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Biiyiik Veri (big data) dendiginde geleneksel bilisim sistemlerinin kapasitesinin gok istiinde
olan verilerin depolama ve analiz edilerek bilgi tiretme siireglerinin timiini anlamak
miimkiindiir. “Biiytik” ifadesi verinin hacim biyiikligiinden ziyade 5 temel &zelligin
bityiikliigiini ifade eder: Hacim, Hiz, Cesitlilik, Dogruluk, Deger. Biiyiik veri analizleri
ile mevcut bilgi ve verilerin iliskileri tespit edilebilmekte, yeni degiskenler arasindaki bag
hizla tespit edilebilmekte ve boylece gelecekle ilgili saglik alaninda kuvvetli tahminler
yapilabilmektedir. Bu baglamda simdiye kadar goriilmemis biiyiikliikteki verinin halk
sagligindan klinik bilimlere kadar birgok saglik hizmeti alaninda yeni kullanim ve uygulama
imkanlar1 olugmaktadir.

Yeni imkanlarin yaninda tibbi bilginin olugmasinda epistemolojik olarak 6nemli farkliliklar
ortaya ¢tkmakta ve bunlar uygulamada bazi sorunlari beraberinde getirmektedir. Ayrica
ok sayida insanin olusturdugu verilerin giivenli sekilde saklanmasi gerekmektedir. Burada
ise tibbin kadim etik ilkelerinden olan mahremiyet ve hekimin sir saklama miikellefiyeti
ilkelerinin anlamu ve igerigi degismektedir. Bu baglamda makalemizde biiyiik verinin tarihi
gelisimi, temel o6zellikleri ve 6nemli kavramlar1 agiklanmigtir. Saglik alaninda mevcut ve
muhtemel kullanim alanlar1 tartisilarak bu alanlardaki bilgi tiretimi ile ilgili epistemolojik
sorunlar tespit edilerek elestirel bir perspektiften ele alinmigtir. Yine bu meyanda ortaya
gikabilecek etik sorunlar ortaya konmus ve analiz edilmistir. Meta diizlemde ise bu
uygulamalarin insan anlayisimiz, insan 6zgiirligii ve sorumlulugu agisindan ne anlama
geldigi sorgulanmugtir.

Anahtar Kelimeler: Biiyiik veri, saglik hizmetleri, etik, epistemoloji, veri hakimiyeti

ABSTRACT

The concept of “Big Data” covers all processes of storing and analyzing information that is
beyond the capacity of traditional information systems. “Big” describes the magnitude of
five major characteristics of data and not volume alone: Volume, Velocity, Variety, Veracity,
Value. With the help of big data analysis, it is possible to identify the relationships between
existing medical information and data, to determine the link between new variables and
to make strong predictions about the future healthcare. In this context, new usage and
application opportunities arise in various healthcare services ranging from public health to
clinical sciences.

In addition to new opportunities, big data analysis also presents new epistemological
differences in the formation of medical knowledge, possibly engendering new controversies.
Furthermore, the data generated by a large number of people need to be safely stored. The
challenge of data security is set to alter the meaning and content of two well-established
principles of medicine, “patient-privacy” and “physician-patient confidentiality”. In this
context, we explain the historical development of big data, its basic features and important
related concepts. The article further treats the current and potential uses of big data analysis
in the field of health, and identifies and critically analyzes epistemological problems related
to medical knowledge production. We also discuss the ethical problems that may arise. At
the metalevel, we ask how the potential applications of big data analysis can impact our
understanding of humanhood, human freedom and responsibility.

Keywords: Big data, healthcare, ethics, epistemology, data sovereignty
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GiRis

Biiytik Veri (Big Data), bir kavram olarak ilk kez
1997de bir makalede kullanilmistir.! Kavramin
bilimsel bir sunum baglig1 olarak ilk kullanimi ise
1998dir.> Teknik bir kavram olmaksizin kullani-
mina dair erisebildigimiz en eski literatiir kaydi ise
1993 tarihli bir makalede bulunmaktadir.’> Kavra-
min PubMed aramasindaki 5.034 ve Web of Scien-
ce (WoS) veri taban1 aramasindaki 36.025 sonucun
zamana dagilimi Sekil 1'de goriilmektedir. (Sekil-1)

—8—PubMed —B—WoS

Makale Sayisi

Sekil 1. PubMed ve Web of Science (WoS) veri tabanlarinda
29.04.2019 tarihli, ("big data" OR bigdata) kodlu arama
sonuglarinin zamana gore dagilimi

Bu bilgilere gore kavram olarak biiyiik verinin
2000’li yillarin baginda sekillendigi sdylenebilir.
Grafik tizerinde de gorildagu gibi 2012 yilindan
sonra yayin sayisinda ivmeli bir yiikselis s6z ko-
nusudur. Siiphesiz bu degisime sebep olan en
onemli etkenlerden birisi de 2012 yilindaki Davos
Zirvesinde “veri’nin ekonomik bir deger oldugu-
nun ifade edilmis olmasidir.* Bityiik veri, ilk basta
verinin hacimsel biyiikligiinii ifade etmek igin
kullanilan bir kavramken, daha sonra verinin de-
polanmasindan bilgiye donlismesine kadarki tiim
stireglerin biytikliiglinti ifade eden bir anlam ka-
zanmigtir. Bliyiik veri kavrami yerine “biiyiik veri
analizi” (Big Data Analytics) kavrami da sik kulla-
nilmaktadir.

Biiyiik veri analizinin temelleri geleneksel ista-
tistik yontemlere dayanir. Kavram yeni bir istatistik
yontem sunmaktan ziyade, ¢ok biiyiik ve ¢esitli veri
setlerini ytliksek hizla analiz edebilen algoritmalar
icermektedir. Veri setlerinin cesitlerine ve veriden
elde edilmek istenen bilginin tiiriine gore secilen
algoritma veri setine uygulanmakta, boylece veri-

nin i¢inde sakli olan desenler, degiskenler arasin-
daki korelasyonlar, gelecege yonelik tahminler elde
edilmektedir. Geleneksel istatistik uygulamalarinda
yaygin olarak ana yigindan secilen 6rneklem iize-
rinde belirli hata payz ile islem yapilirken biytik veri
analizi dogrudan ana yiginla ¢alismay1 ve gercek za-
manli analizleri mimkiin kilmaktadir.

Biiyiik veri analizinin 6zellikle veri toplayan, de-
polayan ve bu veriyi isleme ihtiyaci duyan Google,
Amazon, Twitter, Facebook, Linkedin gibi biiyiik
sirketlerin ¢cok biiyiik veri setleriyle bas edebilmek
igin gelistirdikleri sistemlerin i¢inde dogdugu soy-
lenebilir. Verinin depolanmasi, islenmesi gibi stireg-
lere dair teknolojik gelismelerle artan devasa veri
miktar1 artik bir “dijital diinya” icinde yasadigimizi
gostermektedir. Ustelik bu dijital diinyanin boyutla-
rindaki bliytime, biiytik bir hizla ger¢eklesmektedir.
Bir aragtirma sirketine gore 2020de dijital diinya-
mizin boyutu, 2009 yilina gore 44 kat daha buytik
olacaktir. Bu bilgiler bityiik veri kavraminin giinii-
miizdeki ve yakin gelecekteki onemini gostermek-
tedir.

