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Javaslatok, észrevételek

Az egészségiigyi adatokban rejlé lehetéségek

1.

Egészségligyi adatnak tekintiink minden olyan adatot, ami informaciéértéket hordoz
egy adott személy egészségét illetden. Amennyiben az egészséglgyi adatok jé
minéségiek, és nagy mennyiségben, strukturaltan alinak rendelkezésre, ugy jelentds
értéket képviselé adatvagyonrél beszélhetink. Ezeknek a paramétereknek jol
meghatarozott technikai kritériumai vannak. Az adatokbol minél tobb all rendelkezésre,
annal jobb eredménnyel hasznalhatok fel.

Az adatok elsédleges felhasznalasa alatt a beteg személyéhez, ellatasahoz, valamint az
6 elldtasanak tervezéséhez, szervezéséhez vagy finanszirozasadhoz kdzvetlenul
kapcsolddé célokat értjuk. Ezek nem csak jobb egészségnyereséget és elégedettebb
pacienseket eredményeznek, hanem finanszirozasi szempontbdl is hatékonyabbak.

Az adatok masodlagos felhasznalasa alatt a szarmaztatott jellegl célokat értjuk. A
masodlagos adatfelhasznalas el6segiti az adatalapu dontéshozatalt, a rendszerek
hatékonysaganak novelését, a jobb tervezhetéséget és K+F+l kimeneteket.
Magyarorszagon az egészségugyi koltések mintegy 4,5 ezer milliard Ft-ot tesznek ki, és
mindannyiunk koz6s érdeke, hogy ez az 06sszeg a lehetd leghatékonyabban
hasznosuljon .

A népegészségugy interdiszciplinaris terilet, ahol orvosszakmai szempontok mellett
jarvanyulgyi, gazdasagi, szociologiai, fenntarthatdésagi és sok mas egyéb aspektust is
figyelembe kell venni. A hatékony, adatalapon megtervezett és visszamért
népegészségiigyi programok jelentdés pozitiv hatast gyakorolhatnak a lakossag
egészségére, és ezaltal a nemzetgazdasag fejlédésére. Az egészségesebb munkaeré
nemzetgazdasagi elénydket is eredményez. Nemzetkdzi referenciaértékek szerint az
atlagosan varhato élettartam 1 évvel valé megndvekedése, mintegy 4%-kal jarul hozza a
gazdasag teljesitményéhez.

A klinikai vizsgalatok esetében vallalatok nagymértékben tamaszkodnak az elérheté
egészségligyi adatokra, mivel tervezéskor kulcsszempont, hogy az adott orszagban jol
beazonosithatban rendelkezésre all-e az a betegpopulacio, amit a vizsgalati
paraméterek megkivannak. A klinikai vizsgalatok tébb tizmilliard forinttal jarulnak
hozzd a magyar nemzetgazdasaghoz, és tizezres nagysagrendben biztositjak
ingyenesen a legmodernebb terapiakat a magyar betegek szamara. Mivel intenziv
nemzetkdzi verseny folyik értik, ezért a potencialis betegcsoportok gyors megtalalasa
versenyel6nyt jelent.



A magyar egészségiigyi adat-okoszisztéma

6. A magyar egészségiigyi adat-Okoszisztéma nemzetk6zi 6sszehasonlitasban is jol
teljesit, és szamos technoldgiai és strukturalis elényt élvez mas orszagokhoz képest,
mely stratégiai priorizalassal, és megfeleld forrasbefektetéssel versenyképességi
elényre is valthaté. Emellett viszont azt is hangsulyoznunk kell, hogy a digitalizaciéban
semmilyen technoldgiai elényt nem szabad sokaig adottnak venni, ezért az id6tényezd
kritikus fontossagu.

7. Az Elektronikus Egészséglgyi Szolgaltato Tér (EESZT) a magyar egészségugyi
okoszisztéma kozponti, és legfontosabb eleme, mivel itt futnak 0Ossze mas
rendszerek adatai, és ez teszi lehetbévé szamos kiegészité rendszer mikodését is. Az
EESZT minden elénye mellett jelenleg még nem éri el maximalis potencialjat, mivel
hianyzik néhany architekturat és infrastruktarat érinté fejlesztés. Ezek kozul az egyik
legégetébb, hogy a rendszerben tarolt historikus adatok nagy része strukturalatlan,
elemzésre rendkivil nehezen hasznalhaté (PDF) fajlokban van.

Az Eurépai Egészségiigyi Adattér (EHDS)

8. Az Eurépai Unié az adatok felhasznalasa és az ezekre épiilé digitalis fejlesztések
terén sulyos versenyhatranyban van az Egyesiilt Allamokkal és Kinaval szemben.
Ezen kivan javitani az Eurdpai Adatstratégia, mely a ,kdz0s piac”’ elvét szeretné
kiterjeszteni szamos terllet kbzadatrendszereire is. Az Eurépai Egészségiigyi Adattér
ennek a folyamatnak az elsé eleme, és megvaldésulasa mind a paciensek helyzete,
mind pedig az eurdpai innovacidés képesség szempontjabdl is rendkivil jelentds
elérelépés lenne a jelenlegi allapothoz képest.

9. Az EHDS implementacidja még korai szakaszban van, ezért jelent6s mozgastér
kinalkozik a szabvanyok, protokollok meghatarozasara. Azok az orszagok, amelyeknek
a szabvanyai adaptalasra kerulnek a k6z6s adattérben, relativ versenyelényt szereznek,
ezért a tagallamok részérél intenziv lobbitevékenységre lehet szamitani. Az EESZT és
tamogatd rendszereinek fejlettsége miatt Magyarorszag jé gyakorlatként szolgalva
elénnyel indul ebben a folyamatban.

Az Egészségligyi adat-okoszisztéma tovabbi fejlesztése

10. Az egészségligyi adat-okoszisztéma fejlesztése rendkiviil 6sszetett feladat, mely
soran egységes koncepcidba kell foglalni stratégiai, egészség-gazdasagtani,
orvosszakmai, technoldgiai és gazdasagi-versenyképességi szempontokat. Javasoljuk,
hogy a kormanyzat hozzon létre egy Egészségligyi Digitalis Médszertani Kozpontot
a szakmai-operativ koordinacids feladatok elvégzésére. Mivel a modszertani kozpont



11.

12.

13.

14.

tevékenysége els6sorban az egészséglgyi stratégidhoz kotédik, javasoljuk, hogy
szervezetileg az egészségugyért felelés agazatvezetés apparatusa alatt j6jjon létre.

Javasoljuk az egészségligyi adatvagyon tovabbi, gyors bovitését és strukturalasat
az elsdédleges, és masodlagos felhasznaldas mindségének javitasa, valamint a
komplex elemzések lehetdévé tétele érdekében. A bévitésben harom terileten
kinalkozik nagy el6relépési lehetéség: A PDF allomany strukturalasa, a telemedicinas
adatok integracidja, valamint az egészségligyi adatokat tartalmazd kézadatrendszerek
(EESZT, NEAK, NNGYK, KSH) o6sszekapcsolasa. Meggy6z6édésink, hogy ezek a
fejlesztések a jovébe vald befektetést jelentik és biztos megtérilést hoznanak az
elkdvetkezendd években.

A klinikai vizsgalatok terén a Magyarorszagon rendelkezésre allé kivald
humaneréforras-allomany, valamint a bejaratott szakmai egyuttmikodések miatt mar
viszonylag csekély erdforrasokat igényld fejlesztésekkel is nagy hatast lehetne
elérni. A hazai és nemzetkdzi innovativ gyogyszercégekben, és az ket képviseld
szakmai szervezetekben jelentds tudas all rendelkezésre ahhoz, hogy a fejlesztések
implementaciéja a leghatékonyabban torténjen, igy a folyamatba vald bevonasuk
eléremutato lenne.

A masodlagos adatfelhasznalas altal jelentés versenyképességi javulas érheté el a
gazdasagi és innovacios teriileteken is, ezért javasoljuk, hogy ennek jogszabalyi és
intézményi keretrendszere mielébb kertljon kialakitasra. Ennek legfontosabb eleme egy,
dedikaltan az egészségiigyi adatok masodlagos felhasznalasat koordinalé
adatvagyon ugynokség kell, hogy legyen. Az ligyndkség legfontosabb feladata, hogy
valés use-casek felhasznaldsaval alakitsa ki a felhasznaldas modelljét, valamint
transzparens és hozzaférhetdé moédon mikodtesse azt. Allaspontunk szerint a
szervezetnek vagy kdzvetlenll a Nemzeti Adatvagyon Ugynokség (NAVU), vagy mas
magas szint(, horizontalis ralatast biztositd szervezet ala kellene tartoznia.

Az egészségligyi adat-okoszisztémaval kapcsolatos tervezéskor minden terileten
figyelembe kell venni az emberi tényezét is. A legjobban megtervezett rendszerek
sem tudjak betélteni a funkcidjukat, ha végfelhasznalok (legyenek azok egészséglgyi
dolgozdk, vagy paciensek) nem, vagy nem megfeleléen hasznaljak azokat. A kudarcok
harom f6 oka rendszerint a hétkdznapi gyakorlathoz nem illeszkedé rendszerfelépités,
valamint a felhasznal6i készség illetve bizalomhidny vezet. Ezek athidaldsara minden
tervezési folyamat soran megfelel6 figyelmet kell forditani.



Bevezetés

Az Amerikai Kereskedelmi Kamara (AmCham) egy tagjai altal finanszirozott, politikailag
fuggetlen érdekképviseleti szervezet, amely 1989-es megalakulasa 6ta képviseli magyar és
nemzetkdzi tagvallalatainak Uzleti érdekeit. Tevékenységunkkel arra térekszink, hogy minél
jobban hozzdjaruljunk Magyarorszag nemzetkdzi versenyképességének javitdsahoz, és
fenntartsuk a vallalati-Uzleti szféra és a kormanyzat kozotti kdzds célok mentén vald
parbeszédet és egyuttmikodest.

Az AmCham Egészséglgyi Bizottsaganak tdbb mint 40 innovativ élettudomanyi tagvallalata
van. Ezek a gydgyszeripari és orvostechnikai cégek az attérést jelent6 technoldgiaik,
befektetéseik, tudomanyos kutatasaik révén jelentés mértékben jarulnak hozza ahhoz, hogy a
magyar egészségugy korszerl, fenntarthatd, és értékalapu lehessen. Jelentéséguket jol
mutatja, hogy a Nemzeti Népegészségugyi és Gyogyszerészeti Kozpont altal 2023-ban
nyilvantartott klinikai vizsgalatok tébb mint 40 %-at az AmCham tagvallalatai kezdeményezték.

