin tibbi sorunlari ile ilgili sorulari [problemleri] belirler,
e bunlara uygun ve gecerli kanitlar arar,
e buldugu kanitlara gore hastalarinda uygulamayi saglar ve sonucu degerlendirir.

Hekimler, hastalarin saglik durumlarini nasil degerlendirir?

Hekimler, hastalarin dile getirdidi rahatsizliklarin 1siginda sirasiyla gergeklesen birkac adimlik, bilimsel ydntem ile
desteklenen bir semayi uygular:

Karsilasilan problemle ilgili uygun bir soru olusturulmasi

Tip literatUrdnde 6nce ikincil, sonra birincil kaynaklarin arastiriimasi

Kanitlarin elestirel olarak degerlendiriimesi [gecerlilik, uygulanabilirlik, yanlilik, vib.] ve arastirimasi

Eniyi kanitin, hastanin &zelliklerini de gdz dnunde bulundurularak degerlendiriimesi ve tedavi kararinin alinip
uygulanmasi (hasta deg@erlerine uyusuyor mu, ekonomik olarak yuku nedir, vb.]

5. Yapllan uygulamalardan alinan sonugclarin etkinlik ve verimlilik yoninden degerlendiriimesi

N

Hekimler, bu siirecte ne gibi sorulara cevap arar?

Hastaligin nedeni

Tani i¢in belirtiler, tani testleri, vb.
Hastaligin zaman icerisindeki gidisati
Hastanin beklentileri ile uyusan tedaviler
Uygulamalarin maliyet etkililigi

Beklenen yasam kalitesi degisimi

Sorularin olusturulma siirecinde ise sunlara dikkat edilir:

ingilizce olarak PICO kisaltmasiyla bilinen yontem, asagidaki unsurlar icerir:

Problem-Hasta/Sorun: Hasta grubunu nasil tanimlarsiniz?

Miidahale, Test/Maruziyet: Hangi inceleme, girisim ya da tedavi dustntlmektedir?
Karsilagtirma: Planladiginiz mudahalenin alternatifi nedir?

Sonug: Sonucta neyi amacliyorsunuz?

Ornek soru: Miyokard enfarktist gecirmis eriskinlerde antikoagulan ilaclar yasam tarzi degisikligi ile
kiyaslandiginda kalp krizi riskini azaltir mi?
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Literatiir taramasinda nelere dikkat edilir? (5

Veri tabanlari, indeksler, kilavuzlar ve arama motorlarinin gbzden gecirilmesi
Tarama stratejisinin gbzden gegcirilmesi

Kilit kavramlarin ve sézcuklerin belirlenmesi

Oncelikle ikincil kaynaklarda, sonrasinda birincil kaynaklarda kanit aranmasi

Ikincil elektronik kaynaklar

ikincil elektronik bilgi kaynaklar, bilimsel ve akademik ydntemlerle olusturulan veri tabanlaridir,
Bunlara 6rnek olarak:

Cochrane Library (Cochrane Kutlphanesi)

Scottish Intercollegiate Guidelines (iskoc Universitelerarasi Rehberler)

University of Oxford Center for Evidence Based Medicine [Oxford Universitesi Kanita Dayall Tip Merkezi)
National Institue for Health and Clinical Excellence [Ulusal Saglik ve Klinik MUkemmeliyet EnstitlsU])

NPS Natinal Prescribing Center of Australia (NPS Avustralya Ulusal Recete Yazma Merkezi)

Birincil elektronik kaynaklar

Kanita ulasmak icin dncelikle klinik problemin PICO ile cevaplanabilir bir soruya dénustarulmesi gereklidir,
sonrasinda;

e Klinik soruyu olusturan temel kelimelerden yola ¢ikilarak bir anahtar kelime listesi ¢ikarilir

e Aranan kaynaklarin filtre edilmesi icin uygun anahtar sézcUkler ¢esitli sekillerde kombine edilir ve konu
akimindan énemli olmayanlar disarida birakilir

* Hedeflenen alandaki makalelere erisim saglanir

Pubmed, ULAKBIM, Google Akademik, ISI Web of Science, OVID, EMBASE, WOLTERS KULWER gibi kaynaklardan
makalelere erisim saglanabilir.

Kanita ulasmada en yararh sistemlerden biri: “4S” dir.

4S hiyerarsik yapisi, kanita ulasimda ydn verici bir semadir. Acilimi “systems, synopses, synthesis ve studies” yani
‘sistemler, &zetler, sentez ve orijinal arastirma makaleleri” olan 4S, kanita ulasmada en yararl yontemlerden birisidir.