Kavramsal Cerceve

Tekili “datum”, ¢ogulu “data” kavramu ile ifade
edilen veri kavramina diinyanin yeni petroli go-
zityle bakilmaktadir.® Bu yeni petrol, bir¢ok faktor
arasinda insan zekasinin tespit edemedigi korelas-
yonlar1 ve nedensellikleri tespit etme imkani sunan
ve gelecegi tahmin etmeye kapi aralayan biiytik veri
analizinin temel girdisini olusturmaktadir. Veri
kavraminin ilk kez ortaya ¢ikisi ise 1646 yilina ka-
dar uzanir.’

Tarih boyunca insanligin mal ve hizmet tiretimi-
nin miktarinda gesitli kirilma noktalar1 oldugunu
gormekteyiz. Yeryliziinde insan varhiginin basladi-
&1 giinden bugiine kadar sayisiz devrimsel gelisme
soz konusu olmakla birlikte glintimiizde teknolo-
jide basi geken iilkeler kendi gelisimlerine bakan
yoniiyle bu devrimleri kategorize etmektedirler. Al-
manya'nin Endiistri 4.01, Japonyanin Toplum 5.0,
Ingilizlerin Catapult programi buna érnek verilebi-
lir. Endiistri 4.0 yaklagimina gore sanayi devrimiy-
le insanlik buharli makine giicline gecis yapmis ve
tiretim miktar: bityiik bir artis gostermistir. Elektrik
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ve seri liretim bandinin icadi ikinci, programlana-
bilir elektronik devrelerin ve bilgisayarlarin icadi
ise tigiincli kirilma noktasidir. Glintimiizde veriyi
onemli yapan, biiyiik veri analizini giindeme tasi-
yan sebep ise bu yazinin yazilmasi sirasinda yagan-
makta olan dérdiincii bityiik kirilmanin (endiistri
4.0) sundugu perspektiftir.® Endistri 4.0 ¢aginin
icerdigi bityiik veri analizi, makine 6grenmesi, do-
gal dil isleme, nesnelerin interneti, bulut bilisim, ya-
pay zeka, arttirilmis zeka gibi bir¢ok yeni kavramla
ifade edilen sistemler temelde “veri” kullanmakta ve
karar siireglerinin ¢ok daha dogru yapilmasini sag-
lamaktadirlar. Biiytik hacimli ve ¢ok cesitli sekiller-
deki verinin hizli ve dogru analizi, diinyadaki tiim
karar alma stirelerine yeni bir bakis agis1 sunmus
ve endiistriyel deger iiretiminde patlayic bir bityii-
me olusturmustur.

Verinin islenmesiyle bilgiye doniisiimii karma-
sik bir siire¢ igerisinde gerceklesmektedir. Bu stireg,
“veri hiyerarsisi” olarak tanimlanir ve bu kavram ilk
kez 1982 yilinda kullanilmigstir. “Veri (data) - En-
formasyon (information) — Bilgi (knowledge)” sek-
linde siralanan bu siiregteki ilk basamag: verilerin
diizenlenmesi ile enformasyon olusturur. Enfor-
masyonlarin mevcut tecriibelerle yorumlanmasi ile
bilgi ortaya ¢ikar. Bilgisayar bilimleri bu siirecin en
basina “sinyal” kavramini da ekler.’

Biiyiik Verinin Temel Ozellikleri

Biiyiik veri, genel olarak geleneksel bilgisayar
sistemlerinin kapasitesini asan veridir. Bityiikliikten
kasit, mevcut islem kapasitesinin agilmis olmasidir.
Ornegin 1 megabyte boyutundaki bir yaz1 dosyasi-
n1 kolaylikla acabilen bir bilgisayar, 100 megabyte
boyutundaki yazi dosyasini agmakta zorlanmakta,
daha yiiksek boyutlarda ise hata vermektedir. Bu
veri, bilgisayar i¢in biiyiik veridir. Ancak 100 me-
gabyte video kaydi bilgisayar icin biiyiik veri degil-
dir. Bir kanser hastasi i¢in uygun tedavi aranirken
kisinin DNA dizilenmesi sirasinda olusan veriyi is-
lemek ve aranan mutasyonlar1 hasta kétiillesmeden
once bulmak hizli analiz yapmay1 gerektirmektedir.
Bu hiz, geleneksel sistemler i¢in ¢ok uzun siireler
almakta ve veri bilgiye -dolayisiyla degere- dontse-
memektedir.

Biiytik veri dendiginde ilk olarak verinin mikta-
rindaki bityiiklik akla gelmektedir. Ancak burada-
ki bityiiklitk daha da derin bir anlam igermektedir.
Yapilan bir ¢alisma, Biiytik Veri kavramu ile birlikte
kullanilan en sik ve 6ne ¢ikan kavramlar1 “hacim”
(volume), “hiz” (velocity), “cesitlilik” (variety),
“karmagiklik” (complexity), “depolama” (storage),
“enformasyon” (information), “iglem” (process),
“veritaban1” (database), “karar” (decision making),
“deger” (Value) seklinde siralamaktadir.”® Literatiir-
de biiytik verinin genellikle bes temel 6zelligi ifade
edilmektedir. Bunlar hacim, hiz, ¢esitlilik, dogruluk
ve deger ozellikleridir.

Hacim (Volume)

Biiyiik veri hacim olarak ¢ok biiytik olup, lineer
veya geometrik bir artigla degil, artik tistel (x*) bir
artisla yani patlayici sekilde bitytimektedir."! Tiim
SMS’ler, e-postalar, fotograflar, ses kayitlari, video-
lar, saglik kayitlar;, DNA dizileme ¢aligmalari, tibbi
gortntiilemeler, ¢agr1 merkezi aramalari, makine
verileri siirekli depolanmaktadir. IBMe gore 2013
yilinda diinyadaki tiim verinin %9071 son iki yilda
tretilmistir."” 2010 yilinda ilk kez veri miktar: zeta-
byte diizeyine erismis, 2016 yilinda ise 16 zettabyta
ulagmigtir. Seagate firmasinin 2015 yilinda yayinla-
dig1 raporda diinya tizerindeki biiyiik veriden “kii-
resel datasfer” olarak bahsedilmektedir."’ Sadece Fa-
cebook tizerinde aylik aktif kullanici sayis1 2 milyar
230 milyondur ve kullanicilar bir giinde 350 milyon
fotograf yiiklemektedir.'***

Bu biiytikliikler, iginde yagsadigimiz dijital diin-
yanin da hizla genisledigini gostermektedir. Bu ka-
dar biiytik verinin depolanmasi, su ana kadar kul-
lanilan geleneksel yontemleri agmaktadir. Verilerin
depolanmasi igin veri tabanlar1 ve veri ambarlari
kullanilmaktadir. Veri tabanlar1 genellikle yapilan-
dirilmis verilerin satir ve siitun seklinde diizenlen-
digi ve bir yazilimla kullaniciya sunuldugu araglar-
dir. Veri ambarlari ise ¢ok farkli yapidaki verilerin
depolandig1 ve anlik olarak islenebildigi araglardir.
Verilerin yazilimlar tarafindan taninmasini sagla-
yan ve verinin kimligi olarak adlandirilan veriler
ise metaveri kavramu ile ifade edilmektedir. Orne-
gin bir hastanin bag X-ray grafisinde hangi tarafin
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sag veya sol oldugu bir metaveridir. Buna dayanarak
klinisyen filmi yorumlayacaktir. Metaveriler de veri
miktarindaki artisin 6nemli bir bilegenidir.