Erdekképviseleti munkank keretében az elmult években tobb, az egészségiigy kiilbnbdzd
terlleteit érint¢ allasfoglalast és javaslatcsomagot készitettink (pl.: Egydttmiikddés eqy
Fenntarthaté és Ertékalapi Egészségiigyért, Eqgészséges Nemzet, Versenyképes Orszag).
Ebbe a sorozatba illeszkedik jelenlegi javaslatcsomagunk is, amelynek célja, hogy ravilagitsunk
az egészségugyi adatvagyonban rejl6 lehet6ségekre, valamint, hogy parbeszédet
kezdeményezzink annak olyan modon torténd felhasznalasardl, amely nem csak pozitivan
hathat az egészségligyi Okoszisztéma minden szerepl6jére, de egyben kitdrési pontként
szolgalhat Magyarorszag eurépai versenyképességének szempontjabdl is.

A digitalis atalakulas minden gazdasagi és tarsadalmi rendszert elér, ez alél az egészségugy
sem kivétel. A folyamatban rejl6 lehet6ségek megfelel6 kiaknazasa esetén:

javithato az ellatas szinvonala,

megkonnyithetd a szakpolitikai tervezés és szakmai iranyitas,

hatékonyabba tehet6 az eréforrasok felhasznalasa,

erfsitheté a hazai K+F+| 6koszisztéma, valamint

Uj gazdasagi értéket képviselb tevékenységek jelenhetnek meg Magyarorszagon.

Ugyanakkor ra kell vilagitanunk a kockazatokra is, amelyek koézil a legjelentésebbek az
idétényezd, a kiélezett verseny és a trendekbdl valé kimaradas hatranyos kdvetkezményei.
Ennek kilénds aktualitast, és hatarokon ativelé dimenziét ad az Eurdpai Egészségligyi Adattér
implementaciés folyamata, ezért kiléndsen fontos, hogy minél elébb megteremtédjenek azok a
feltételek, amelyek felgyorsitjak a jo min6ségi, strukturalt egészségugyi adatokkal feltoltott
rendszerek fejlesztését és integraciojat.

Szilard meggy6z6désiink, hogy amennyiben az egészséglgyi adat-Okoszisztéma fejlesztése és
kiaknazasa megfeleld stratégiai hangsulyt, valamint elegendé emberi és anyagi er6forrast kap,
ugy Magyarorszag ki fogja tudni aknazni azokat a helyzeti és technolégiai elényoket,
amelyekkel ma tobb terlleten is rendelkezik. Ebben a térekvésben az uniés magyar elndkség is
segitségunkre lehet.


https://www.amcham.hu/sites/default/files/publications/2021-07/Egy%C3%BCttm%C5%B1k%C3%B6d%C3%A9s%20egy%20fenntarthat%C3%B3%20%C3%A9s%20%C3%A9rt%C3%A9kalap%C3%BA%20eg%C3%A9szs%C3%A9g%C3%BCgy%C3%A9rt%202021.pdf
https://www.amcham.hu/sites/default/files/publications/2021-07/Egy%C3%BCttm%C5%B1k%C3%B6d%C3%A9s%20egy%20fenntarthat%C3%B3%20%C3%A9s%20%C3%A9rt%C3%A9kalap%C3%BA%20eg%C3%A9szs%C3%A9g%C3%BCgy%C3%A9rt%202021.pdf
https://www.amcham.hu/media/amcham-news/healthcare-committee-releases-new-proposals-advance-sustainable-and-value-based

|. Az egészségugyi adatokban rejl6 lehet6ségek

Az egészségugyi raforditdsok melletti érvként rendszerint el szokott hangzani, hogy ,minden
egészségugyre forditott forint hozzavetélegesen kettével noveli a GDP-t”." Bar a tényleges
Osszefliggés Osszetettebb, a forrasok ndvelése valdéban multiplikator hatast gyakorol a bruttd
hazai termék vonatkozasaban. A ndvekmény pontos mértéke viszont erbésen flgg a
forrasfelhasznalas hatékonysagatol. Ebben a fejezetben attekintést adunk az egészségugyi
adatokkal kapcsolatos alapvetd fogalmakrdl, a velik kapcsolatos elvarasokrdl, valamint
igyekszlink ravilagitani arra, hogy felhasznalasuk hogyan jarulhat hozza az egészségugyi
rendszer hatékonyabba tételéhez, igy attételesen a gazdasag ndvekedéséhez. A terilet
komplexitasara val6 tekintettel, fontosnak tartjuk az egységes nomenklatura definidlasat és
hasznalatat is, mely megkonnyiti az érintett felek kozotti parbeszédet.

Fogalmi meghatarozas, adatforrasok

Az altalanos adatvédelmi rendelet (GDPR) szerint az egészségugyi adat (health data) alatt ,egy
természetes személy testi vagy pszichikai egészségi allapotara vonatkozé személyes adatot
értlink, ideértve a természetes személy szamara nyujtott egészséglgyi szolgaltatasokra
vonatkoz6é olyan adatot is, amely informaciét hordoz a természetes személy egészségi
allapotarol’.

A definicié ravilagit a fogalomban rejl6 attételességre is, amelynek révén egészséglgyi adatnak
tekintiink minden olyan szarmaztatott adatot is, ami informaciéértéket hordoz egy adott személy
egészségeét illetéen. Ebbe a kdrbe tartozik tdbbek kdzott a kortdrténet, a vizsgalati eredmények,
a gyogyszerbiztonsagi és klinikai kutatasi jegyz6konyvek, a tavmonitorozé eszkozok altal
gyQjtott adatok, betegelégedettségi kérdbivek, gyogyszerkivaltasi kimutatasok,
tarsadalombiztositasi adatok, és még sok mas. Az egészséglgyi adatok egy jéval sziikebb
korét alkotjak a klinikai adatok (clinical data), amelyek jellemzden egy adott paciens szamszeri
egészseégi indikatoraira vonatkoznak, példaul egy laboratériumi leletben szereplé értékek. Jelen
anyagunkban kovetkezetesen a tagabb jelentéskort lefed6 egészségugyi adatok fogalmat
hasznaljuk. Az egészségligyi adatok fogalmi és szabalyozasi jellemz8inek orszagok szerinti
Osszehasonlitasat az 1. sz melléklet tartalmazza.

Egészséglgyi adatok szamos kulénb6zé forrasbdl szédrmazhatnak. Ezek Magyarorszagon
elsésorban az allami egészséglgyi ellatorendszer intézményei, a maganegészségugyi
szolgaltatok, a laboratériumi és képi diagnosztikai intézményhalézat, de fontos forras a Nemzeti
Egészségbiztositasi Alapkezel6 (NEAK) mint finanszirozé, a Nemzeti Népegészségugyi és
Gyodgyszerészeti Kdozpont (NNGYK) mint kdzponti feligyeleti szerv, a Kdzponti Statisztikai
Hivatal (KSH), mint a kézadatok legfontosabb aggregatora, valamint tovabbi intézmények és
kdézadatrendszerek is.

' Szazadvég (2024): Az innovativ gyogyszeripar magyarorszagi fenntarthatésaga.



Az egészségligyi adatok potencialis forrasai
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MinGségi jellemzdk, strukturaltsag

Az egészséglgyi adatokkal kapcsolatos legfébb kdvetelmény, hogy j6 minéségliek legyenek,
mert csak ebben az esetben hordoznak megfelel6 informaciértéket. Az
informaciétechnolégiaban koézismert a Garbage In, Garbage Out (GIGO) jelensége, miszerint
pontatlan vagy hibas bemeneti adatokbdl akkor is téves kovetkeztetések szlletnek, ha maga a
feldolgozasi folyamat tokéletes. Az adatok akkor tekintheték j6 minéségiinek, ha megfelelnek az
alabbi 6t kritériumnak:

1. Teljeskoriiség
Az adatok megfelel6 mennyiségben allnak rendelkezésre, és kiterjednek minden
szilkséges és elvart paraméterre, vagyis az adathalmazban nincsenek ,lyukak”.

2. Pontossag
Az adatok szamszer( értékei a valdésagnak megfeleld értékeket képezik le és nem
tartalmaznak tulzott kerekitést, elnagyoltsagot a felhasznalasi célhoz képest.

3. Kovetkezetesség
Az adatok formatuma, strukturaja, megbizhatésdga egységes, akkor is, ha eltéré
forrasbdl szarmaznak.



4. |ddszeriiség
Az adatok a felhasznalasi cél szempontjabdl megfeleld aktualitassal rendelkeznek.

5. Ervényesség
Az adatok a valés allapotokat és viszonyokat képezik le, elemzéskor nem torzitanak egy
adott iranyba.

Természetesen egyetlen adatrendszer sem lehet maradéktalanul tokéletes, hibak a legjobb
szandék mellett is mindig el6fordulnak. Ugyanakkor, ha ezek szama kevés, megfeleld
mechanizmusokkal kiszirhet6k, korrigalhatok.

Szintén sokszor kerll el a strukturaltsag fogalma is, aminek az adatok akkor felelnek meg, ha:

1. Szemantikailag egységesek
Az azonos jellegl adatok forrastol fliggetlendl egységes formaban jelennek meg, példaul
egy bizonyos révidités mindig ugyanazt a fogalmat jeldli, vagy egy adott élettani érték
mindig ugyanabban a mértékegységben van megadva, stb.

2. Digitalisan konnyen feldolgozhaték
Az adatok tablakba rendezve, hozzajuk mas, logikailag kapcsolddé adatokkal egydtt,
szerepelnek, nem példaul folyd szévegben elszorva, stb.

A j6 mindségu, strukturalt adatok elengedhetetlenek a nagy adathalmazokon végzett (Big Data)
elemzésekhez, valamint a Mesterséges Intelligencia (MI) megoldasok fejlesztéséhez és
betanitasahoz.

Elsédleges és masodlagos felhasznalas

A megfelel6 minéségl és strukturaltsagu adatvagyon kozvetlen és kozvetett célokra is széles
korben felhasznalhatd. Elsédleges felhasznalas alatt értjik a beteg személyéhez, ellatasahoz,
valamint az ¢ ellatasanak tervezéséhez, szervezéséhez vagy finanszirozdsahoz kdzvetlenul
kapcsolddoé célokat. A masodlagos felhasznalas sokkal szélesebb kord, és jellemzéen nem egy
személyt érint. Ide tartozik a rendszerszint(i stratégiai, koltségvetési és operativ tervezés, az
innovaciés és kutatas-fejlesztési célu felhasznalas, a szakemberképzés fokuszterileteinek
meghatarozasa stb.

Az alabbiakban néhany olyan felhasznalasi teriletet tekintiink at, ahol szisztematikusan végzett
statisztikai adatelemzéssel is jelent6s sikerek érhetdk el, és amelyek Mesterséges Intelligencia
felhasznalasaval még tovabb novelhetdk.