Sistemler:

Arastirmaya, sorulan herhangi bir klinik soruyla ilgili bilgilere ulasabilmek icin derleme ve diger kanita dayali
materyaller iceren, online bir referans kaynadi olan sistemler ile baslamak faydalidir.

BMJ Clinical Evidence veya UpToDate gibi kaynaklardan yararlanilabilir.
Ozetler:

Gerekli bilgi sistemlerde bulunamadiginda, en énemli tibbi dergilerden, orijinal arastirmalarin kanita dayali
Ozetlerini iceren kaynaklara basvurulmalidir.

lyi bir &zet, klinik karar desteklemek icin gerekli acik ve net bilgiye ulasimi saglamalidir.

ACP Journal Club ve EBM gibi kaynaklardan yararlanilabilir.
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Sentezler/Sistematik derlemeler: _
Sistemler ve Ozetlerden sonra, hekimler sentezler ve sistematik derlemelerden yararlanabilir,
Orijinal arastirma makaleleri:

Orijinal calismalarin bulgulari, hekimin hastasina uyarlayabilmesi icin her zaman uygun olmayacagindan ve ayrica
calisma tasarimi yetersiz olabilecedinden, ancak tum diger kaynaklarin yetersiz oldugu durumlarda basvurulmali
ve mutlaka elestirel degerlendirme yapiimalidir.

Kanitlarin derecelendirilmesi

Ulasilan makaleler her zaman ayni derecede ve ayni kalitede klinik kanit icermeyebilir. Bu sebeple, kanitlar &nem
sirasing, gegerlilik ve glvenilirlik duzeylerine gore siniflanir. Karsilasilan/yasanan klinik sorunun yaniti ¢esitli kanit
duzeylerinde bulunabilir.

Kanit piramidi

Kanit piramidinin en alt basamagdindan Ust basamagdina dogru gittikce, bir konudaki bilgi haznesi ve kanitlarin
kuvveti artmaktadir

Sistematik
Iincelemeler
ve Meta-analiz

~ Randomize
Kontrollu Cift Cift
Kor Calismalar

Durum Raporlari

Editaryal Yazilar ve Yorumlar

Hayvan Arastirmalar

In Vitro Arastirma
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Bilimsel calisma

tirleri

Gozlemsel aragtirmalar

Tanimlayici ¢caligmalar

Hastalik ve saglikla ilgili olaylari kisi, yer ve zaman &zelliklerine gbre tanimlayan bu calismalar saglik hizmetlerinin
planlanmasinda ve dnceliklerin saptanmasinda kullanilir

Olgu raporlari, olgu serileri

Olgu raporlari tek bir hastanin, olgu serileri ise birden ¢cok sayida hastanin bilgilerini tanimlar

Analitik aragtirmalar

Tanimlayici calismalarla ortaya ¢ikan hipotezler, analitik arastirmalarla test edilir. BOylece, hastaliklarin etiyolojisi ve
dagiimini etkileyen faktorler bulunur.

Analitik calismalar, neden ve ne igin sorularina cevap verir.

Kesitsel caligmalar

Bu tip calismalar temel olarak, incelenen olayin/hastaligin toplumdaki sikliginin [prevalans) bulunmasini, buna ek
olarak ayni zaman kesitinde toplumda, bazi faktdrlerle hastalik arasindaki iliskilerin incelenmesini saglar.

Vaka-kontrol calismalar

Hipotezlerin test edilmesi icin siklikla kullanilan bu ¢alismalarda bagimli degiskenden yola ¢ikilarak, bir hastaligin ya
da sorunun iliskili faktorleri arastirilir, O soruna sahip olanlar vaka, olmayanlar kontrol grubu olarak secilerek, ilgili
faktorler yonunden karsilastirilirlar.

Kohort ¢aligmalarni

Spesifik bir hastalik veya durum [6rnedin belirli bir ilacla tedavi vb.] ile ilgili komplikasyon veya baska durumlarin
gelisimini, belirli bir stre takip [genellikle yillar] ile inceleyen, genellikle hastalik nedenleriyle ilgilenen
arastirmalardir.

Burada bagimli degisken agisindan saglam olan kisilerden yola cikilir ve bu kisiler etkenle karsllasma durumlarina
gore ayrilarak izlenirler.

Genellikle zaman alict ve pahali calismalar olmakla birlikte neden-sonug arasindaki iliskiyi daha guvenilir bir sekilde
ortaya koyarlar.
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Ornek Kohort Calismasi: Framingham Calismasi a

Amerikan Ulusal Kalp Enstitdsu, 1948 yilinda bu ¢alismay baslatmistir.
1940' yillarda kalp hastaliklar, inme fel¢ nedenleri hakkinda literattrde yeterli bilgi bulunmamaktaydi.