Biiyiik miktardaki verinin {iretilmesinde 6ne ¢i1-
kan bir kavram da nesnelerin interneti (IoT) kavra-
midir. Bu kavram, birbirine baglanabilen elektronik
cihazlarin ve cihazlar arasi baglantilarin sayisini,
olusturduklar1 agin yapisini, aglar aras1 kurgula-
nan ekosistemlerin trettigi verileri ifade etmek i¢in
kullanilmaktadir. Bir arastirma sirketinin raporuna
gore diinya tizerinde 2012 yilinda 8,7 milyar bag-
lanabilir cihaz varken, bu rakamin 2020 yilinda 40
milyar cihaz olmasi beklenmektedir.'® Giyilebilir di-
jital aksesuarlar, akilli ev aletleri, arabalarin dijital
aksamlar1 ve gelistirilmekte olan insansiz arabalar
ve daha bir ¢ok akilli sistem siirekli veri iiretmekte,
bu veriler islenmeyi ve bilgiye doniismeyi, boylece
deger iiretilmesini gerektirmektedir."”

Hiz (Velocity)

Biiytik veriyi kayit altina alip depolamak tek
basmna bir anlam olusturmamaktadir. Verinin tire-
tildigi hizda islenmesi ve bilgiye dontismesi gerek-
mektedir. Bir kalp hastasinin tiim saghk kayitlari-
nin analizi yapilarak kalp krizi gecirme riskinin
hesaplanmasi, kalp krizi gecirmeden yapildiginda
anlamlidir. Diger taraftan bir gebeligin erken do-
gum riskini tahmin etmek, tiim kayitlarin belirli bir
hizda islem gormesini zorunlu kilar. Ustelik tiim bu
hesaplamalarin ve analizlerin milyarlarca insan i¢in
kisa bir siire iginde yapilmast bityiik bir hiz ve islem
kapasitesi gerektirir. Boylece devasa verilerin hizl
bir sekilde islenmesi de biiyiik verinin 6nemli 6zel-
liklerinden biridir.

Hiz sorununa ¢6ziim olarak énemli teknolojik
gelismeler yasanmistir. Eskiden biiyitk miktarda
verinin hizli islenebilmesi geleneksel islemcilerle
miimkiin olmadigindan her kapasite astminda veri
sahipleri daha gelismis islemcilerle kendilerini yeni-
lemek durumunda kalmiglardir. Ancak her islemci
yenilenmesi tiim sistem mimarisinin de degismesi-
ni zorunlu kilmakta ve bu siirdiiriilemez bir ortam
olusturmaktadir. Bir islemci yetmediginde siiper
islemci almak, o da yetmeyince daha siiper islemci
almak gelecek vadetmeyen bir yaklagimdir. Bunun

yerine, artan ihtiyaca gore modiiler olarak tasar-
lanmus, islemcilerin birbirine eklenmesiyle devasa
islem kapasitesine sahip sistemler gelistirilmistir.
MapReduce ve Hadoop isimli bu dncii sistemler,
biiyiik veri analizlerinde bir kirilma noktasidir. Bu
sistemler sayesinde veri kiigiik pargalara ayrilabil-
mis ve es zamanl caligan bir¢ok islemcinin veriyi

islemesi miimkiin hale gelmistir.'®

Cesitlilik (Variety)

Verinin depolanmasi ve hizl islenmesi soru-
nuna ek olarak biiyiik verinin heterojen yapida ol-
mast bir bagka sorundur. Zettabyte diizeyinde ve
biyiik bir hizla iretilen veriler yazili olabilmekte
veya goze ve kulaga hitab edebilmektedir. Ornegin
tip alaninda bir hastanin anamnezinde elle tutulan
notlardan bir yenidoganin APGAR skoruna, boy 61-
¢limlerinden konsiiltasyon raporlarina kadar genis
bir ¢esitlilikte dagilmis verinin biitiinciil bir sistem
iginde yorumlanmasi bir sorun teskil etmektedir.
Geleneksel sistemlerde yapilandirilmus, yani satir ve
stitunlara ayrilmis verilerde islem yapilmasi zor de-
gildir ancak yapilandirilmamis, yani diiz metinler,
e-postalar, konsiiltasyon notlar: gibi satir ve stitun-
lara ayrilmamis verilerde islem yapmak ¢ok daha
zordur. Mevcut verilerin %13’iniin yapilandirilmas,
%87’sinin ise yapilandirilmamis ve geleneksel me-
totlarla islenmeyen veri oldugu da diisiiniildiigiinde
bilgiye doniistiiriilmede kullanilmayan / israf olan
veri miktarinin ne kadar biiyiik oldugunu tahmin
etmek miimkiindiir. Saghk sektoriinde ise tiim ve-
rilerin %50’sinin yapilandirilmis oldugu ifade edil-
mektedir."” Veri gesitliliginin fazla sayida olmasi da
biiyiik verinin temel 6zelliklerindendir.

Dogruluk (Veracity)

Geleneksel ve kii¢iik veritabanlarinda kullanim
amaglarina uygun olarak veriler sekillendirilmis
oldugundan hassas bilgiler ytiksek dogrulukla elde
edilebilmektedir. Ancak biiyiik verileri igeren veri
ambarlarinda veri belirli bir ama¢ dogrultusunda
depolanmadig: i¢in yapilan analizler hata payla-
r1 icermektedir. Bu hata paylarini en aza indirmek
i¢in veri madenciligi baghg altinda birgok algorit-
ma gelistirilmistir. Bityiik veri analizinde belirli hata
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paylari ile tahminler yapilmakta ve veri i¢indeki de-
senler tespit edilebilmektedir. Ornegin Visa firmas,
biiytik veri imkanlarini kullanarak yaklasik 73 mil-
yar iglemi iceren 2 yillik kayitlar1 i¢in gereken islem
sliresini yaklagik bir aydan 13 dakikaya indirmis ve
dogru bir sekilde gerceklestirmistir.** Bu baglamda
verinin dogrulugunu artirmak i¢in 6n veri analizleri

ve hazirlig1 gerekmektedir.

Deger (Value)

Diger 4 ozelligin bir bileskesi olarak ortaya ¢1-
kan kavram deger kavramidir. Her yoniiyle biiyiik
olan veriden elde edilecek degerin de biiyiik olmasi
beklenir. Veriden degere giden bu siiregte degerin
ortaya ¢tkmasini olumlu ve olumsuz etkileyen bir-
cok bilesen bulunmaktadir. Bu bilesenler bu baglik
altinda tartisilmakta ve incelenmektedir.

Biiyiik Verinin Saglik Hizmetlerinde

Kullanim Alanlan

Biiyiik veri saglik sektoriinde bir¢ok uygulama
alan1 bulmaktadir. Ozellikle biiyiik veri sahibi sir-
ketlerin saglikla yakindan ilgilenmeleri, saghgin
¢ok fazla ve karmasik belirleyicilerden olusmasi,
dolayisiyla biiytik veri analizinin en ¢ok deger iirete-
bilecegi alanlardan biri olmasiyla yakindan iligkili-
dir. Tiptaki “hastalik yoktur, hasta vardir” seklindeki
klasik yaklasim, her ne kadar hastanin tedavisi sira-
sinda goz oniinde bulundurulmas: gereken 6nemli
bir ilke olarak ifade edilse de mevcut tip uygulama-
larinda bu ilkenin sistematik olarak ihmal edildigini
ve uygulanmasinda zorluklar oldugunu gériiyoruz.
Tek bir kanser hastasina 6zel olarak tedavi protoko-
li belirlenmesi, tibbi literatiiriin, son tedavi rehber-
lerinin, hastanin tiim saglik kayitlarinin, hastanin
bireysel yasam tarzinin ve kosullarinin es zamanlt
analiz edilmesini gerekli kilmaktadir. Literatiire
giinde 122 adet onkolojiyle ilgili bilimsel makalenin
girdigi giiniimiizde ise bu yaklasimin uygulanmas:
devasa bir analiz yiikii dogurmakta, hastanin uygun
tedavi secenegiyle eslestirilmesini, dolayisiyla tama-
men hastaya ozel tedavi uygulanmasini neredeyse
imkénsiz hale getirmektedir. Bu sebeple pratikteki
uygulamada hasta, yapilan tetkikler ve hekim tecrii-
besi ile belirli sayidaki tedavi protokoliinden birine

gore gruplanmakta ve o protokol uygulanmaktadir.
Ayrica tibbi uygulamadaki asir1 branglagma da has-
tanin biitiinciil olarak ele alinmasini zorlastirmak-
tadur.