Gyorsabb és jobb betegellatas, hatékonyabb betegut szervezés

Ha az egészséglgyi szakemberek tobb relevans informacioval rendelkeznek az egyes
betegekrdl, az megkdnnyiti szamukra a gyorsabb és pontosabb diagnézis felallitasat, amely
javitjia az ezekre épuld klinikai és ellatasi dontéseket is. Ez kllondsen igaz a komplex és
nehezen azonosithaté tinetegyuttesekkel jaré betegségek (pl: sclerosis multiplex) vagy a ritka
betegségek esetében. Ha az elektronikus egészséglgyi nyilvantartasokban 1évé (Electronic
Health Record, EHR) betegadatok konnyen Osszevetheték a molekularis vagy képalkotd
diagnosztikai adatbazisokkal, olyan 6sszefiiggésekre derlilhet fény, amelyek révén gyorsabb és
pontosabb eredmények szllethetnek.

A gyors és pontos diagnosztizalas lehetévé teszi a betegségek korai, vagy akar megeléz6
jellegli azonositasat, valamint a paciens allapotanak és szikségleteinek megfeleld ellatasi
(progresszivitasi) szintre terelését. Ezzel kiszamithatobb és személyre szabottabb betegutak
jéhetnek létre, vagyis az egyén azt az ellatasi sorozatot kapja, amely szamara id6ében és
modszerét tekintve a legmegfelelébb. A hatékonysagnak és az id6szerliségnek, kildéndsen a
magas kockazatu betegségek esetében, akar életmentd szerepe is lehet.

A jol szervezett betegutak nemcsak egyéni szinten eredményeznek jobb kimeneteket, de
finanszirozasi szempontbdl is elénydsek, hiszen, ha egy nem megfelel terapia kevesebb
egészségnyereséggel jar, ugyanakkor felesleges, rosszul hasznosulé kiadas, akkor a
megvasarolt termék és szolgaltatas nem jol hasznosul. Hasonld a helyzet akkor, ha a pacienst
az indokoltnal magasabb progresszivitasi szinten latjak el, hiszen ez a véges emberi és anyagi
eréforrasok, helybéli kapacitasok hatékonytalan felhasznalasat jelenti.

Az ellatasi folyamatok és a betegutak monitorozasa lehetévé teszi a mindségbiztositast, a
hatékonytalan protokollok felllvizsgalatat és a rendszerben [évd parhuzamossagok és egyéb
akadalyok azonositasat, ezért az egészségugyi adatok a klinikai felhasznalason tul a
rendszerszint(l szakmai iranyitasi dontések meghozatalat is segitik.

Hatékonyabb kutatas-fejlesztés, tébb és jobb klinikai vizsgalat

Az egészségugyi adatrendszerek Osszekapcsolasa nemcsak az adattdmeget ndveli, hanem
annak sokféleségét is. Lehetdévé teszi kordabban nem lathatd korrelacidk, vagy ok-okozati
viszonyok felfedezését is, amelyek termékeny talajt biztositanak a gyogyszer- és hatéanyag
kutatastdl kezdve az orvostechnikai és diagnosztikai eszk6zok fejlesztésén at a dontéstamogato
MI fejlesztésekig. Ezek egyuttese rendszerszinten is hozzajarul az innovacios Okoszisztéma
potencialjahoz.

A kilonb6z6 gydgyszerek klinikai vizsgalatakor a vallalatok nagymértékben tamaszkodnak az
elézetesen elérhetd egészségugyi adatokra. Kulonosen igaz ez a tervezeési szakaszra, amikor a
célorszag kivalasztasakor kulcsszempont, hogy jol beazonosithatéan rendelkezésre all-e az a
betegpopulacio, amire tamaszkodva felépitheték a vizsgalati paraméterek, és amelybdl
varhatéan megfelelé szamu résztvevé toborozhatd. Emellett iparagi trend, hogy a hatasossag
maximalizalasa érdekében az Uj fejlesztésli gyogyszerek egyre specializaltabbak, igy a
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vizsgalatok megvaldsithatosagi tanulmanyaban is egyre célzottabb paraméterek mentén
torténik a betegek felkutatasa. Mivel a klinikai kutatasokért intenziv nemzetkozi verseny folyik,
ezért a potencialis betegcsoportok gyors megtalalasa versenyel6nyt jelent.

A klinikai vizsgalatok kutatasi médszertananak fejlédésével egyre nagyobb hangsulyt kap az
ugynevezett Real World Data (RWD) megkdzelités is, amely abbdl indul ki, hogy a terapiak
valédi hatékonysagat nem a standardizalt kdrnyezetben végzett vizsgalatok mutatjak meg,
hanem azok, amelyek a betegek ,hétkdznapi” életkdrilményei kéré vannak felépitve. Az RWD
vizsgalatokhoz sok kulonb6zd adatforrasbdl szarmazoé informacié (pl. EHR, diagnosztikai
rendszerek, tavmonitorozé eszkdzok, tarsadalombiztositas, stb.) szintézise sziikséges, ez pedig
csak megfeleld 6sszekapcsoltsag esetén lehetséges. Az RWD megkdzelités a mar forgalomba
hozott gyogyszerek, terapiak, orvostechnikai eszk6zok biztonsagossaganak és hatasossaganak
hosszu tavu nyomon kovetését is nagymértékben segiti, aminek pedig a készitmények
koltségvetési finanszirozasat érinté vonatkozasai is lehetnek.

Célzottabb népegészseqligyi programok, gyorsabb vészhelyzeti reagalas

A népegészségugy valodi interdiszciplinaris terilet, ahol az orvosszakmai szempontok mellett
jarvanyugyi, gazdasagi, szocioldgiai, fenntarthatéosagi és sok mas egyéb aspektust is
figyelembe kell venni. Ebbél kifolydlag a népegészséglgy kiulondsen sokat profitalhat az
adatrendszerek integraciojabdl.

Az adatalapu elemzés és tervezés segithet a sérilékeny tarsadalmi csoportok
beazonositasaban, a célzott szlirési és egészségpromocios programok kialakitasaban, valamint
azok elérésének és hatékonysaganak ndvelésében. A hatékony, adatalapon megtervezett és
visszamert népegészségugyi programok jelentds pozitiv hatast gyakorolhatnak a lakossag
egészségére, és ezaltal a nemzetgazdasag fejlédésére. Nemzetkdzi referenciaértékek szerint
az atlagosan varhaté élettartam 1 évvel valé megndévekedése, mintegy 4%-kal jarul hozza a
gazdasag teljesitményéhez.?

A gyors reagalas és a nagyfoku hatékonysag, kulonosen fontos egészségugyi vészhelyzetek
esetén, amikor kényszerité korilmények kozott, rovid idd alatt szlikséges a legjobb déntéseket
meghozni. Megfelel6 min6ségli egészséglgyi adatvagyonra alapozva viszonylag rovid id6 alatt
elkészithet6k azok az elemzések, jelentések, dontéstamogatd analitikai fellletek, amelyek
alapjan meghozhatok a sziikséges intézkedések.

Atfogobb stratégiai tervezés, hatékonyabb finanszirozas

A stratégiai, operativ-szervezési és kontrolling folyamatok hatékonysaga nagymértékben néhet,
ha a doéntéseket adatalapra lehet helyezni. Az egészségugyre forditott kézkiadasok a vilag
minden orszagaban jelentbs koltségvetési tételt képeznek, ez az dsszeg Magyarorszagon

2 A jo egészségi allapot és a gazdasagi teljesitmény kozotti pozitiv 6sszefliggést szamos tanulmany
alatdmasztja, példaul: Bloom, Canning & Sevilla (2003). The Effect of Health on Economic Growth:

A Production Function Approach. World Development Vol. 32, No. 1, pp. 1-13, 2004.



https://www.gtac.gov.za/wp-content/uploads/2022/02/The-Effect-of-Health-on-Economic-Growth-A-Production-Function-Approach.pdf
https://www.gtac.gov.za/wp-content/uploads/2022/02/The-Effect-of-Health-on-Economic-Growth-A-Production-Function-Approach.pdf
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2022-ben 4427,3 md Ft-ot tett ki®. Mindannyiunk kézos érdeke, hogy ezek a forrasok a lehetd
leghatékonyabban kertiljenek felhasznalasra.

Megfelelé adatelemzéssel rendszerszinten is meghatarozhatok az egészségulgyi 6koszisztéma
azon terlletei, ahol egységnyi raforditassal a legjobb eredmények érhetbk el, és ezek
O0sszehasonlithatok az alulteljesité tertletekkel, elemezve a kilénbségeket. Kitdrési pontok
valnak azonosithatova, valamint atfogdé mddon valnak vizsgalhatéva olyan U
rendszerszervezési modellek, mint példaul az eljarasok, terapiak és eszkdzdk hosszu tavu
kimenetein alapulé technolégiaértékelés és az azt figyelembe vevd tarsadalombiztositasi
finanszirozasi megoldasok.

ll. A magyar egészsegugyi adat-Okoszisztema

A magyar egészséglgyben évtizedek 6&ta hasznalatban vannak kilonbdzé kérhazi,
betegnyilvantartd, diagnosztikai és mas informatikai rendszerek, de ezek sokaig teljesen
kulénalléan, elszigetelten mikodtek.

A szamottevd fordulat 2015 decemberében kovetkezett be, amikor az Orszaggylilés elfogadta
az egyes egészséqligyi és egészségbiztositasi targyu térvények modositasardl szolé6 2015. évi
CCXXIV. torvényt, és ezzel megnyilt az ut az Elektronikus Egészséglgyi Szolgaltatasi Tér
(EESZT) kialakitasa felé, amely azota az egészségligyi adat-okoszisztéma kozponti
rendszerévé valt. A Nemzeti Digitalizaciés Stratégia (2022-2030) szamos célkitlizést tartalmaz
az EESZT-t és az egészségugyi adatvagyont érintd tovabbi fejlesztéseket illetéen. Ezek kdzott a
célok kozott szerepel az adatstrukturaltsag ndvelése, az Uj adatgyUjtési csatornak kialakitasa
(példaul telemedicinas eszkdzokodn vagy betegelégedettségi kérdéiveken keresztiil), valamint a
kiegészit6 rendszerek létrehozasa.