Framingham ¢alismasinin amaci, sinirli bir bodlgede yasayan tum bireylerin duzenli ve kusaklar boyunca saglik
takiplerini yaparak, kalp ve dolasim sistemi hastaliklarinin nedenlerinin anlasiimasini saglamakti

CGalisma sonunda bugln kalp hastaliklarinda risk faktora olarak saydigimiz, sigara, kolesterol, obezite, yas,

cinsiyet, psikososyal faktorlerin kalp saghgini nasil etkiledigi gdsterilmistir. Sonrasinda ¢alismanin yapildidi
katilimcilarin ikinci kusak takipleri ile kalp hastalarinin genetik gegisleri degerlendirilmistir. Ugtnct kusak katilimi

ile bu sUreclerin genetik, zaman ve kultdr ile nasil degistigi de aydinlatiimaya calisiimistir.

Bu ¢alisma sayesinde saglik sorunlarina dair ¢ok bilgi elde edilmis ve bircok hayat kurtariimistir.

Sistematik derlemeler & meta-analiz
Kanit piramidinin en tepesinde yer alan arastirmalardir.

Bir alanda yayinlanmis olan ¢alismalari kapsamli bir bi¢cimde tarayip, ¢esitli kabul ve red kriterleri kullanarak, hangi
calismalarin derlemeye girecegini belirleyip bu ¢alismada yer alan bilgilerin sentez edilmesi ile olusturulur.

Sistematik derleme, daha objektiftir ve literatlr taramasi kurallara badl yapildigindan daha kapsamlidir
Meta-analiz, ayni konudaki farkli yer ve zamanlarda yapilmis olan arastirma sonuclarinin uygun istatistiksel
yontemlerle birlestiriimesi olup, yapiimis ¢alismalarin birlestiriimesi ile buytk bir érnek gucunde yorumlara

ulasmayi, kestirimlerin kesinlik ve gucunu arttirmayi, ayni etkinin farkli alt gruplardaki sonuclarini degerlendirmeyi
sadlar.

hisisel saglik verileri,

hapsami ve mevzuat

Kisisel saglik verileri

Kisisel saglik verisi kavrami, kisisel veri kavrami icerisinde yer almaktadir.
Kisisel saglik verisi:

e Tedavi surekliliginin saglanmasinda Gnemli

e Toplum saghdina katki saglamada dnemli

o Bilimsel arastirmalara kaynak olmakta,
o Hukuki durumlar icin belge niteligi tagimaktadir.
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Kisisel saghk verisinin tarihcesi [ 9

Kisisel saglik verisinin sahibi durumundaki hastanin haklari, uluslararasi alanda ilk olarak 1981 yilinda Lizbon'da
imzalanan Dunya Hekimler Birligi Hasta Haklari Bildirgesinde ele alinmistir.

Bu bildirge, 1995'te Bali'de yenilenmis, son olarak 2005 Santiago Bildirgesi'yle gelistirilmistir.

Washington'da 2002 yilinda yapilan Dunya Hekimler Birligi Genel Kurulu'nda kabul edilen bildirgede kisisel
saglik bilgileri:

"Kisinin bedensel ya da zihinsel saghgina iligkin kayit edilmis tiim bilgiler” olarak tanimlanmaktadir.
Kisisel saglik verisi olarak:

aJ Kisinin kimlik ve saglik bilgileri,
b] Hlcre, organ, kan ve DNA gibi bilgileri de dnemlidir.

Bireylerin kisisel saglik verileriyle ilgili haklar

Ozel yasama ve aile yasamina saygi hakki,

Sadlik hizmetinden faydalanma hakki,

Yasam hakki,

Ifade &zgurligu,

DUsUnce vicdan ve din ézgurlugua,

Adil yargilanma hakki,

Haklarin kétlye kullaniimasinin yasaklanmasi hakki,
Haklarin kisitlanmasinin sinirlanmasi hakki,

Ozgurlik ve givenlik hakki ile dogrudan baglantilidir.

Kisisel saglik bilgisinin saklanmasi: Kisisel saglik bilgi sistemleri

Kisisel saglik bilgi sistemleri, hasta sorumlulugunu artiran bir dizenlemedir. Hastalar bu sistem(ler] sayesinde
saglikl yasam davranigl gelistirebilmektedirler.

Kisisel saglik bilgi sistemleri nedir?

Bireylere saglik bilgilerini bir platformda toplama ve ydnetme olanadi saglayan web tabanli sistemlerdir.

Kisisel saglik bilgi sistemleri ilk defa 1970'lerin sonunda tartisiimistir. Fakat saglik sektdérindeki uygulamalar, 20001
yillarin basinda yayginlasmistir.