Biiytik veri analizinin ger¢ek zamanli olarak ya-
pilabilmesine imkan saglayan teknolojik gelismeler
“yapay zekd” (artificial intelligence) kavramini yeni-
den giindeme tagimustir. Yeni bir kavram olmayan
yapay zekénin giintimiize kadar giindemde olma-
masinin iki biiyiik sebebi, eskiden bityiik verinin ol-
mayis1 ve bu veriyi isleyecek teknolojik donanimin
mevcut olmayisidir. Bityiik veri analiziyle gelistiri-
len algoritmalar, depolama kapasitesindeki artis,
islemcilerdeki kapasite artis;, modiiler islem bi-
rimlerinin olusturulmas: gibi yenilikler bityiik veri
analizlerinin ger¢ek zamanli yapilmasini miimkiin
kilmigtir. Teknik donanimin yeterliligi, kurumsal
zeké / is zekés1 (business intelligence) uygulamalari-
nin saglik sektoriinde de uygulanabilmesine imkan
tanimugtir. Ozellikle pazarlama sektériinde kullani-
lan segmentleme yaklasiminin hastaliklara ve hasta
gruplarina, ila¢ endikasyonlarina, tedavi protokol-
lerine uygulanmasi ile giiniimiizde tek bir hasta-
ya Ozel olarak kisisellestirilmis tedavi protokolleri
miimkiin hale gelmistir. Hatta heniiz kisi hasta ol-
madan once tiim saglik kayitlarinin ve literatiiriin
birlikte ve ger¢ek zamanl: analizi, kisiye 6zel saglik
belirleyicilerinin tespit edilmesi hastaliklar1 tahmin
edebilmeyi miimkiin kilmistir. Bu uygulamalardan
birkagi asagida 6rnek olarak verilmistir.

IBM sirketinin gelistirdigi Watson, bir yapay
zekd uygulamasi olarak saglik sektoriinde 6nemli
gelismelere kapi aralamaktadir. Watson’in ilk ticari
uygulamasi ABDde bir kanser merkezi ve sigorta
sirketinin ortaklig: ile saglik sektoriinde gergekles-
mistir. Hindistandaki bir uygulamada Watson, kan-
ser kurulunun kararlari ile %90 uyum i¢inde dogru
teshis koymus ve tedavi protokolii olusturabilmistir.
Watson, kanser hastalar: icin literatiirii okuyabil-
mekte, giincel rehberleri ve hastanin saglik kayitlari-
ni1 da birlikte analiz edebilmekte, kansere 6zgii DNA
dizileme verilerini de hesaba katmakta ve sadece o
hastaya 6zgii tedavi protokolii olusturabilmekte-
dir. Tedaviden fayda gérmeyen ve uygulanacak ek
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bir protokol olmayan kanser hastalarinin deneysel
agamadaki binlerce ¢alismadan en uygunu ile esles-
tirilmesini saglamaktadir. Yeni ila¢ modellerinin ge-
listirilmesi ve eski ilaglarin endikasyon gruplarinin
yeniden organizasyonunu saglamaktadir. Watson
sadece hastalar ve hastaliklarla degil, saglik kurum-
larinin optimizasyonu, maliyet analizlerinin makine
tarafindan yapilabilmesi, tiim saglik kayitlarinin tek
bir platformda biitiinciil olarak analiz edilmesi hiz-
metlerini de sunmaktadir. Ayrica Watson bilimsel
calismalara da yeni bir perspektif kazandirmakta,
bilimsel ¢aligmalarin dijital bir zeminde projelendi-
rilmesi ve siireg takiplerinin tiim aragtirmacilar i¢in
kolaylikla yapilabilmesini saglamaktadir. Sundugu
bu yenilikler sebebiyle Watson ile ilgili dort farkly
literatiirde (PubMed, Scopus, Web of Science, Scien-
ceDirect) 2018 Subat ayinda 74 makale mevcuttur ve
bu say1 giderek artmaktadir.?*

Biiytik veri analizi koruyucu saglik hizmetlerine
de yeni bir perspektif sunmaktadir. Yapilan bir ¢a-
ligmada gebelikte erken doguma sebep olan belirle-
yiciler veri madenciligi algoritmalar: ile tespit edil-
mis ve erken dogumlu gebeliklerde risk faktorleri
tanimlanmigtir. Bu risk faktorleri ile yiiksek riskli
gebelerin tespit edilmesi miimkiin olmustur.>

Biyiik sirketler, artik verilerinin bir kismim
da kamuya sunmaktadirlar. Ornegin, Google sir-
ketinin sundugu Google Trends uygulamas: ile
toplumun grip salginlari konusundaki aramalar1
izlenebilmekte, iilke i¢inde hangi bolgelerin “grip”
kelimesini daha ¢ok aradig1 ve aramalarin zamana
gore dagilimi anlik olarak izlenebilmektedir.

Veri analizindeki teknik gelismeler biiyiik ko-
layliklar dogurmustur. Ancak 6zellikle saglik ko-
nusunda verilerin kisitli olmasi, yasal ve etik sebep-
lerle olusturulan veri gizliligi protokolleri yeni sivil
olusumlarin dogmasina sebep olmugtur. Ornegin,
Wellcome Trust adli kurulusun UK biobank uygu-
lamasi1 500.000 goniillii insanin kisisel verilerini bir
havuzda toplamakta ve arastirmacilar: bu veri havu-
zuna davet etmektedir. Benzer misyonla kurulmus
olan European Genome-phenome Archive (EGA),
ADNI, SageBionetwork gibi girisimler de diger veri
toplayan ve sunan programlardir. Bu programlar

kisilerden aldiklar1 verilerin karsiliginda 6demeyi
onlara kisisel verilerinin analiz edilmis seklini sun-
mak seklinde yapmaktadir. Bagka bir is kolu olarak
kurulan sirketler, farkli sirketlerin veri tabanlarin-
daki kisisel verilerin ortak havuzlarda toplanmasi ve
paydas sirketlere analizlerin sunulmast modellerini
kurgulamaktadir.

Diinyada hibeler artik sadece para olarak su-
nulmamakta, veriler de hibe olarak arastirmacilara
bagislanabilmektedir. Twitter, 2014 yilinda Twitter
Veri Hibeleri adli projesiyle verilerini akademik
arastirmalara acabilecegini duyurdu ve 6 proje bu
hibe destegini almaya hak kazandi. Bunlardan 4 ta-
nesinin saglik temali projeler olmas: dikkat ¢ekici-
dir.?