3 Forras: KSH
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Az egészségligyi adatokoszisztéma jelenlegi és tervezett adatforrasai

Népegészséglgyi Kdzponti Kérhazi Integralt Gazdalkodasi Rendszer (KKIGR),
Kozponti egészségiigyi adatok, Mukodési és kontrolling adatok,
infrastrukttra szlrési statisztikak Szakdolgozdi nyilvantartds

Allami és
maganegészségiigyi L,
szolgltatok, paciensek NNGYK NEAK Betegseg
Kérhazi informaciés regiszterek
rendszerek
(HIS)
EHR, elektronikus Tavmonitorozo és Finanszirozasi Betegségekkel,
egészségligyi dokumentumok, mas orvostechnikai adatok, ellatasokkal
képalkotd és eszkdzokbél Orvosi nyilvantartés kapcsolatos adatok
labordiagnosztikai vizsgalatok szarmazo adatok
eredményei

Forras: Dr. Kadar Magdolna, a Belligyminisztérium Fejlesztéspolitikai F6osztaly vezetbjének 2024.04.25-én, a
Magyar Egészségligyi Menedzsment Tarsasag konferenciajan elmondott el6adasa nyoman

Az Elektronikus Egészsegugyi Szolgaltatasi Ter

Az EESZT rendszer képezi a jelenlegi egészségligyi adat-Okoszisztéma kozponti elemét,
amely:

e integralia a tObbi informatikai rendszerbdl és adatbazisbdl szarmazéd adatokat, és
ezekhez technoldgiai értelemben ,egykapus” hozzaférést tesz lehetéve,

e Kkijeldli a jovébeli digitalis fejlesztések alapvetd igazodasi pontjait, megadja a keretet uj,
potencialis adatforrasok bekapcsolasahoz,

e platformot ad Uj, belsé funkcidk, valamint felhasznaldi fellletek fejlesztéséhez (pl.:
betegut-menedzsment rendszer, Jarobeteg Iranyitasi Rendszer, Egészségablak).

Az EESZT implementacidja sikeresnek tekinthet§, még nemzetkdzi dsszehasonlitasban is
kevés hasonléan jol mikodd, integralt és egyben fejléddési potenciallal rendelkezd példat
talalunk, ezért Gdvozoljik a rendszer tovabbi fejlesztésére, funkcidinak bévitésére vonatkozé
kormanyzati terveket. Az alabbiakban az ezekkel kapcsolatos szempontokat, lehetéségeket
tekintjuk at.

Adatstruktura, adattarhaz

A tarolt adatok strukturaltsagat illetéen az EESZT jelenleg vegyes képet mutat. Az ambulans
lapok, zardjelentések, leletek tobbsége PDF formatumud fajlokban (praktikusan kilénallé,
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sokszor folydszoveget és eltéré formazast tartalmazé dokumentumokban) kerul feltdltésre,
amelyek ugyan ,katalégusszerlien” gyorsan és nagy megbizhatésaggal el6hivhatok, de a
strukturaltsag koévetelményeinek nem felelnek meg. Pozitiv fejlemény, hogy egyre toébb
részterlleten készilnek el a strukturalt adatbemenetet biztosité Grlapok (pl.: altalanos
laboratériumi eredmények, haziorvosi torzskarton, szllészeti kérlap, stb.), de emellett sziikség
lenne a folyamat felgyorsitasara.

Amennyiben létrejonnek az egyes szakterlletekre vonatkozé strukturalt Grlapok, ugy megnyilik
az ut a historikus PDF allomany megfelel6 atkonvertalasara a mar ma is elérhet6 MI
megoldasok segitségével. A folyamat eredményeként jelentésen néne az analitikaban is
felhasznalhaté adatvagyon, és az EESZT valéban képessé valna maradéktalanul kiszolgalni a
komplex analitikai igényeket. A historikus adatok strukturalasa elengedhetetlen feltétel ahhoz,
hogy az |. fejezetben vazolt célok teljeslini tudjanak és a magyar egészségligyi adatvagyon
valéban megfeleléen hasznalhatova valjon mind els6dleges, mind pedig masodlagos
adatfelhasznalas soran.

Az adatstrukturaltsagot érint6é fejlesztéseknek IT architekturalis és infrastrukturalis vonzatai is
vannak. A legfontosabb architekturat érinté feladat a koézponti adattarhaz kialakitasa. Az
adattarhaz egyrészt ki tudna szolgalni a magasabb szintli keresési és lekérdezési igényeket,
masrészt a specialisan kialakitott, particionalt szegmenseken (adatpiacokon) keresztil
megvalésithatd lenne az elsédleges és masodlagos adatfelhasznalast segité specializalt
funkciok, kiegészité rendszerek Osszekapcsolasa is. Az adattarhaz kialakitasakor lényeges
szempont, hogy legyen mdd a képi diagnosztikai felvételekbdl szarmazé adatok tarolasara is,
mivel ezeket az EESZT jelenleg egyaltalan nem tudja feldolgozni. Mivel maguknak a képi
felvételeknek a megdrzése rendkivil sok tarhelyet igényel, megfontolandd azok megfeleléen
cimkézett adatlenyomatat tarolni. Az ilyen lenyomatok I|étrehozasara szintén létezik elérhetd
technologiai megoldas.

Az architektura fejlesztése mellett megfelel6 infrastrukturalis fejlesztésekre is szukség van,
mivel ezaltal biztosithatd az, hogy a rendszer egésze megbizhatéan és stabilan mikdodjon. Ez
elsésorban megnodvelt szamitasi és tarhely kapacitasokat jelent, amelyek kivalthatok fizikailag
telepitett szerverekkel, vagy felh6alapu szolgaltatasok igénybevételével is.
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A magyar egészséglgyi adat-6koszisztéma

Adatszolgaltatok Forrasrendszerek Adat Kézponti tarolas Adatfelhasznalék
és feldolgozas
Intézményi Betegellatas
Egeszs‘egugly\ rendszerek A i 4
szolgaltatok Allamigazgatas
(HIS)
EESZT Lakossag
* Telemedicina —

@ szolgaltatok [ Strukturalt adat Operativ rendszer

g e Gyartoi felhék

2 * Szemlantikaitag Elemzd- - Agazatiranyitasi informaciok
Lakossag = egyseges feldolgozs ||  Szakmaikozosségek

g . (i

% . Otthoni eszkazdk - « Digitalisan adatkdzpont Maésodlagos adatfelhasznalok

] e EgészségAblak feldolgozhato

adatbeklldd

Forras: Mazi Miklés, az ESZFK Nonprofit Kft. vezetd szakértGjének 2024.04.25-én, a Magyar Egészségligyi
Menedzsment Tarsasag konferenciajan elmondott el6adasa nyoman

Az EESZT kiegészito rendszerei

Az EESZT-nek az elsédleges funkcidja a gyoégyitasi és ellatasi tevékenységek tamogatasa,
amely feladatot a mar meglévé informatikai keretrendszerre Ultetett kiegészité rendszerek (un.
szolgaltatasi csomagok) segitségével tudja ellatni.

Betegiranyitasi rendszerek

A betegellatas rendkivul 6sszetett szakmai és szervezési folyamat, amelynek menetét szamos
kiils6 és bels6 tényezé befolyasolja. Ezek kombinaciéjabdl adddik, hogy nincs két ugyanolyan
helyzetben 1évé beteg, minden esetben mas és mas az optimalis betegut. Ennek a megtalalasa
a kulcs a leghatékonyabb eréforras-felhasznalas melletti legjobb kimenet eléréséhez, ideértve a
folyamatban résztvevd Osszes érintett (paciens, hozzatartozd, egészségligyi szakember)
személyes, megélt tapasztalatat és megelégedettségét.

A betegut-menedzsment rendszermodul, amely az allam és piaci szerepl6k kollaboracidjaban
készllt, a beteget és az ellatasat kdzéppontba helyezve kapcsolja 6ssze a betegut szerepléit.
Az orvosoknak segit a protokolloknak megfelel6, ugyanakkor a személyre és esetre szabott
kezelési tervek Osszeadllitasdban, valamint a megfelelé progresszivitasi szintli, szabad
kapacitassal rendelkezé ellatasi helyszinek megtalalasaban. A rendszer pilot programok
keretében torténd tesztelése jelenleg is zajlik tdébb intézményben. Amennyiben ezek a
programok pozitiv tapasztalatokkal zarulnak, javasoljuk a fejlesztési folyamat felgyorsitasat, és
a felhasznalasi terlletek mielébbi kiszélesitését.
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A betegut-menedzsment modul funkcionalitasat jol kiegésziti a Jarobeteg Iranyitasi Rendszer
(JIR), amelynek célja a jarobeteg-szakellatdé rendszer hatékonysaganak novelése, az
alapellatas és a szakellatasi szintek kozotti egyuttmiikodés elésegitése, valamint a paciensek
elégedettségének javitasa. A JIR fejlesztésének kiinduldpontjat az adta, hogy felmérések
megmutattak, hogy a lakossag szamara az ellatasi folyamat egyik legnehézkesebb része az
egészsegugyi rendszerrel valoé kapcsolatfelvétel, valamint a hosszu varakozasi id6. A rendszer
ezért a haziorvosi és szakrendelési idépontfoglalasra biztosit elektronikus lehetéséget, egyben
jelezve a szabad és foglalt id6pontokat. A JIR bevezetése transzparenssé teheti a vardlistak
tényleges hosszat, megmutatva ezzel a tényleges kapacitasszikségleteket, valamint a
varakozasok szerint egyfajta ,teherelosztd” funkciot is betdlthet azaltal, hogy a jelentkezéseket
kiegyenliti a leterheltebb és a kevésbé igénybevett ellatdhelyek koézoétt. A rendszer
mikodésének részeként rendkivil fontos volna a megfeleld 6szténzdk kialakitasa is (mint
amilyen a koézelmultban felmerilt 1000 Ft-os foglalasi dij koncepcidja), amelyek elésegitenék,
hogy a betegek ténylegesen megjelenjenek a foglalt idépontokon, vagy ha erre még sincs
lehetéséguk, megfelel6 idében, elézetesen mondjak le azokat. Amennyiben eléall az a helyzet,
hogy a lakossag a foglalasokon tdmegesen nem jelenik meg, az még tovabb ronthat a jelenlegi
problémakon, és alaashatja a projekt sikerét.

Egészségablak, lakossagi felhasznaldi fellilet

A kozvetlen lakossagi hozzaférést az EESZT adattartalmahoz, illetve a kiegészitd
rendszereinek szolgdaltatdsaihoz az Egészségablak biztositja, egyfajta végfelhasznaloi
fellletként. A betegut-menedzsment rendszer lakossagi funkcidi, valamint JIR foglalasi
szolgaltatasai is varhatéan ezen a fellileten keresztil lesznek elérhetéek, amely j6 szinergiat
alkothat a rendszerben mar most is miikddd naptarkezelési funkcidkkal.