Bu fikrin temeli, kisisellestiriimis teknoloji gereksinimine ve tibbi kayitlarin toplum i¢in daha erisilebilir olmasina
baglidir.

T.C. Saglik Bakanligrnin 2015 yilinda uygulamaya koydugu e-Nabiz sistemi Uzerinden Turk vatandaslarinin kisisel
saglik verilerine erisimi saglanmaktadir (enabiz.gov.tr]. S&z konusu uygulama halen devam etmektedir.

Kisisel saglik bilgi sistemlerinin kullaniminin:

e Toplanan ve saklanan saglik verileri hastalara daha verimli ve kisisellestiriimis bir saglik hizmeti sunulmasini
saglayacad,

e Etkin ve sUrdurulebilir kullanimda saglik hizmetlerinin sunumunda kaliteyi artiracagr dustnulmektedir.
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Kisisel saghk bilgi sistemlerinin faydalan (10

e Saglik bakim maliyetlerini dusturmek,

e Hastalara kendi basina-yonetim becerisi kazandirmak,

e Uzak bdlgelerde saglik hizmetlerine erisimi arttirma,

e Hastayl guclendirmek,

e Hastanin tedaviye uyumunu arttirmak

e Randevu/ila¢ kullanimi/asi hatirlatmak,

* Hekimler ile guvenli mesajlasma olanagi sunmak,

e Bireylerin kendi sagliklarini koruma ve tedavilerini sirdirme konusundaki motivasyonunu arttirmak,
e Bireyin kendi sagh@inin aktif bir parcasi olmasini saglamak.

E-Nabiz

e Saglig kisisellestirmek, kisilerin kendi sagliklarinin ydnetimini bizzat kendilerine teslim etmek demektir.
e Zaman ve mekandan badimsiz olarak saglik verilerine erisimi saglar.

e e-Nabiz kisilerin hayat boyu sadlik kayitlarini tutabilmelerini mamkun kilar.

e Teshis ve tedavi surelerinin kalitesini ve hizini artirir.

[}

Vatandas ile saglik profesyonelleri arasinda gu¢lu bir iletisim kurulmasini saglar.
Giindelik kisisel saglik bilgi sistemleri nelerdir ve nasil fayda saglarlar?

Kisisel saglik bilgi sistemi Urdnleri arasinda sunlar bulunur:

Kisisel saglik bilgi sistemleri ile entegre calisabilen giyilebilir teknolojiler
Mobil sagdlik cihazlar

Bluetooth tansiyon aletleri

Akilll bileklikler, yazukler, vb.

Kisisel saglik bilgi sistemleri;

e Hasta degerlerinde dnemli bir degdisiklik oldugunda hastay ilgili saglik kurulusuna yonlendirebilmekte veya
acil durumlarda hastanin ve hasta yakinlarinin acil yardim istemini kolaylastirir.

Beklenmedik durumlar karsisinda uygun tibbi midahalenin daha hizli ve erken dénemde yapiimasini sagdlar.
Tedavinin etkinligini ve zaman icerisindeki degisimleri hastalarin gdzlemleyebilmelerini sadlar.

Bireylerin veri gecmisine gore kisisellestiriimis tedavi tavsiyelerinde ve hatirlatmalarda bulunur.

Hastanin karar vermesine yardimci olur.

Endiseyi azaltir, saglik sorunlarinin ve kritik durumlarin énlenmesine yardimci olur.

Kisisel saglik bilgi sistemlerinin benimsenmesi ve kullanimindaki zorluklar

1- Saglik verilerinin giivenligi ve mahremiyetinin saglanmasi:

e Mahremiyet, insanlarin kendilerini &zerk bireyler olarak tanimlamasinin i¢sel bir pargasi olarak degerlendirilir.
e Hastalarin mahremiyetlerinin korunmasi, saglik etiginin temel ilkeleri olan &zerklik, yararlilik, kdttye
kullanmama ve adalet ilkelerinin her biriyle iliski icerisindedir.

Kisisel saglik bilgi sistemleri kisisellestirilmis saglik yonetimi i¢in yeni firsatlar sunsa da mahremiyet ve gizlilik ile
ilqili ciddi riskler de tasimaktadir. Hastalarin sisteme olan guvenini sarsan ve sistemin benimsenmesini yavaslatan
ikincil veri kullanimi konusu dogdal olarak hastalari kaygilandirmaktadir.
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Hastalar, her daim kisisel saglik verilerine ulasiimasinin amacini bilmelidir. “

Tanrigin mi?

Tedavi icin mi?

Arastirma igin mi?

Sadlik politikalarini belirlemek icin mi?

2- Saghk verilerinin standardizasyonu ve entegrasyonu

Standardizasyon, verinin farkli saglik bilgi sistemlerinde farkli sekillerde saklanmasi, bu verilerin degisimi
sonrasinda sorunlara neden olmaktadir.