Is saghg alaninda bir sirket, kurumsal firmala-
ra 20 yas tizerindeki ¢alisanlarinin saglik kayitlarini
analiz ederek saglik profillerini sunmaktadir.** Boy-
lece bir igveren, iscilerinden hangisinin daha 6nce
kalp krizi gecirebilecegini, hangisinin mesleki has-
talik sinirinda oldugunu tahmin edebilmektedir. Bu
¢ok degerli bilginin is¢inin menfaatlerine mi yoksa
isverenin menfaatlerine mi kullanilacag: ise buyiik
bir etik ikilem olarak karsimizda durmaktadir. Is
saglig1 ve giivenligi alaninda 6nemli bir kavram olan
“saglikli isci etkisi’, bir isverenin hasta olma ihtimali
olan iscileri 6nceden tahmin edip onlari isten ¢i1-
karmasi ve yeni isciler almasi sayesinde goriiniirde
tiim iscilerinin saghkli olmasini da kapsamaktadir.
Biiyiik veri analizleri ile gelecegi tahmin etmenin
saglikli is¢i etkisine nasil bir boyut kazandiracag:
ise nitelikli bir tartisma konusudur.

Saglik sektoriindeki biiytik veri analizleri ve ya-
pay zeka uygulamalari, “Hassas Tip (Precision Me-
dicine)” kavraminin da dogmasina yol agmistir. Bu
kavram, halk sagligi uygulamalarinda toplumsal
diizlemde ele alinan “sagligin sosyal belirleyicileri”
modelinin bireysel diizlemde uygulanmasini iger-
mektedir. Bir kisinin gen dizilimi, ¢evresel etmen-
lere ait verileri ve yasam tarzi verilerinin birlikte
analiz edilmesi ile kisiye 6zel koruyucu ve tedavi
edici saglik hizmetinin miimkiin oldugu bir yak-
lagim1 ifade etmektedir. Ozellikle tedaviye cevap-
siz hastaliklar1 6nleme, risk gruplarimi belirleme
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ve hastaliklar ortaya ¢ikmadan miidahale etmeyi
kapsamaktadir. Bu alanda ABDde Ulusal Saglik
Enstittisit (NIH) biinyesinde 6nemli ¢alismalar yii-
ritiilmektedir.®

Biiyiik veri analizleri, saglik alaninda bir bagka
biiyiik soruna ¢6ziim sunma potansiyeline sahiptir.
Saglik hizmetlerinde tibbi mtidahalelerde hata yap-
ma (malpraktis), ¢iktilar: agisindan 6nemli bir yer
tegkil etmektedir. ABDde 2016 yilinda yapilan bir
calisma tibbi hatanin ABDdeki 6lim sebepleri ara-
sinda 3. sirada oldugunu ifade etmektedir.”® Bu bilgi
saglik sektorii icin sansasyon diizeyindedir. Tibbi
hatalar, saglik kayitlarinin biitiinciil bir yaklagimla
toplanmasi, analiz edilmesi ve olast ilag yan etkileri-
nin ve alerjik reaksiyonlarin tiim hastalar i¢in daha
ortaya ¢tkmadan dngoriilmesi ve miidahale edilme-
si, hekimler ve branslar arasindaki iletigim kopma-
larina dijital ortamda ¢6ziim sunulmasi biiyiik veri
analizlerinin sundugu yeniliklerdendir.

Epistemolojik Boyut

Bilim tarihinde verilerin toplanmasi, analiz edil-
mesi ve yorumlanarak bilgi haline getirilmesi yeni
bir faaliyet degildir. Gliniimiizle karsilagtirilabilecek
tiirden bu baglamdaki faaliyetleri bilim tarihi igeri-
sinde yeni ¢aga kadar gotiirmemiz miimkindiir. Fa-
kat bu alandaki ¢aligmalar gliniimiizde biyiik veri
kavrami ¢ergevesinde yukarida kisaca agiklanan ha-
cim, hiz, ¢esitlilik ve benzeri diger parametreler goz
ontine alindiginda ¢ok farkli bir boyuta erigmistir.
Iste gelinen bu nokta sadece bilginin olusumu bag-
laminda epistemolojik agidan degil, ayn1 zamanda
etik agidan da yeni soru ve sorunlarin ortaya ¢ik-
masina yol agmistir. Bu verilerin farkli alanlarda de-
gisik amaglarla kullanilmasi ve saklanilmasi mah-
remiyet ve magduriyet baglaminda degisik ve etik
boyutu olan sorunlari ortaya ¢ikarmistir.”

Biiyiik Veri diinyasinda saglik alanini ilgilendi-
ren bilginin ortaya ¢ikmasi her ne kadar bilinen ge-
leneksel aragtirmalarla benzerlik gosterse de makro
ve mikro diizeyde ciddi farkliliklar barindirmakta-
dir. Saglik alaninda belli bir konuda arasgtirma ya-
pilacagi zaman veri toplanacak alan arastirma so-
rusuyla belirlenir ve bir hipotezle netlestirilir. Eger
bu aragtirma insanlarla gerceklestirilecekse o aras-

tirmanin gerceklesmesini saglayacak bireyler siirece
belli prosediirlerle miidahil olurlar. Yine bu aras-
tirmalar ger¢evesinde verilerin toplanacag: alanlar
daha 6nce belirlenmis hastaneler, okullar, muayene-
haneler gibi tespit edilmis mekanlardur.

Saglik alaninda biiyiik verinin diinyasinda bilgi
tiretmek soz konusu oldugunda ise bilginin olusu-
munda ne zaman, ne de mekan olarak herhangi bir
kisitlama mevcuttur. Yine verinin bilgiye doniisii-
miinde klasik arastirmalarda oldugu gibi birbiri-
ni izleyen sabit bir siirecten bahsetmek miimkiin
degildir. Giindelik hayatimizda belli ihtiyaglar i¢in
kullanilan cep telefonu ve bu telefondaki 6zellikle
saglikla ilgili uygulamalar, bilgisayarla internet kul-
lanimi ve belli konularda bilgilerin aranmas: siirek-
li olarak ileride saglik alaninda kullanilabilecek ve
farkli gikarimlara gotiirecek veriler iiretmektedir.
Hatta dijital ortamin imkanlariyla kullanilan kredi
kart1 da ayn1 sekilde kisinin harcamalar1 hakkinda
bilgi vermekte ve dolayisiyla direkt ya da dolayl
olarak o kisinin sagligiyla ilgili veriler tiretmektedir.
Diger taraftan 6zellikle son yillarda ingilizcede ‘we-
arables’ denilen kisinin sagligiyla ilgili bilgi veren
taginabilir kiiclik aletler giderek yaygin bir sekilde
kullanilmakta ve bunlar da yine yogun bir sekilde
veri Uretmektedir. Hatta su anda hizla gelismekte
olan ‘smart home’ (akilli ev) konseptiyle evin igin-
de bulunan elektonik aletler o kisi evde olmadan
da veriler tiretmekte ve bu verilerin saglikla iligkisi
kurulabilmektedir. Yine giinliik sosyal medyadaki
paylasimlar da kisinin saglig1 hakkinda farkli deger-
ler iceren veriler olusturmaktadir.””