Az alkalmazas jelenlegi verzidjaban is mar szamos szolgaltatast nyujt. A betegek hozzaférnek
az Osszes ellatasi dokumentumukhoz, leletikhoz, és a szamukra felirt receptekhez, amelyeket
az eRecept rendszer segitségével elektronikusan is ki tudnak valtani. A kivaltott gyogyszerek
betegtajékoztatéi az NNGYK altal folyamatosan frissitett formaban megtekintheték. A TB lampa
funkcié segitségével barmikor ellenérizhetd, a tarsadalombiztositasi jogviszony érvényesseége,
igy hamarosan teljesen kivalthatd lesz a sérilékeny, és ezért sokak altal nem kedvelt TAJ
kartya. A rendszer tajékoztatasi funkcioi koézoétt megtalalhatdok az egyszerli, de fontos
adminisztrativ informaciok (mint példaul a haziorvos elérhet8sége és rendelési ideje), csakugy,
mint az Egészség A-Z menlpont alatt dsszeszedett és komplex, de mégis kdzérthetben
megfogalmazott betegségekkel, korképekkel, egészséglgyi fogalmakkal kapcsolatos,
tudomanyosan hitelesitett tajékoztatok.

Osszességében elmondhatd, hogy az Egészségablak egy rendkiviil joI megalkotott, laikusok
szamara is koénnyen attekinthetd és kezelhetd technoldgiai platform, amely tovabbi
fejlesztésekkel alkalmassa valhat arra, hogy egykapus megoldast kinaljon a lakossag és az
egészségugyi rendszer kozotti interakciohoz. Ennek a célnak az eléréséhez fontos, hogy a
fejlesztési folyamat soran tovabbra is kdzponti szempontként szerepeljen a felhasznaloi élmény
és az egyszerd, intuitiv kezelhet6ség, mert ennek donté jelentésége van a széleskori
adaptacioban. Bar az applikacié letoltéseinek szama folyamatosan és dinamikusan né,
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javasoljuk egy pozitiv Gzenetekkel operal6 tarsadalmi kommunikaciés kampany elinditasat az
alkalmazas tovabbi népszerisitése, és az aktiv hasznalat el6segitése érdekében. Ez akar
dsszekotheté lenne a tagabb, a Digitalis Allampolgarsagot népszeriisiteni tervezé
kommunikaciés programmal is.

A jovdbeli fejlesztések szempontjabdl megfontolandd, hogy megfeleld tarsadalmi részvétel (pl.
egyetemek, betegszervezetek) mellett kézds gondolkodas induljon el az Egészségablak
funkcidirdl, melyben érdemes lenne kiemelt figyelmet szentelni az id6s6dd, altalaban komorbid
és kronikus betegségekkel kizdd korosztaly igényeire. Ez a szélesedé tarsadalmi réteg jelentés
eréforrasokat hasznal fel az egészségulgyi rendszeren belll, igy hatékonyabb gondozasukkal
mind anyagi, mind emberi er6forrasok szabadulhatnak fel.

Intézmenyi iranyitasi, kontrolling és mas rendszerek

A targyaltak mellett szamos, mar létez6 és fejlesztés alatt allé rendszer all tényleges vagy
tervezett adatszolgaltatasi és funkcionalitasi Osszekottetésben az EESZT-vel. Ezek a
rendszerek elsésorban menedzsment, szervezési, illetve orvosi-szakdolgozéi szempontbdl
hivatottak tamogatni a kapacitastervezést, az eréforras-menedzsmentet, illetve a logisztikat.
Ezek kbézé tartoznak a kilonbdzé Kérhazi Informaciés Rendszerek (HIS-ek), a haziorvosi
rendelék és privat praxisok szamara késziilt megfeleljiik (miniHIS), az Apolastamogaté
Rendszer (ATR), a Kézponti Kérhazi Integralt Gazdalkodasi Rendszer (KKIGR), az Orszagos
Ment8&szolgalat altal hasznalt Mentésiranyitasi Rendszer (MIR), a diagnosztikat segité Patologia
Iranyitd Rendszer (PIR), és még sok mas.

Ezen rendszerek részletes attekintése meghaladja ennek az anyagnak a kereteit, de altalanos
tanulsagként elmondhatd, hogy bar az egészségugy fontos terlleteit hivatottak tdmogatni, a
készre jelentett rendszerek nem mindig teljesitették a vellk kapcsolatos alkalmazhatésagi vagy
akar technolégiai elvarasokat. A pontos okok felderitése kuldn-kilon elemzést igényel, de
altalanossagban elmondhatd, hogy a fejlesztési folyamatok soran kiemelten figyelni kell a
technoldgiai szabvanyok, paraméterek egységességére, kiléndésen az EESZT-hez vald
illeszthet6ség szempontjabdl. Szintén fontos szem el6tt tartani, hogy minden rendszer sikere
végeredményben a felhasznalokon mulik, igy bevonasuk, illetve a szakmai és gyakorlati
szempontjaik érvényesitése a fejlesztési folyamat soran jelentésen ndvelheti az elkésziilt
termékek elfogadottsagat is.

[Il. Az Eurdpai Egeszsegugyi Adatter

Gyakran elhangzik, hogy az adat az 4j olaj, amivel a megszolaldk rendszerint annak értékére,
valamint a modern gazdasagban betoltétt alapvetd jelentéségére kivannak utalni. Bar a
hasonlat ebbél a szempontbdl kétségtelenul helytallo, de 6sszességében meégis félrevezetd,
ugyanis az olajjal ellentétben az adatkincs (gyUjtéstdél fliggéen) lényegében végtelen
mennyiségben all rendelkezésre, valamint korlatlanul és ismételten felhasznalhaté médon. A
nagysagrendet j6l szemlélteti, hogy egyes szakért6i becslések szerint egy atlagos emberrdl
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élete soran tébb, mint 1100 terabyte egészségligyi adat gy(ijtheté*. Raadasul a felhasznalasra
jellemzé, hogy minél tdbb adat all rendelkezésre, a kimenetek annal jobbak lesznek, féleg az
MIl-célu alkalmazasok esetében. Mindezek miatt a hasznositas limitacidi inkabb csak a
megfeleld kihasznalasi képességekben rejlenek.

Az adatforradalom tarsadalmi és gazdasagi atalakuldsa soran tapasztalhatd, az eddig is
rendkivil kiélezett globalis verseny a nagy nyelvi Ml modellek (Large Language Models, LLMs)
megjelenésével még intenzivebbé valt. Ebben a versenyben az Eurdpai Uni6 a felépitésébdl és
széttagolt mikddésébdl fakaddéan mar most versenyhatranyban van az olyan globalis
szereplékkel szemben, mint az Egyesiilt Allamok vagy Kina. Ezen kivan valtoztatni a Bizottsag
altal 2020 februarjaban kiadott Eurépai Adatstratégia azaltal, hogy a ,kdzbs piac” elvét
kiterjeszti az egészségligyi, mezégazdasagi, feldolgozdipari, energialigyi, mobilitasi, pénzigyi,
kbézigazgatasi, valamint oktatasi agazatokban keletkezd kdzadatokra is. Ennek a
kezdeményezésnek elsé elemeként jon létre az Eurdpai Egészségugyi Adattér (European
Health Data Space, EHDS), amelynek létrehozasarol 2024 aprilisaban jutott megallapodasra az
Eurdpai Tanacs és az Eurdpai Parlament, elinditva ezzel a 2030-as céldatummal kitlizott
tervezési és implementacios folyamatot.

Konnyebb elsbdleges és masodlagos felhasznalas

Az EHDS projekt els6dleges célja, hogy egy kozds adattér létrehozasaval jobb és
betegcentrikusabb ellatashoz juttassa az uniés allampolgarokat, és a munkaerd szabad
aramlasanak elvét kovetve, lehetévé tegye a betegek szabad aramlasat is, hiszen a két
folyamat elvalaszthatatlan egymastol. Az elsédleges betegpopulacio eurdpai szintli sszekotése
lehetévé teszi, hogy a betegutak hatarokon ativeléen is nyomon kovethetdk legyenek,
optimalizalva a terapiakat a most jellemzd eseti ellatas helyett. A betegek igy nemcsak jobb
diagnézishoz és személyre szabottabb ellatashoz jutnak, de megkezdett kezelésiik mas unids
orszagban is zokkenémentesen folytathatd, az ellatasban résztvevé szakemberek elétt pedig
megnyilik a lehet6ség az orszagok kdzotti konzultaciora.

Legalabb ennyire fontos cél a masodlagos adatfelhasznalas eurdpai szinti megkénnyitése,
beleértve a szakpolitikai-dontéshozatali, népegészségligyi, kutatas-fejlesztési és innovacios
célu felhasznalast, amelyek az EHDS-ben sokkal nagyobb meritésbél, jobb kimenetekkel
dolgozhatnak. Kilén kiemelendd, hogy az egyes orszagok adatainak 6sszekdtésével lehetbség
nyilik a szakpolitikai intézkedések, protokollok, finanszirozdsi modellek hatasanak
Osszehasonlitasara, valamint a jarvanylgyi események gyorsabb feldolgozasara, és az azokkal
kapcsolatos reagalasra.

Lehetbségek és kockazatok

Az egységes adattér kialakitasanak eme kezdeti szakaszaban még nehéz megjésolni, hogy
milyen lesz a végkimenetel, de van néhany szempont, amit érdemes figyelembe venni.

* Forras: IBM Health and Social Programs Summit, 2014.
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Az EHDS nagy hangsulyt fektet, ra, hogy a GDPR adatkormanyzasi elveivel 6sszhangban az
unids allampolgarok teljeskériien rendelkezhessenek adataik felett, amelynek az is része, hogy
egyaltalan meg kivannak-e jelenni a rendszerben. Ezért a projekt csak akkor érheti el teljes
potencialjat, ha minden orszag sikeresen kommunikalja polgarai felé az adattérben valo
részvétel elbnyeit. Ez nehézségekbe (litkbzhet azon tagallamok esetében, ahol az emberek
bizalmatlanabbak az allam irant, vagy érzékenyebbek adataik védelmére.

A jov6ben rendezendd kérdés a kutatas-fejlesztésben érdekelt vallalati szerepl6k EHDS-hez
valo hozzaférése is, amely a jelenlegi tervek szerint konkrét projektekhez kapcsol6do
kérvények utjan johet létre, amelyek elbiralasat az egyes orszagokban kijelélendé szakosodott
dontéshozé testiiletek fogjak végezni. Ugy véljik, hogy ahhoz, hogy az EHDS érdemi hatast
gyakorolhasson az Unio innovacios versenyképességére, fontos, hogy a hozzaférés kritériumai
ne legyenek tulzottan korlatozok. Ennek biztositdsa érdekében javasjoljuk az ipari szereplékkel
valo konzultaciét a vonatkozé Unios jogszabalyok magyarorszagi implementacioja el6tt.