Ornek olarak, kan degerlerinde hastanelerde farkli laboratuvar yontemleri kullanildidr icin referans araliklari
farklilagmaktadir.

Hekimin kullandigi hastane bilgi sistemindeki referans dederine goére alisik oldugu kan dederi, kisisel saglik bilgi
sisteminden alinandan farkli ise yanlis algilamalara neden olabilir. Ayni durum hastanelerde EEG
(Electroencephalography] kayitlarindaki farkli formatlar icin de gecerlidir.

Entegrasyon, Hastanin riza beyani/onami ile kisisel saglik bilgi sisteminde bulunan saglik verileri, hastane bilgi
sistemine entegre edilir ve yetkilendirilmis hekim tarafindan bu verilere erisilmektedir.

3- Birlikte calisabilirlik

Farkl firmalar tarafindan gelistirilen saglik bilgi sistemleri arasinda veri dedisimini engelleyen birlikte calisabilirlik
sorunlari olusabllir.

Saglik bilgi sistemlerindeki farkliliklar ve bu sistemlerin standardize edilmemis olmasi buttnlestirilmis saglik hizmet
sunumuna engel olabilmektedir.

4- Erisilebilirlik

Kisisel saglik bilgi sistemleri, hastalarin saglik kayitlarina yalnizca bilgisayar Uzerinden dedil, tablet veya akilli
telefon araciligiyla da erismelerine olanak saglamalidir.

5- Kullanilabilirlik

Kisisel saglik bilgi sistemlerinin kullanilabilirligi, sistemlerdeki hatalari dnlemeyi, verimi artirmay! ve sistemleri
herkes icin anlaslilabilir kilmayi sagladigi ve bunlarin sonucu olarak kisisel saglik bilgi sistemlerinin kullanim
oranlarini artirmaya yardimcl oldugu icin buyuk dnem tasir.

6- Saghk okuryazarhgi

TUrkiye Saglik Okuryazarligi Arastirmasl, toplumda yalnizca her 3 kisiden Tinin yeterli saglik okuryazarligina sahip
oldugunu gdstermektedir.

Bu duzey, kisisel saglik bilgi sistemlerinin toplum genelinde benimsenmesi ve kullaniimasi icin yeterli degildir.
Kisisel saglik bilgi sistemleri, kullanicilarina egitim imkanlari da saglamalidir.
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hisisel saglik verileri hakkinda

cimecelik

BiRiNCIi BOLUM
Amag

MADDE 1 - (1] Bu Yonetmeligin amaci; 24/3/2016 tarihli ve 6698 sayili Kisisel Verilerin Korunmasi Kanunu hakimleri
kapsaminda, Saglik Bakanliginin merkez ve tasra teskilati birimleri ile bunlara bagli olarak faaliyet gdstermekte olan
saglik hizmeti sunuculari ile bagl ve ilgili kuruluslari tarafindan yurutulen stre¢ ve uygulamalarda uyulacak usul ve

esaslari dizenlemektir.

Kapsam

MADDE 2 — (1] Bu Yonetmelik, kisisel saglik verisi isleyen 6zel hukuk gercek ve tlzel kisileri ile kamu hukuku tizel
kisilerinin, Saglik Bakanligi tarafindan yUrutdlmekte olan streg ve uygulamalara iliskin faaliyetlerini kapsar.

Dayanak

MADDE 3 - (1] Bu Yonetmelik, 7/5/1987 tarihli ve 3359 sayili saglik Hizmetleri Temel Kanunu ile 10/7/2018 tarihli ve 1
sayill Cumhurbaskanligi Teskilat Hakkinda Cumhurbaskanligi Kararnamesinin 378 inci maddesinin altinci fikrasi ve
508 inci maddesine dayanilarak hazirlanmistir.

Metnin okunabilirligine &nem verilir, okunabilirlik artirilir

Bilgilendirici materyallerin kultUrel uygunluguna dikkat edilir

Gorsellerin anlasilir ve dikkat cekici olmasina 6zen gosterilir

Hasta dernekleri gibi kitle iletisim araclari Uzerinden daha detayli bilgi ve destek dagitimi yapilir

iIKINCi BOLUM
Genel ilke ve esaslar

MADDE 5 — (1] Kisisel verilerin islenmesinde Kanunun 4. maddesinde yer alan genel ilkeler basta olmak Uzere,
Kanunda yer alan bUtln esaslara riayet edilir.