Dijital teknolojinin yaygin kullanilmasiyla yuka-
rida bahsedilen alanlarin disinda 6zellikle saglik ala-
ninda da yeni uygulamalarla birlikte tamamen bire-
yin sagligina yonelik veriler iiretilmektedir. Bunlar
arasinda tibbi test sonuglar1 ve bu sonuglarin ilgili
veritabanlarina girilmesi, elektronik hasta dosyala-
rina yapilan diger kayitlar, hastanede toplanan diger
veriler, bakanlik diizeyinde yiiriitiilen istatistikler,
yeni aletlerle hastanin yakindan ya da uzaktan takip
verileri gibi alanlar1 saymak miimkiindiir.*®

Iste bahsedilen bu alanlarda verilerin toplanip
bilgiye doniismesi tip alanindaki geleneksel bilgi-
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nin dretilmesiyle karsilastirildiginda ikisinin de
timevarim metoduyla ¢alistig1 soylenebilir. Fakat
geleneksel aragtirmalar daha ¢ok kausalite yani ne-
densellik tizerinde yogunlagsmakta ve direk olarak
nedene yonelik bir takim ¢ikarimlar yapip onlar
saglik alaninda kullanmaktadir. Biyiik veri bil-
gi liretimi ise verilerin olusmasi cercevesinde ve
bu verilerin belli algoritmalar ve analizlerle daha
cok belli olaylar arasinda korelasyonu yakalamaya
odakhidir. A {iriiniini siklikla satin alan ve tiiketen
veya X davraniginda siklikla bulunan insanlarin B
hastaligina daha ¢ok yakalanmalar1 gibi. Konuya
epistemolojik olarak yaklasildiginda A maddesini
titketmek B hastaligina yol acar seklinde nedensel
bir aciklamaya gitmek miimkiin degildir. Boyle-
si tespitler agiklanan nedenlerden dolay: daha ¢ok
koralesyon seviyesinde kaldigindan bu iki fenomen
arasindaki iligkinin nedensel agidan da bir baginin
olup olmadigini tespit etmek daha gok bunun tizeri-
ne yapilacak hedefli calismalarla belli olacaktir.” Bu
baglamda medyamizda ‘A maddesini tiiketenlerin B
hastaligina yakalandigini yada B hastaligindan ko-
rundugunu arastirmacilar buldu’ ya da ‘A maddesi-
ni tiiketmenin B hastaligindan korunmay: sagladig:
bulundu’ tiiriinden haberlerin epistemolojik olarak
ne kadar yanlis oldugu da ortadadir.

Diger taraftan biiyiik veri alanindaki verilerin
muazzam bir gekilde biiylik olmasi, bir taraftan
daha kesin bilgiye ulagma timidini beslerken, diger
taraftan da burada kullanilan algoritmalar ve teori-
ler bilginin seklinin ve igeriginin belirlenmesinde
daha 6nemli rol oynamaktadir. Devasa verilerle ya-
pilan analizlerin hastaligin etyolojisi hakkinda daha
kesin bilgiye, gelistirilecek tedavilerde daha bireysel
konseptlerin gelismesine ve hastaligin prognozu-
nun daha kesin olmasina yol agmasi beklenmekte-
dir. Analizin dogru ve bu yolla olusturulan bilginin
gercek olmasi ayn1 zamanda bilgiyi olusturacak olan
verilerin de dogru ve gercek olmasini gerekli kil-
maktadir. Gergek bilgiye erisim konusunda veriler
ne kadar genis bir ag araciligiyla toplanirsa toplan-
sin bilgiye doniisimiin kalitesini belirleyen analiz,
verinin gergek veri oldugu varsayimina dayanmak-
tadir. Mesela insanin kullanimi i¢in tasarlanan bir

kiigiik alet eger ev hayvanina takilirsa saglikli veri
tiretilmeyecektir. Bu da analizde kullanilan verinin
her zaman ‘temiz veri’ olmadig1 anlamina gelmekte-
dir. Onun igin biiyiik veri 6zelliklerinden biri olan
“verinin dogrulugu” bu baglamda biiyiik bir sorun
olarak kargimizda durmaktadir. Ozellikle yapilandi-
rilmamis verilerin analizinde mevcut algoritmalar
belirli hata diizeylerinde islem yapabilmektedir. $u
anda ve ileriki zamanlarda bahsedilen bu sorunlar-
dan dolay1 hatasiz ve miikemmel bir analize ulas-
manin gii¢liigii ortadadir.™

Yukaridaki farkliliklarmm yaninda biytik veri
baglaminda verilerin toplanmasi ve analiz edilmesi
cok genis bir ag ve teknik alt yap1 gerektirdiginden
bu alanda bilgi iiretecek kurumlarin da bu aga ve
teknik imkanlara sahip olmasi gerkeir. Bu da gii-
niimiizde sadece internet diinyasinda Amazon,
Facebook, Google, Twitter gibi devasa sirketler ve
karteller i¢in miimkiindiir. Eger bir kurum ya da
sirket bu alanda bilgi tiretmeyi planliyorsa bu bii-
ylik sirketlerle birlikte ¢caliymak zorunda kalacaktir.
Bu da bilim diinyasinda yeni bir tekellesmeyi bera-
berinde getirecektir. Artik bir tip fakiiltesinde kii-
ciik bir grupla arastirma yaparak bilgi tireten ‘butik
aragtirmalar’ eski 6nemini yitirecek ve tarihe kari-
sacaktir. Bu da ilgili bilimsel kurumlarin giiglii bilgi
olusturmast i¢cin muazzam kaynaklara sahip olmasi-
n1 gerekli kilacaktir. Yani ‘bol para’ yoksa ‘iyi bilim’
de yok olacaktr.

Etik Boyut

Yukarida bahsedilen biiyiik veri baglaminda bil-
ginin olusumundaki temel degisiklikler ve saglik
alanindaki arastirma sekillerinin farklilagmas: bir
taraftan yeni ve daha iyi tedavi imkanlariin dog-
masina yol agarken, bir taraftan da etik agidan mev-
cut sorunlarin komplekslesmesine ve ayn1 zamanda
yeni soru ve sorunlarin ortaya ¢ikmasina yol ag-
maktadir. Yeni olusan bu durumlarda farkli paydas-
lar degisik karakterde olan iliskiler icerisindedirler.
Biitiin bu gelisimlerin igerisinde direk olarak etki-
lenen hasta, biiyiik veri imkanlarinin teshis, tedavi
veya hastaliklar1 dnleme amaciyla kullanildigi saghk
sistemi, aragtirmalarin yapildig1 ve verilerin bilgiye
donistiiriildiigi bilim diinyas: ve verileri toplayan
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teknik alt yapiy1 saglayan ve yoneten firmalar olmak
tizere bir¢ok paydas bulunmaktadir.*! Bu paydaslar
birbiriyle olan iligkilerinden dolay: birinin menfaa-
tine olan bir durum digerinin aleyhine olabilmekte-
dir. Ornegin hastaya ait bazi bilgiler igverenin veya
Ozel yasam sigortalarinin isine yarayabilecegi gibi
bu bilgilerin ait oldugu kisi bu durumdan zarar go-
rebilir.

Biiyiik verinin saglik alaninda kullanilmasiyla
ortaya cikan etik agidan anlaml olan sorun alanla-
rindan belki de en 6nemlisi kisinin sagligiyla ilgili
verilerinin dijital ortama aktarilmasindan sonra
bunlarin korunmasi ve kisinin tasarrufu ve rizasi
dahilinde kullanilmasidir.** Bu durum saglik hiz-
metlerinden istifade eden herkes i¢in gecerli oldu-
guna gore biiyiik veri kullanimu ile ilgili yeterli bilgi
diizeyi ve hassasiyette olmayan insanlar icin ciddi
bir sorun teskil etmektedir. Dolayistyla bu alanda ilk
karsimiza ¢ikan problem her yetigkin insanin bu ko-
nuda gerektigi kadar ve dogru bir sekilde bilgilen-
dirilmesidir.*® Mesela okuma yazma bilmeyen yash
bir Anadolu kadini bu konularda nasil bilgilendiri-
lecektir? Bu bilgilendirmenin saglik hizmetleri sira-
sinda hastanin rizasinin bilgilendirme olmadan hu-
kuki olarak gegersiz oldugu ve etik agidan sorunlu
oldugu goz 6niine alinirsa ne kadar énemli oldugu
anlagilir. Bu bilgilendirme elbette sadece teknik ve
formalite diizeyine indirgenmemelidir. Burada bil-
gilerin nerede ve nasil kullanilacagi konusunda da
aciklamalar yapmak gerekmektedir.