Magyarorszag helyzeti és technologiai elénye

Az adattér kapcsan nemcsak az elvi kérdések tisztazasa van hatra, hanem a technoldgiai
szabvanyokban, adatintegraciés kérdésekben is meg kell allapodni, ezért ezekben jelentds
mozgastér kinalkozik. Amennyiben Magyarorszag ebben j6 gyakorlattal tud szolgalni mas
tagallamok szamara, érdemi rahatasa lehet az egész folyamatra. Allaspontunk szerint az
EESZT és tamogatd rendszereinek fejlettsége és technoldgiai elényei miatt erre valds esély
kinalkozik.

Mivel az EESZT sok rendszerrel integralt, szabvanyai jol alkalmazhatok lennének az EHDS
esetében is. A rendszer képességei jol példazhatok az Egészségablak segitségével, amely
szellemiségében is jol illeszkedik az EHDS-projekt betegkdzpontisagahoz. Az implementacios
folyamat soran a tagallamoknak lehet6ségik van a hataridék elétt, onkéntes alapon is
megvalositani az EHDS-hez kapcsolodd egyes rendelkezéseket, igy korai adaptaloként
Magyarorszag bizonyithatja, hogy megoldasaink mikdddképesek, és azokat masoknak is
érdemes atvenni.

Bizonyos vélekedések szerint az EHDS kapcsan kockazati tényezé6t jelenthet a magyar
egészsegugyi adatvagyon egy részének megnyitasa, mivel igy nagyobb elemzési
kapacitasokkal rendelkezd orszagok er&forrasfélényik révén lefélozhetik a kézds adattér
hasznat. Ha ebbdél a feltételezésbdl indulunk ki, az elénylk még tovabb néhet, ha
lobbitevékenységikkel elérik, hogy az 6 rendszereikhez illeszked6 megoldasok valjanak
szabvannya. Ebben az esetben viszont nemcsak az adatok kiaknazasaban szenvednénk
hatranyt, de a késb6bbiekben nagyobb valtoztatasokat kellene végrehajtanunk sajat
rendszereinken is, ami a magyar egészséglgyi adat-6koszisztéma szinte teljes ujrafejlesztését
kivanna meg. Ezért fontos, hogy ennek a forgatokdnyvnek a bevarasa helyett Magyarorszag az
élére alljon a folyamatnak. Minderre viszont korlatozott idé all rendelkezésre, igy a miel6bbi
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kormanyzati elhatarozas, valamint - lehet6leg még az Eurdpai Unids EIndkség alatti - cselekvési
terv kialakitasa kiemelt jelent6séggel bir.

V. Az egészségugyi adat-Ookoszisztéma tovabbi
fejlesztése

Az el6zb fejezetekben leirtak alapjan szilard meggy6z8désink, hogy Magyarorszag jo
adottsagokkal és kiinduloponttal rendelkezik ahhoz, hogy egészségigyi adat- és iranyitasi
rendszereinek tovabbi fejlesztésével ne csak megoldja az egészségugyi rendszerrel
kapcsolatos kihivasainak jelentés részét, de egyuttal komoly versenyképességi elényre is szert
tehessen. Itt is hangsulyoznunk kell azonban, hogy a digitalizacioban semmilyen technolégiai
elébnyt nem szabad sokaig adottnak venni, ezért ebben a fejezetben néhany tovabbi szempontot
szeretnénk bemutatni, és megfontolasra javasolni.

Egészsegugyi Digitalis Modszertani Kozpont kialakitasa

Az egészségugyi adat-Okoszisztéma fejlesztése rendkivil Osszetett feladat, amelynek soran a
betegek szempontjai mellett szamos stratégiai, egészség-gazdasagtani, orvosszakmai,
technoldgiai és gazdasagi-versenyképességi szempontot is kell figyelembe venni, ezek mentén
egységes koncepcidkat létrehozni, majd a gyakorlatba is atlltetni azokat. A tapasztalatok is azt
mutatjak, hogy egy szakmai koordinalé szerv aktiv részvétele nélkil még a felllrdl inditott,
allami megrendelésekre forditott eréforrdsok sem hasznosulnak hatékonyan, és a kimeneti
oldalon egymassal inkompatibilis, az atfogd koncepciéba nem illeszkedé rendszerek vagy
egymassal parhuzamos konkurald fejlesztések jonnek Ilétre. A helyzet még inkabb
kovethetetlenné valhat, ha a kielégitetlen igényeket az ellatérendszer szerepldi intézmeényi,
vagy akar praxis szinten, alulrdl szervezédben probaljak kezelni. Az ilyen, (gyakran MI-t
alkalmazd) megoldasok, bar segithetnek a mindennapi tevékenységben nem fognak tudni egy
értelmezhet6 egészet alkotni, vagyis nem lesznek rendszerképesek. Ezért kulondsen fontos,
hogy a szigetszeri, esetleg egymast akadalyozé rendszerelemek helyett olyanok kertljenek
adaptalasra, amelyek mind beilleszthetdk egy, a szinergiat biztosité keretrendszerbe.

Mindezek fényében javasoljuk, hogy a szakmai-operativ koordinacios feladatok elvégzésére a
kormanyzat hozzon létre egy Egészségugyi Digitalis Modszertani Kézpontot a kovetkezé
feladatok ellatasara:

e Az egészségugyi Okoszisztémaban hasznalatban |év6 rendszerek, adatbazisok,
licenszek, feltérképezése;
A stratégiai célok megvalésitasahoz sziikséges keretrendszerek kialakitasa;
A fejlesztési tervek Osszehangolasa, a koncepciok rendszerképességének biztositasa,
kilénos tekintettel az MI-megoldasokra;

o Az elkészult fejlesztések minéségellenérzése, a szakmai hasznalhatosag, valamint a
technoldgiai interoperabilitas szempontjabadl;



20

e Az I|T-infrastruktura megfelel6 kialakitasa és ellen6rzése, a technikai szabvanyok
egysegesitése;

e A kulonb6z6  egészségugyi szakterlletek szemantikai fogalomkészletének
0sszehangolasa;

e Az EHDS csatlakozas el6készitése, az azzal kapcsolatos teend6k és egyeztetések
koordinacioja, és a magyar szabvanyok eurdpai promacioja;

e Az EHDS-kapcsolattarté szerv feladatainak betoltése az elsédleges adatfelhasznalas
vonatkozasaban, az EHDS-kapcsolddas szakmai felligyelete;

e A szakmai parbeszéd koordinacidja az egészségugyi dkoszisztéma minden szerepldje
kozott, valamint

e Az allami, és piaci szerepl6k kdzotti egylttmikoddés koordinacioja.

A fenti listabdl is latszik, hogy az Egészségugyi Digitalis Mddszertani Kbzpont fontos, dsszetett,
és interdiszciplinaris feladatot latna el, ezért elengedhetetlen, hogy feladatait megfeleld
mennyiség anyagi forrassal és készségekkel, képességekkel rendelkezé
humaneréforras-allomany mellett lathassa el. Emellett fontosnak tartjuk azt is hangsulyozni,
hogy mivel a mdodszertani kdzpont tevékenysége elvalaszthatatlanul koétédik az egészséglgyi
stratégia tagabb keretrendszeréhez, ezért célszerlii lenne miikdodését szervezetileg is
elvalasztani a tagabb kdzigazgatasi digitalizacié apparatusatol.

Az egészsegugyi adatvagyon bévitése

A korabbi fejezetekben részletesen beszéltink az egészséglgyi adatok forrasarol, az
adatvagyonban rejlé lehet8ségekrél, és szot ejtettlink arrél is, hogy az hogyan bévithetd
kilonb6z6 rendszerek integraciojaval. Bar jelenleg is szamos igéretes projekt zajlik ezek
mentén, szeretnénk harom, allaspontunk szerint kiemelt fontossagu teriletre felhivni a
figyelmet, amelyek priorizalasat szukségesnek tartjuk.

A PDF éllomany strukturalt adatokka alakitasa

Az egészségugyi adatvagyon nagyobb részét kitevé, de adatelemzési szempontbdl nehezen
hozzaférheté PDF allomany strukturalt adatokka alakitasa évek o6ta napirenden van, de a
feladat 6sszetettsége miatt kevés tényleges elbrelépés tortént a terlleten. Az LLM alapu MI-k
kézelmultbeli robbanasszeril fejlédésével viszont a technikai akadalyok nagy része elharult, és
ezzel megnyilt a lehetéség az érdemi elbrelépésre - ma mar tobb, hazai kutatomiihelyekben és
a szabad piacon is elérhet6 technoldgiai megoldas kinalkozik. Javasoljuk a folyamat stratégiai
priorizalasat, a szukségletek szakmai szempontbdl valdé felmérését, és egy konkrét,
O0sszehangolt adattranszformacids projekt kidolgozasat.

Kbézadatrendszerek 6sszekapcsolasa

Az egészséglgyi adatok donté tdObbsége négy nagy adatrendszer, az EESZT, a NEAK, az
NNGYK, valamint a KSH adatbazisa ko6zétt oszlik meg, amelyek jelenleg nincsenek
Osszekottetésben egymassal, ez pedig komoly akadaly az atfogd elemzések
elvégezhetéségének szempontjabdl. Mivel az integracionak IT-infrastrukturalis feltételei vannak,
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ezért javasoljuk, hogy ezek megvaldsitasara és maganak az integracios folyamatnak a
felgyorsitasara a kormanyzat biztositson rendkivili keretet.

Telemedicinas adatok

Udvoézoljilk a kormanyzati szandékot, miszerint minden EESZT-vel dsszekapcsolt rendszer,
illetve technoldgiai platform irant elvaras, hogy strukturalt adatatadasra legyen képes, beleértve
a tavmonitoroz6 és telemedicinds eszkdzoket is. A strukturaltsag mellett viszont fontosnak
tartjuk az adatmindségi szempontok figyelembe vételét is, ezért szeretnénk felhivni a figyelmet
arra, hogy ezen eszk6zdk fogalmi meghatarozasa rendkivil tag, és mindséguk, illetve
megbizhatésaguk széles spektrumon mozog. Allaspontunk szerint szerint mind az
orvostechnikai eszkozok, illetve az orvostechnikai eszkdoznek mindsilé szoftverek
technologiaértékelésénél be kell vezetni egy minimumfeltétel-rendszert, ami meghatarozza
azon paramétereket, amik mentén az eszkozok beilleszthet6k a magyar digitalis egészsegugyi
infrastrukturaba. Javasoljuk, hogy az EESZT-vel vald integraciéra csak olyan megoldasok
esetében legyen lehetéség, amelyekre a gyarté megfelelé minéségbiztositast vallal.