(2) Herkesin saglik durumunun takip edilebilmesi ve sadlik hizmetlerinin daha etkin ve hizli sekilde yardtiimesi
maksadiyla, Bakanlik ile bagl ve ilgili kuruluslarinca gerekli kayit ve bildirim sistemi kurulur. Bu sistem, e-Devlet
uygulamalarina uygun olarak elektronik ortamda da olusturulabilir. Bu amacla Bakanlik tarafindan, bagli ve ilgili
kuruluslari da kapsayacak sekilde Ulke ¢capinda bilisim sistemleri kurulabilir.

(3) Hig kimse, saglk hizmeti sunumu icin gerekli olan durumlar haricinde ge¢mis saglik verilerinin dékiimiinii
sunmaya veya gostermeye zorlanamaz.

(4] Saglik hizmeti sunuculari tarafindan; banko, gise ve masa gibi bolimlerde yetkisi olmayan kisilerin yer almasini
Onleyecek ve ayni anda yakin konumda hizmet alanlarin birbirlerine ait kisisel verileri duymalarini, gbrmelerini,
ogrenmelerini veya ele gecirmelerini engelleyecek nitelikte gerekli fiziki, teknik ve idari tedbirler alinir.
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(5) Saglik hizmeti sunuculari, tahlil ve tetkik sonuclari gibi hastaya ait kisisel saglik verilerini iceren a
basill materyal Uzerinde gerekli kismi kimliksizlestirme veya maskeleme tedbirlerini uygular ve s&z konusu

materyalin yetkisiz kisilerin eline gecmesi halinde kime ait oldugunun tespit edilmesini zorlastiracak diger

tedbirleri alir.

(6] Herkes, veri sorumlusuna basvurarak kendisiyle ilgili olarak Kanunun 11.maddesinde yer alan haklari
kullanabilir.

(7] Veri sorumlusuna basvuruda, Kanunun 13.maddesi ile Kurum tarafindan hazirlanarak 10/3/2018 tarihli ve 30356
sayill Resmi Gazete'de yayimlanan Veri Sorumlusuna Basvuru Usul ve Esaslari Hakkinda Tebli§ htkumlerine riayet
edilir.

(8] Aydinlatma yukUumlUltigunun yerine getirilmesinde, Kanunun 10 uncu maddesi ile Kurum tarafindan
hazirlanarak 10/3/2018 tarihli ve 30356 sayili Resmi Gazete'de yayimlanan Aydinlatma YUkUmlIUliganin Yerine
Getirilmesinde Uyulacak Usul ve Esaslar Hakkinda Teblig htkUmlerine riayet edilir.

UCUNCU BOLUM
Kisisel saglik verilerine erigim

Saglik personelinin verilere erisimi

MADDE 6 — (1) Saglik hizmeti sunumunda gorevli kisiler; ilgili kisinin saglik verilerine ancak, verilecek olan saglik
hizmetinin geredi ile sinirli olmak kaydiyla erisebilir,

(2) e-Nabiz hesabi bulunan kisilerin saglik verilerine, kendi gizlilik tercihleri cercevesinde erisim saglanir. ilgili
kisiler, gizlilik tercihleri ve sonuclari konusunda ayrintili sekilde bilgilendirilir. Gizlilik tercihi ve gecmis saglik
verilerinin goéruntilenememesi nedeniyle saglik hizmeti sunumunda meydana gelebilecek aksaklik ve
zararlardan Bakanlik sorumlu olmaz.

(3] e-Nabiz hesabl bulunmayan kisilerin saglik verilerine ise Kanunun 6 nci maddesinin Gcuncu fikrasinda yer alan
istisnai amaclarla sinirl olmak Uzere ancak;

a. Kisinin kayith oldugu aile hekimi tarafindan herhangi bir stre sinir olmaksizin,

b. Kisinin saglik hizmeti almak Uzere randevu aldigi hekim tarafindan, randevunun alindigi gun ile sinirli
olmak kaydiyla ve alinan saglik hizmeti ile dogrudan badlantili islemler sonlanana kadar,

c. Kisinin saglik hizmeti almak Uzere giris yaptigi sadlik hizmeti sunucusunda gérev yapan hekimler
tarafindan, yirmi dort saat sure ile sinirl olmak kaydiyla,

d. Hastanin yatisinin yapildigi saglik hizmeti sunucusunda gorev yapan hekimler tarafindan, hasta saglik
hizmeti sunucusundan taburcu olana kadar,

Erisilebilir.

(4) Uctinct fikrada yer alan erisim kurallari, Bakanligin saglik hizmeti sunumu ihtiyaclarina gére ve Kanunun 6 nci
maddesinin Ucuncu fikrasi kapsaminda Genel Mudurltk tarafindan yeniden degerlendirilebilir. Bdyle bir
durumda aydinlatma yukumltltigu kapsaminda gereklilikler saglanir.