Biitiin bu karmagik prosediirler g6z oniine alin-
diginda saglik hizmetlerinde ¢alisan her hekimin
bu konuda bilgi sahibi olmasi, karsisindaki hastaya
bunlar1 anlatmas, kendisine taninan siire icerisinde
neredeyse imkansizdir. Bu gorevi bagka makam ve
kuruluslara tevdi etmekte yine kendi igerisinde bas-
ka sorunlar icermektedir. Bunlarin basinda teghis
ve tedavi ile ilgili konularin hekim olmayan kisiler
yada kurumlar tarafindan istlenilmesi gelmektedir.

Biiyiik verinin saglik alaninda yaygin olarak kul-
lanilmasinda diger bir sorun bu verilerin ve bilgile-
rin hasta veya kisi mahremiyeti baglaminda korun-
masidir.** Bilindigi gibi saglik hizmetleri sirasinda
hekimin hastas: ile olan iliskisi 6zel olma duru-

mundadir ve dolayisiyla hem hukuki olarak hemde
etik agidan hekim sir saklama miikellefiyetindedir.
Ancak biiyiik veri genis alanlarda kullanildiginda
bu miikellefiyetin gerceklestirilmesi zorlasmakta-
dir. Bu konudaki klasik problemlerden birisi kiginin
saglikla ilgili bilgilerine bagkalar: tarafindan ulagila-
rak kisinin aleyhinde bir takim sonuglar1 dogurma-
sidir. Mesela bu bilgilerin 6zel saglik sigortalar: ya
da yasam sigortalar: tarafindan bilinmesi 6deyecegi
sigorta primlerinin yiikselmesine yol agabilir. Bu
bilgilerin izinsiz ve kontrolsiiz bir sekilde internet
ortaminda, mesela sosyal medyada hizla yayilmas:
yine o kisi i¢in bilginin tiiriine gore ciddi ayrimci-
liga, damgalanmaya ya da diglanmaya yol agabilir.
Bunlar igin klasik 6rnek cinsel yollarla bulasan has-
taliklarin ya da 6zel muayene ve test sonuglarinin
sanal ortamda bulunmasi ve izinsiz kullanilmasi-
dir. Bu duruma vahim bir 6rnek olarak bir Alman
kadin dogrum uzmaninin jinekolojik muayeneleri
sirasinda hastalarindan izinsiz olarak 2008 yilindan
2011 yilina kadar ¢ekmis oldugu 10.000’in tizerinde
mahrem fotograf 6rnek olarak verilebilir. Bu duru-
mun tespit edilmesinden sonraki mahkeme stire-
cinde doktor ii¢ buguk yil hapis cezas1 almistir. Her
ne kadar resimler internet ortaminda paylasiima-
mis olsa dahi bu fotograflarin dijital olmas: onlari
her an internette paylasilabilir hale getirmektedir.*®
Burada bu ve benzeri davranislarin hukuka aykiri
olmasi sorunu basitlestirmemekte, tam tersine ¢ok
basit teknik imkanlarla gerceklestirilebilir olmasi
yasak olmasina ragmen bu konular tizerinde daha
fazla durmamizi gerektirmektedir. Diger taraftan
hasta mahremiyetinin mevcut teknik imkanlarla bu
derece kolay zedelenebilir olmasi yine hasta hekim
iligkileri agisindan temel ilkelerden olan giiven ko-
nusunu da yeniden etraflica ele almamiz1 gerektir-
mektedir.

Burada biiyiik veri ortaminda klasik hasta he-
kim iligkilerindeki mahremiyet kavraminin da ige-
riginin ve sinirlarinin degiseceginin altini ¢izmek
gerekir. Onceden hastanin doktoru ile dort duvar
arasinda konustuklar1 ve muayene, teshis ve tedavi
sirasinda soylenenler ve paylasilanlar mahremiyete
dahil olan ve korunmas: gereken bilgiye girerken,
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artik saglik hizmetleri sirasinda bu kisi hakkinda
bilgisayara girilen her bilgi ve dijital veri mahre-
miyetle iligkili hale gelmektedir. Yine bu kisinin is
hayatinda ve 6zel hayatinda kullandig ve iirettigi
biitiin veriler sahisla ve dolayisiyla sagligiyla ilis-
kilendirilebilir hale gelmektedir. O kisi artik sanal
diinyada nerede olursa olsun X hastalig1 olan bir
veri treticisidir. Bu verileri iireten sahis artik her-
hangi bir aleti kullandiginda ‘bityiik veri kosmo-
sunda’ pratik ve teknik olarak izlenilebilecek dijital
ayak izleri ve parmak izleri birakmaktadir. Hipok-
rat yemininde de yer alan hastanin sirlarini sak-
lama miikellefiyeti artik hi¢cbir hekimin ne kadar
isterse istesin biitlin gayretlerine ragmen bireysel
olarak yerine getirme konusunda garanti vereme-
yecegi bir durumdur.

Gerek tedavi hizmetlerinde gerekse klinik aras-
tirmalarda verinin anonimlestirilmesi mahremiyet-
le ilgili sorunlara bir ¢6ziim olarak teklif edilmekte-
dir. Her ne kadar anonimlestirme birtakim faydalar
saglasa da kendi igerisinde paradokslar icermekte-
dir. Bir kisinin verileri kimlik bilgilerinden bagim-
s1z olarak islendiginde de o verilerin kime ait oldu-
gunun tespiti biiyiik verinin sundugu imkanlarla
kolaylagsmistir. Bu baglamda kusursuz anonimles-
tirme uygulanmasi zor bir yontem olarak karsimiza
¢ikmaktadir.

Bahsedilen sorun alanlar1 yaninda biiyiik verinin
saglik alaninda kullanilmasinin mevcut teknik fay-
dalar1 yaninda elbette baska yararli oldugu konular
olacaktir. Mesela daha fazla bilginin daha hizli bir
zaman igerisinde toplanip veri tabanini genisleterek
daha kesin ve kanita dayali bilgi olusturulabilir. Bu
da su ana kadar saglik ve tip alaninda bildiklerimizi
arttirma veya mevcut yanlis olan bilgileri daha ¢a-
buk tashih imkani saglar.

Kisisellestirilmis Tip (individualized medicine)
alanma daha 6nceki zamanlardan ¢ok daha fazla
veri ve bilgi aktararak bu alanin hizli bir sekilde ge-
lismesi saglanabilir. Burada iste bu olumlu gelisme-
lere bu verilerin treticisi durumunda olan bireylere
belli sorumluluklar diigmektedir. Bu kisiler tiretmis
oldugu verileri bagislayarak, bu verilerin belli alan-
larda kullanilmasina izin vererek bu konulardaki

gelismelere katkida bulunmus olurlar. Bu baglamda
klasik kan/organ bagis1 yerine artik ‘dijital veri bagi-
srndan, dijital bagiscilardan bahsetmemiz miimkiin
olacaktir.