Klinikai vizsgalatokkal 6sszefiiggé fejlesztések

A Kklinikai vizsgalatokért folytatott globalis versenyben Eurdopa az elmult években egyre
kedvezdtlenebb helyzetbe kerilt, nagyrészt a tulszabalyozottsag, a toredezetiség és az
adatokhoz valo nehézkes hozzaférés miatt.

Tekintettel arra, hogy ez a terllet varhatéan a tovabbiakban is jelentds forradsokat mozgat
globalis szinten, Magyarorszag szerepének megérzésére, illetve javitasara kiemelt figyelmet
szilkséges forditani. A kivaldé humaneréforras-allomany, valamint a bejaratott szakmai
egyuttmikddések miatt ezen a terlleten mar viszonylag csekély er6forrasokat igényld
fejlesztésekkel (pl. tavmonitorozd eszk6zok, a betegkivalasztasi szempontok, HIS rendszerek
klinikai vizsgalati modulja stb.) is nagy hatast lehetne elérni. A sziukséges fejlesztések kapcsan
a hazai és nemzetkOzi innovativ gyogyszervallalatok, illetve az &ket képvisel6 szakmai
szovetségek konkrét, jol implementalhatd javaslatokkal tudnak szolgalni. A terilet priorizalasa
rovid- és hosszutava szempontok szerint is indokolt.

Adatbiztonsag

Az egészseéglgyi adatvagyon komoly értéket képvisel, amelyet tobb szintl (fizikai, tartalmi,
minéségi) védelemmel kell ellatni. A megfelelé védelmi architektura kialakitasa mellett kritikusan
fontos a hozzaférési jogosultsagok, szabalyrendszerek kidolgozasa is. Javasoljuk, hogy mind a
bemend adatot szolgaltatd és az azt tarold entitdsok - a kotelez6 NIS2 akkreditacid mellett -
rendelkezzenek egy megfelel6 informacidbiztonsagi szabalyzattal is, ami az adattakékossag
elvét is szem el6tt tartja. Ebben a megkozelitésben az egyes felhasznaloi csoportok, csak
azokhoz az adatokhoz férnek hozza, amelyekre indokoltan sziikségiik van. Atgondolandé, hogy
a rendszerekben hol érdemes pszeudonimizalni, illetve anonimizalni (vagyis az adatokat
visszafejthetéen, illetve visszafejthetetlenlil megfosztani egy adott természetes személyhez
kothetéséguktdl). A kiildnbdzé tipusu adatok tarolasanak idejét és korilményeit szintén meg kell
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hatarozni, figyelembe véve az ujboli felhasznalhatésag szempontjait is. Mindezekhez
elengedhetetlennek tiinik, az egészségiigyi és a hozzajuk kapcsolodé személyes adatok
kezelésérdl és védelmérdl szolo (1997. XLVII.) térvény megfeleld fogalmakkal, kritériumokkal
torténd tovabbi bévitése.

A megfelel6 adatbiztonsagi szempontok kialakitasa, és azok transzparens kommunikacioja az
allampolgari bizalom megteremtése é€s az adatszolgaltatasi hajlandosag, illetve pontossag
szempontjabdl is kulcsfontossagu. Ebben fontos szempont lehet annak a megértetése, hogy az
adatszolgaltatas végs6 soron a beteg sajat érdeke, hiszen 6 juthat ezaltal jobb szolgaltatashoz,
a jellemz6en kockazatosabbnak itélt masodlagos felhasznalasban pedig (példaul statisztikai
elemzéseknél vagy MI rendszerek betanitdsanal) nincs szikség arra, hogy az egyes
maganszemélyek beazonosithaték legyenek, az adatok anonimizaldasa nem rontja ezek
eredményét.

Az adatbiztonsag kérdéskorébe nemcsak azok hozzaférhetésége, hanem tarolasuk maddja is
beletartozik. Tagvallalatainak globalis tapasztalata az, hogy a felh6alapu megoldasok
decentralizaltsaga kibervédelmi szepontbdl magasabb foku védelmet biztosit a fizikailag
telepitett rendszereknél, mivel ez utdbbiak ki vannak téve a helyszini adatlopas vagy egyéb
karokozas (példaul szabotazs, katonai tamadas) veszélyének, még akkor is, ha erds
6rzés-védelem alatt allnak.

Masodlagos adatfelhasznalas

Jelenlegi ismereteink szerint megkezd6détt a masodlagos adatfelhasznalas intézményi
keretrendszereinek lefektetése, valamint a szakpolitikai iranyelvek kidolgozasa. Mivel a
kérdéskor kozvetlenll is érinti tagvallalataink operaciéjat, ezért elengedhetetlennek tartjuk, hogy
a folyamatba kezdetektél bevonjak a hazai és nemzetkozi élettudomanyi vallalatok képviseldit,
annak érdekében, hogy az elkészlilé szabalyok figyelembe vegyék az iparagi folyamatokat és
realitdsokat.

Allaspontunk szerint a folyamat végeredményeként jelentds pozitiv gazdasagi elénydk
realizalédhatnak, amelynek kapcsan kildén szeretnénk kiemelni a hazai és nemzetkédzi
gyogyszeripari vallalatok klinikai vizsgalatait, amelyek nagymértékben tamaszkodnak az
elérhet6 egészséglgyi adatokra, és mar most is évente tobb tizmilliard forinttal jarulnak hozza a
magyar nemzetgazdasaghoz, és tizezres nagysagrendben biztositigk ingyenesen a
legmodernebb terapiakat a magyar betegek szamara.®

Dedikalt egészsegligyi adatvagyon-kezelb ligynbkség létrehozasa

Az élettudomanyi vallalatok termékfejlesztésének teljes értéklanca mentén - a kezdeti
lépésektél a piaci bevezetés utdkbvetéséig egyre nagyobb teret nyernek a nagy
adatmodelleken tanitott mesterséges intelligenciak. Az AmCham udvozli az (7997. XLVII.)

5 Az Innovativ Gydgyszergyartdk Egyesiiletének (AIPM) szamitasa az IQVIA (2024) Economic Footprint
of the Pharmaceutical Industry in Hungary c. tanulmanya alapjan.
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torvény modositasat, amelynek értelmében 2026-t61 az Egészseégugyi és Tudomanyos Tanacs
elézetes jovahagyasaval és a Belligyminisztérium engedélyével az EESZT adatai egy dedikalt
feldolgozasi kornyezetben elérhetévé valnak az MI algoritmusok betanitasanak céljara.
Ugyanakkor fontosnak tartjuk, hogy mielébb elkészulljon egy, az egészségligyi adatvagyon
masodlagos felhasznalasat atfogdan szabalyozé transzparens keretrendszer, amely minden
piaci szerepl6 szamara egyenlé hozzaférési feltételeket biztosit. Az ezzel kapcsolatos egyik
legfontosabb kovetelmény, hogy legyen lehetéség az adatok kdzvetlen megvasarlasara is,
egészen addig a részletességi szintig bontva, amelyen még biztosithaté az anonimitas.

Bar ftrividlisnak tlinhet, de az egészségligyi adatkincshez vald hozzaférés mechanizmusanak
kialakitdsa mellett fontos egy jol attekinthet6 adatkataszter létrehozasa is, melybdl minden
szerepl szamara transzparensen megismerhetd, hogy pontosan milyen jellegli adatok allnak
rendelkezésre.

Az egészséglgyi adatvagyon-gazdalkodas modelljének mikodtetésére, és az adatvagyon
gyakorlati menedzselésére javasoljuk egy dedikalt szervezet 1étrehozasat, az alabbi feladatok
ellatasara:
e A masodlagos adatfelhasznalas feltételrendszerének, technikai paramétereinek és tzleti
modelljének kidolgozasa, és a kidolgozott megoldas mikdodtetése;
A felhasznalast kérvényezd lgyfelekkel valé adminisztrativ és operativ kapcsolattartas;
Az egészségugyi adatkataszter 6sszedllitasa, frissitése és mikdodtetése;
Az EHDS-kapcsolattarté szerv feladatainak betdltése a masodlagos adatfelhasznalas
vonatkozasaban, az EHDS-el kapcsolatos projektkérvények elbiralasa, feldolgozasa, az
operativ kapcsolddas elésegitése.

Allaspontunk szerint a létrejové szervezetnek vagy kozvetleniil a Nemzeti Adatvagyon
Ugynokség (NAVU) ala, vagy egy ahhoz hasonldéan magas szint(, horizontélis ralatast biztosito
szervezet ala kell tartoznia.

Kutatas-fejlesztés, egyetemi-vallalati partnerség

Bar az Eurdpai Unié egészére is igaz, hogy a K+F+l terliletek érdemi javitasara van szikség, a
Global Innovation Index innovacios kimenetek rangsoraban a kozép-kelet eurdpai tagorszagok
teljesitménye az unios atlagtél is elmarad, amelynek oka elsésorban a gazdasagi realitasokban,
és az ebbdl fakadd szerényebb anyagi forrasokban keresheté.
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AV4 Orszagok és Ausztia innovation output szerinti helyezése
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Forras: A WIPO éaltal publikalt Global Innovation Index 2020, 2021, 2022 és 2023-as kiadasai alapjan

Véleménylnk szerint a korlatozott anyagi forrasok mellett a kutatasi-innovaciés 6koszisztéma
versenyképessége harom f6 tényezdn keresztil javithato:

1. Megfelel6 mennyiségl és minéségl adatvagyon rendelkezésre allasa,

2. Az adatvagyon hozzaférhet6ségének megfeleléen széleskori biztositasa,

3. Az egyetemi szerepl6k és startupok, valamint a multinacionalis és nagyvallalatok
partnerségét tamogato kornyezet kialakitasa.

Az innovaciés stratégiai célkitizések kozott hosszu ideje szerepel a multinaciondlis és
nagyvallalatok, az egyetemek, valamint a KKV-k és startupok kozotti egyittmikddés
elésegitése. Kamarank a vallalati-egyetemi innovacios egyuttmikodésekkel kapcsolatosan
nemrég fogalmazta meg tapasztalatait és javaslatait, amelyek a 2. sz. mellékletben talalhatok
meg.

Fontos azonban megjegyezni, hogy a nemzetkdézi innovativ élettudomanyi vallalatok
kutatas-fejlesztési tevékenysége globalis viszonylatban is er6sen centralizalt, ezért a magyar
innovaciés Okoszisztémaval valo egyuttmikodés csatornai limitaltak, és jellemz6en konkrét
projektek mentén tudnak megvaldsulni. llyen példaként emlithetd a Semmelweis Egyetem
Egészségugyi Kodzszolgalati Karanak szakmai mihelyében zajlé kutatas, amely privat piaci
partnerekkel kdzdsen, Ml eszkbdzok felhasznalasaval vizsgalja kilénb6zé népegészséglgyi
szempontbodl jelentés megbetegedések (pl. COPD) paciensadatait, hozzajarulva ezzel a
betegség korai diagnosztizalasahoz, valamint az allapotromlast okoz¢6 tényez8k és mintazatok
azonositasahoz.