(5) Gecmis saglik verilerinin herhangi bir kimse tarafindan erisilmesini istemeyen kisilere ilgili gizlilik tercihi
e-Nabiz Uzerinden sunulur. Bu gizlilik tercihini kullanan kisilerin gegmis saglik verilerine ancak kisinin kendisi
tarafindan beyan edilen telefon numarasina génderilecek olan kodun hekim ile paylasiimasi ve hekim tarafindan
sisteme girilmesi halinde erisilebilir.

(6] Mahremiyet dizeyi daha yUksek olan, baskalari tarafindan gérilmesi ve bilinmesi halinde kisilerin sosyal
hayatini ve ruh sagligini olumsuz etkileme riski tastyan kisisel saglik verileri Bakanlik¢a belirlenir ve saglik
personelinin bu verilere erisimine dl¢ulu kisitlar getirilebilir.
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Cocuklarin saglik verilerine erisim “

MADDE 8 — (1) Ebeveynler, cocuklarina iliskin saglik kayitlarina herhangi bir onaya ihtiya¢ duyulmaksizin e-Nabiz
Uzerinden erisebilir. Ayirt etme gucune sahip cocuklar, saglik gecmislerine ebeveynlerinin erisimini e-Nabiz
Uzerinden izne tabi tutabilir.

(2) Anne ve babanin bosanmasi halinde velayet hakki Uzerinde birakiimayan taraf, cocuk ile velinin faydasl
gdzetilmek suretiyle kisisel verilerin korunmasi mevzuatina uygun sekilde ve Genel Mudurlukge belirlenen sinirlar
cercevesinde cocuga iliskin saglik verilerine erisebilir.

Saglik verilerine hasta yakinlarinin erisimi

MADDE 9 — (1] Kisisel saglik verilerinin hasta yakinlari ile paylasiminda, Kanun ilkelerine aykirilik teskil etmeyecek
sekilde, 1/8/1998 tarihli ve 23420 sayill Resmi Gazete'de yayimlanan Hasta Haklar Yonetmelidinin 18 inci
maddesinin dguncu fikrasing uygun hareket edilir.

Hasta haklarn yénetmeligi

Bilgi vermenin usulii

Madde 18. [Degisik:RG.8/5/2014-28994]

Bilgi, mUmkUn oldugunca sade sekilde, tereddUt ve supheye yer verilmeden, hastanin sosyal ve kulttrel
duzeyine uygun olarak anlayabilecedi sekilde verilir.

Hasta, tilbbi mudahaleyi gerceklestirecek saglik meslek mensubu tarafindan tibbi midahale konuusnda sézlu
olarak bilgilendirilir. Bilgilendirme ve tibbi mudahaleyi yapacak sadlik meslek mensubunun farkli olmasini zorunlu
kilan durumlarda, bu duruma iliskin hastaya aciklama yapiimak suretiyle bilgilendirme yeterliligine sahip baska bir
saglik meslek mensubu tarafindan bilgilendirme yapilabilir.

Hastanin kendisinin bilgilendirilmesi esastir. Hastanin kendisi yerine bir baskasinin bilgilendiriimesini talep etmesi
halinde, bu talep kisinin imzasi ile yazili olarak kayit altina alinmak kaydiyla sadece bilgilendiriimesi istenilen
kisilere verilir.

Saglik verilerine avukatlarin erigimi

MADDE 10 — (1) Avukatlar, mtvekkilinin saglik verilerini genel vekaletname ile talep edemezler. MUvekkiline ait
saglik verilerinin avukata aktariimasi i¢in dizenlenmis olan vekaletnamede, ilgili kisinin &zel nitelikli kisisel
verilerinin islenmesi ve aktariimasina iliskin agik rizasini gdsteren 6zel bir hukim bulunmasi gerekir.

Oliiniin saglik verilerine erigim

MADDE 11 - (1) OImUs bir kimsenin saglik verilerini almaya, veraset ilamini ibraz etmek suretiyle murisin yasal
mirasclilar munferit olarak yetkilidir.