Burada ahlaki olarak tibbin gelismesine katkida
bulunma mesuliyeti karsimiza ¢ikmaktadir. Takdir
edilir ki bu alandaki bagislarin ¢ok ve comertce ol-
masi - ki istenen de budur - ancak insanlarin mah-
remiyet haklarina azami derecede riayet edilerek
onlara bir giiven olusturmakla miimkiindiir. Diger
yandan bu konulardaki veri akisin1 yoneten resmi
veya 6zel kurumlar ne kadar gayret ederse etsin bu
bilgilerin teknik olarak ve illegal ulasilabilir olmast
insanlarda hakli bir siipheyi de beraberinde getir-
mektedir. Mesela bu konularda gectigimiz zaman-
larda yasanilan negatif tecriibeler bu konudaki siip-
he ve karamsarlig1 hakli ¢ikarmaktadir. ABDde bir
kredi derecelendirme kurulusu, 143 milyon ABD’li
misterisinin isim, soy isim, sosyal giivenlik numa-
rasy, adres, dogum tarihi, kimlik numarasi, ehliyet
belgesi verilerinin ¢alindigini duyurmus olmas: bu
alanlarda hatalarin ne kadar kolay gerceklesebildi-
gini ve bunun ahlaki boyutunu gozler éniine serme-
si acisindan anlamlidir.* Yine ABDde bir saglik sir-
keti 2014 yilinda Cinli bilgisayar korsanlarinin 4,5
milyon hasta verisini ¢aldigini duyurmustur. Bunun
tizerine FBI saglik sirketlerine veri giivenligine dair
uyar1 yaymnlanmustir.’” Tarihin en biyiik saglik ka-
yitlart hirsizligi ise 2015 yilinda yine ABDde ger-
ceklesmistir. Ulkenin ikinci en biiyiik saglik sigorta
sirketine ait 80 milyon miisterinin saglik verileri
calinmigtir.*®

Bu kotii haberlere ragmen toplumun veri gii-
venligine bakis agisin1 gostermesi agisindan Voda-
fonenun 8 Avrupa iilkesinde 8.256 kisiyle yaptig:
calisma onemli bilgiler sunmaktadir.® Caligmada
katilimcilarin %53’ saglik iliskili kayitlarinin bagka
insanlara faydali olmasi durumunda anonimlesme-
den dahi kullanimina riza gosterdigi ifade edilmek-
tedir. Yine ayni1 arastirmadan egitim seviyesi diisiik
ve yasli insanlarin veri paylasiminda daha temkinli
davrandigini 6greniyoruz.

Biitiin bu yaganan skandallara ragmen bu aras-
tirmaya katilan insanlar kisisel saglik verilerinin
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giivenli olarak saglik sistemlerinde korundugunu
diisinmektedirler. Duyulan giiven diizeyi sirala-
masinda 1. sirada saglik sistemleri yer almakta,
sonrasinda isverenler ve ardindan bankalarin veri-
tabanlar1 gelmektedir. Insanlar verilerini paylasmak
konusunda en ¢ok sigorta sirketlerine siipheyle yak-
lagmaktadirlar.

Yukarida tartigilan biiyiik verinin giderek saglik
sisteminde daha fazla yer almasiyla ortaya ¢ikan etik
sorunlarin ¢oziimil i¢in neler yapilmalidir? Acaba
bu yeni sorun alanlar1 insan davraniglarini ve bazi
durumlar1 degerlendirirken kullandigimiz klasik
etik temel ilkelerin pratik hayata geleneksel bir sekil-
de uygulanmasi miimkiin miidiir? Uygulamali Etik
alanindaki bu sorularin 6tesinde acaba epistemolo-
jik ve felsefi anlamda hangi sorunlar olugmaktadir?
Bu baglamda bu konularla ilgili insanin 6zgtrligi,
ozerkligi/otonomisi, mahremiyeti, sorumlulugu,
adalet ve hakimiyet gibi temel normatif kavramlar1
yeniden nasil ditsiinmeliyiz ve yeni problemler bag-
laminda nasil yeniden yorumlamaliy1z?

Iste bu sorular gergevesinde acaba hangi yeni
normatif kavramlarin olugsmasi gerekir veya kadim
kavramlarin nasil yorumlanmasi gerekir diye soru-
labilir. Alman Etik Konseyi 2017 yilinda bu alanda
yazilmis en siimullii raporunda biiyiik verinin sag-
lik alaninda kullanilmasinda normativ bir kavram
gelistirmistir. Bu raporda ‘Veri-Hakimiyeti’ (Alm.
Datensouverdinitit) kavrami bityiik verinin getirmis
oldugu imkan ve risklerle sorumlu ve bilgili bir se-
kilde informatik bireysel 6zgiirliigiin sekillenmesi
(informationelle Freiheitsgestaltung) olarak tanim-
lanmakta ve bunu biiyiik veri diinyasinda hem etik
acidan, hem de hukuki agidan ulasilmasi gereken
bir hedef olarak gormektedir. Burada Informatik
Bireysel Ozgiirliik bityiik veri diinyasinda kiginin
verilerine sahip ¢ikabilmesi ve istedigi gibi bu ko-
nuda bu verilere kimlerin ulasabilecegine ve kul-
lanabilecegine karar verebilme hakkini igerir.** Bu
hakkin dogru kullanilmasiyla kisi degerler sistemi
cercevesinde mahremiyetini de koruma imkanina
kavusacaktir. Veri Hakimiyeti bu baglamda sadece
bahsedilen hakk: degil, ayn1 zamanda verilerin iire-
tildigi ve saglikla ilgili yararli bilgilerin tretildigi

alanda kisinin sorumluluk ve gorevlerini de kap-
samaktadir. Yani tiretmis oldugu veriler gergekten
toplumun yararina kullanilmasi: durumunda kisi bu
verileri bilimin istifadesine sunma yiikiimlalagini

de hissetmesi gerekir.*-42%

SONUC

Makalemizde biiytik verinin saglik alaninda kul-
lanilmas: sirasindaki temel ozelliklerinin yanisira
bu alandaki su anda ve ileride muhtemel kullanma
sekillerine degindik. Yine bu uygulamalar sirasinda
farkli karakterlerde ortaya ¢ikacak olan epistemolo-
jik ve etik alandaki sorunlari tartistik. Konuya genel
olarak yaklagildiginda bir taraftan yeni ve insanlik
tarihinde goriilmemis imkanlarin ortaya c¢iktigini
goriiyoruz. Diger taraftan ise yine saglik alaninda
kismen yeni, kismen ise daha 6nceden mevcut olan
epistemolojik ve etik sorunlarin daha karmagiklas-
mis sekliyle karsilasiyoruz. Bu siire¢ icerisinde bilgi
olusum sekillerinin ve olusan bilgilerin saglik ala-
ninda kullanilma tarzlarinin etik baglamda temel
normatif kavramlari da etkilediginin altin1 ¢izmek
durumundayiz. Bu temel kavramlarin baginda in-
san Ozgirligi, insanin 6zerkligi/otonomisi, arastir-
ma yapma 0zglirliigli, hasta mahremiyeti ve sorum-
lulugu gelmektedir.

Yukarida kismen tarif ettigimiz kadariyla artik
bityitk verinin saghik alaninda kullanilip kullanil-
mamasindan ziyade “nasil, hangi sartlarda ve hangi
ahlaki cizgiler icerisinde kalarak kullanmaliy1z” so-
rusunu sormak durumundayiz. Bu sorularin cevabi
ise hem mikro diizeyde biiyiik verinin saglik alanin-
da uygulamalarini etik agidan analiz etmek, hem
de makro diizeyde biitiin bu uygulamalarin bizim
insan anlayisi, insan 6zgiirligii ve insan sorumlu-
lugu kavramlarimiz agisindan ne anlama geldigini
sorgulamakla miimkiindiir.
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