(2) OImus bir kimsenin saglik verileri, en az 20 yil stire ile saklanir

Kisisel Saglik Verilerinin Gizlenmesi, Duizeltiimesi, imha Edilmesi ve Aktariimasi

Kisisel saglik verilerinin gizlenmesi

MADDE 12 - (1] Hakkinda gizlilik karari verilen kisilere ait verilerin gizlenmesi iIGin yarg makamlari tarafindan
gdnderilen muzekkerenin geredi il saglk mudarligu tarafindan yerine getirilir. Il saglik mudurltgu tarafindan tesis

edilen islem dogrudan Kimlik Paylasim Sistemine de yansir. Gizlilik kararlarinin sadece gorevi geredi bilmesi
gereken kisiler tarafindan bilinmesini saglamak Uzere gerekli her tarlt teknik ve idari tedbirler alinir.
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Kisisel saglik verilerinin diizeltilmesi a

MADDE 13 — (1] ilgili kisi, kendisi hakkinda sehven olusturulan saglik verilerinin dizeltimesi hususunda saglik
verisinin olusturuldugu saglik hizmeti sunucusunun bagl bulundugdu il saglik mudarligune basvurur. il saglik
muadarlaga, ilgili saglik hizmeti sunucusunda yapacadi arastirma neticesinde saglik verisinin sehven
olusturuldugu bilgisine ulasirsa resmi yazi ile Genel Mudurltge basvurur ve sehven olusturulan saglik verisinin
duzeltilmesini ister.

(2) Genel Mudurluk tarafindan tesis edilecek islem, saglik hizmeti sunucusunun kendi veri tabaninda da
gerceklestirilir.

(3) Genel Mudurluk, saglik hizmeti sunuculari tarafindan olusturulan saglik verilerinin kendileri tarafindan
duzeltilebilecedi tarini belirler ve bu tarihi intiyaca gdre gunceller. Genel Mudurltkge belirlenen bu tarihten
sonra olusturulan saglik verileri ilgili saglik hizmeti sunucusu tarafindan; bu tarihten énce olusturulan saglik verileri
ise ilgili il saglik muaduarlugunun talebi Uzerine Genel Mudurltkce duzeltilir.

Bilgi giivenligi

MADDE 19 — (1) Bakanlik merkez birimleri ve tasra teskilati ile bagli ve ilgili kuruluslarda yurttdlen bilgi guvenligi
surecleri, Genel MUdurluk tarafindan hazirlanan Bilgi GUvenligi Politikalar Yonergesi ile belirlenir,

Hasta Derneklerinin harar Alma Sireclerine

haulima

Saglik Hizmetleri ve Tedavide Karar Verme,

Hastalarin isbirligi, ortakhidi, katilimi;
Danisan,

TUketici,

Kullanicr ile kuvvetlenir.

Bu sUrecleri gelistirmekte iki temel hedef bulunuyor:
e Herkesin iyi yasamak icin ihtiyac duydugu saglik ve bakima erisebilmesini ve bu hizmetlerden

yararlanabilmesini saglamak
e Hizmetlerin hastalarla esit olarak tasarlanmasini ve sunulmasini saglamak

Hedeflere nasil ulasilabilir?
1-Katiim ile
Insanlarin sinirl bilgi ve farkindaligr oldugu noktalarda, katilim ya zayif oluyor ya da hi¢ olmuyor.

insanlarin karsilastiklar farkli sorunlar arasinda belirgin farkliliklar hissediimezse, sorunlar umursanmiyor ve eylemler
etkisiz bulunuyor. Dolayisiyla katilim ya zavyif, ya yok oluyor.

Farkindalik ve dogru bilginin paylasimi, motivasyonu etkileyerek katilimin da artirlmasina katki saglyor.
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Katihm nasil yapilabilir? (16

Saghk deneyimlerinin paylasiimasi

e Cesitlilik [farkli sesler ve dgrenmeler)
e GUc¢lendirme
e Harekete gecme

Calisma gruplarinin olusumu

e Hastalik gruplari
e Tedavi gruplar

Gelistirilmis hasta katilimi ve hastalarin saglik hizmetleri karar verme strecinde esit ortaklar olarak gorulmesiyle;
hastalar kendi tedavi sureclerine aktif olarak katimaya ve tedavi planlarini takip etmeye tesvik edilir. BoOylece,
daha iyi bir saglik bakim hizmeti saglanir.

Karar Alma Siireglerine Katihm: Calismak

Hasta, hasta yakini, kamuoyu bilgilendirmek, danismanlik yapmak

Egitmek [sadlik okuryazarligi dahil)

Projeler-arastirmalar yapmak/yaptirmak

Bilgilendirmek (literatlr, yayimlar, vb.]

Toplantilar, konferans, panel duzenlemek

Calisma gruplarinin kurulmasi (klinik arastirma, ruhsatlandirma ve geri 6deme)

Bu kitapcikta yer alan bilgiler 25 Ekim- 22 Kasim 2024 tarihleri arasinda Arastirmaci llac Firmalari Dernedi (AIFD) ve Lokman Hekim Universitesi is birligi ile gerceklestirilen Hasta
Temsilciligi Egitim Programi kapsaminda Prof. Dr. Bulent Gimasel ve Dr. Ogr. Uyesi Elif Hilal Vuralin ders notlarinin derlenmesi ile olusturulmustur.