25

Egy megfeleld masodlagos adatfelhasznalast el6segité keret- és feltételrendszer lendiletet
adhat az ehhez hasonl6é egyuttmikddésben megvaldsulé kutatasok szamara, és egyben
megfeleld kornyezetet teremthet az MI és Big Data technolégidkat fejleszté startupok
elindulasahoz is. Egy tamogaté dkoszisztémabdl kindvd technoldgiai startup jobb eséllyel tud
partnerségre |épni nemzetkozi vallalatokkal, akik igy segithetik a globalis piacokra vald
belépésiket is.

Digitalis megoldasokkal kapcsolatos fejlesztési megfontolasok

A kulénbdz6 rendszerekkel, szolgaltatasokkal kapcsolatban vissza-visszatérd kérdés, hogy
inkabb az egyedi fejlesztés vagy a piacon elérhet, de megfelel6 mértékben testre szabhatd,
uniods referenciaval rendelkez6 termékek adaptalasa a célravezetébb.

Az egyedi fejlesztés tamogatdinak f6 érve, hogy bar a kezdeti fejlesztési koltségek sokszor
magasabbak, mégis a hosszabb tavon kevesebbe kertl a termék, mivel az az allam tulajdonaba
keriil, mig a piacon elérheté megoldasok utan folyamatos licenszdijat kell fizetni. Allaspontunk
szerint azonban ez a megkdzelités nem veszi figyelembe, hogy a licenszdijak rendszerint
szamos beépitett szolgaltatast (hibajavitas, verzidokdvetés, rendszerkarbantartas stb.)
tartalmaznak, aminek szintén koltségvonzata van, és ezeket az allami tulajdonu rendszereken is
el kell végezni. Mindezek fényében javasoljuk, hogy egyik, vagy masik megoldas altalanos
preferalasa helyett a lehetéségek esetrdl-esetre torténdi megvizsgalasat és mérlegelését.

Humaneréforras-képzés és szakmai edukacio

Az egészségugyi adatvagyon kiaknazasi kapacitasat a koncepcionalis és infrastrukturalis
feltételek megléte mellett a megfeleld készségekkel rendelkezd humanerdforras rendelkezésre
allasa is befolyasolja, ennek megteremtéséhez pedig uj, célzott egyetemi képzésekre, illetve a
jelenlegi kurrikulumok fejlesztésére van sziikség. Adattudomanyi szakemberekbdl vilagszerte
hiany van, az egészséglgyre szakosodott adattudésokbdl pedig még inkabb, hiszen nekik az
egészsegugyi rendszerekhez, valamint orvosszakmai és orvosinformatikai kérdésekhez is
értenitk kell. Az ilyen iranyu képzések a legnagyobb nemzetkdzi egyetemeken is csak a
kdézelmultban indultak, ezért hasonldé programok inditdsa Magyarorszagon nemcsak a helyi
igényeket elégithetnék ki, de a magyar fels6oktatas szamara is kitoérési pontként szolgalhatnak.
Ebben a tekintetben kiemelked6en pozitiv példanak tartiuk a Semmelweis Egyetem
Egészséglugyi Menedzserképzd Kozpontjanak 2024-ben inditott egészségugyi adattudds
képzését.

A digitalis technolégia térnyerésével a medicina uj tudomanyteriletei jonnek létre, és az
egészséglgyi munkavégzés is atalakul. Ezek a technolégidk nem helyettesiteni, hanem
kiegésziteni fogjak az orvosi és szakdolgozéi munkavégzést, ehhez viszont ujfajta
szemléletmddra, gondolkolkodasra és készségekre van szikség. A dedikalt egészségugyi
adattudomanyi képzések mellett az orvosok, szakdolgozok, egészségugyi menedzserek
technolégiai jartassagat is novelni kell, az alapvetd rendszerinformatikai és adattudomanyi
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ismereteket az 6 képzésikbe is be kell épiteni. A mar végzett szakembereknek célzott
tovabbképzési programok segithetnek az altalanos digitalis jartassag megszerzésében,
valamint az Uj szemléletmdd, illetve magasabb szintl készségek elsajatitasaban. Ennek
kapcsan javasoljuk megfelel6, az egyes szakmakat is figyelembe vevd képzési programok
kialakitasat, valamint azok beemelését az akkreditalt pontszerzé képzési rendszerbe. A
valtozasok elfogadottsagat jelentésen elésegitheti, az a pozitiv Uzenet, hogy az Uj készségek
elsajatitasa megkonnyiti a résztvev6k mindennapi munkajat és emeli annak szakmai
szinvonalat.
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Az egészséglgyi adatok Magyarorszagon a
"kulonleges adatok" kategdridjaba tartoznak,
amelyeket az 1997. évi XLVII. térvény (Elak.) és a
GDPR szabalyoz. Az egészségligyi adatok kezelése
szigorl adatvédelmi és szakmai titoktartasi
szabalyok szerint torténik.

A vonatkozd jogi szabdlyozas az "egészséglgyi
adat" fogalmat hatdrozza meg, amely magaban
foglal minden olyan informaciét, amely egy
személy egészségi Adllapotaval, egészségugyi
ellatdsaval vagy az egészségligyi szolgaltatasok

1. sz. melléklet
Az egészségiligyi adatok fogalmi és szabalyozasi jellemzoéinek orszagok szerinti 6ssze

Egészségiigyi adatok masodlagos

felhasznalasa

Az egészséglgyi adatok masodlagos felhasznalasa
Magyarorszagon szigorian szabalyozott, kilondsen a
kutatdsi célokra és a statisztikai elemzésekre vonatkozéan.
Az Elektronikus Egészséglgyi Szolgaltatdsi Tér (EESZT)
biztositja az egészségligyi adatok kozpontositott tarolasat és
hozzaférését, amely lehetévé teszi a masodlagos
felhasznaldsokat, példaul a statisztikai célu felhasznalast.

Javaslat / Konklazié:

P . o

Klinikai vizsgalatokkal és a K+F-el
kapcsolatos adatmegosztas szabalyozasa

Tudomanyos kutatas céljabol az egészségligyi adatokba vald
betekintéshez intézményvezet6i vagy adatvédelmi tisztvisel&i
engedély szilkséges az Elak. rendelkezései alapjan.
Tudomanyos kutatds soran a tarolt adatokrél nem készithetd
személyazonosité adatokat is tartalmazé masolat.

Az emberen végzett orvostudomanyi kutatdsra vonatkozé
adatfelhasznalast és az engedélyezési eljarast szigorubb, az
1997. évi CLIV. térvényben (Eltv.) lefektetett rendelkezések
szabalyozzak.

Javaslat / Konkluzié:

hasonlitasa

Adatszuverenitas védelme

Az egészségligyi adatok Magyarorszagon kiilonleges
adatként torténd kezelésére és az azokhoz vald
hozzaférésre vonatkozé  szabalyozads  szigordan
korlatozza az adatokhoz valé hozzaférést és azok
tovabbitdsat, biztositva az adatok magas szintl
védelmét. A szabdlyozds alapja a GDPR és az Infotv.,
illetve az dgazati szabalyozas (Elak., Eltv.).

Javaslat / Konkluzié:

igénybevételével kapcsolatos. A masodlagos adatkezelés kapcsan fejlesztend6é | Az adatmegosztasi infrastruktura, az adatok kinyerésének | Az adatszuverenitas védelme érdekében
Az "orvosi adat" fogalmat az irdnyadd jogszabaly | teriiletek (mint az adatmegosztas folyamatanak | és megosztasanak folyamata, illetve a kutatasi célbol | fejlesztendé jogteriletek tobbek kozott az
nem hatdrozza meg, viszont ezen adatok kore hatékonyabba tétele, a masodlagos felhasznalas | torténd paciensi hozzajarulas szabalyozasanak kialakitasa egészségligyi adatok kulfoldre torténdé tovabbitasa
leginkdbb az orvosi ellatéssal és az egészségligyi | cimzettjei és az adatkezel6k kozotti innovativabb | az uzleti és egészségmegébrzési, preventiv érdekek | és kezelése, a tajékoztatas és beleegyezés
szakemberek Aaltal végzett tevékenységekkel | adataramlas biztositasa) szabalyozdsahoz sziikséges | egyensulyanak figyelembevételével. folyamatanak fejlesztése, illetve az etikai
kapcsolatos, szlkebb korli adatokat foglalja | jogszabalyi keretek kialakitasa. bizottsagok szerepének kialakitasa.
magaban.
Eltérés: Bulgariaban az "egészségugyi | Eltérés: Az  altalanos  adatvédelmi  jogszabalyok | Eltérés: A klinikai vizsgalatokra vonatkozé nemzeti | Eltérés: Nincs adatlokalizacids kovetelmény
informacié" a személyes adatok egy érvényesek, beleértve a célhoz kotottség és jogszabalyok (Medicinal Products in Human Bulgaridban. Az adatok taroldsara és
lgen O | kategoriaja, amely a személy egészségi | 1880 ® | jogszeriiség elvét. Az adatvédelmi térvény | 881 O | Medicine Act és Ordinance No. 31) hatarozzék meg | 88" O | feldolgozaséara vonatkozéan az altalanos
allapotaval kapcsolatos informacidkat (Personal Data Protection Act) rendelkezései az adatmegosztas szerepléit és felelésségeit, de GDPR-szabalyok  érvényesek, és az
Nem R ) ) Nem O ) 2oL . Nem o . . h Nem ® P P .
n foglalja magéban, hasonléan a GDPR alkalmazandék, amelyek lehetévé teszik a n kulén rendelkezés nincs az adatmegosztasra adatatvitelek esetén figyelembe kell venni a
meghatarozdsahoz. Az "orvosi adat" személyes adatok masodlagos felhasznaldsat vonatkozdan a K+F teruletén. harmadik orszagokba torténé adatatvitelre
kifejezés nem  rendelkezik jogi tudomanyos kutatds, statisztikai célok vagy a vonatkoz6 el6irdsokat.
definiciéval. Nemzeti Archivum szdmara.
Eltérés: Svéjci jogban az ‘"egészséglgyi Eltérés: Fontos kulonbséget tenni a svajci jogban a Eltérés: Kutatdsi célu adatmegosztas esetén az emberi Eltérés: Az emberi kutatasrol sz6l6 térvény (HRA)
személyes adatok" kifejezést egészséglgyi adatok kutatasi célu masodlagos kutatasrol szélé torvény (HRA) vonatkozd cikkei megkoveteli, hogy az egyén beleegyezését
lgen O | hasznaljak, amely minden olyan | '88" O | felhasznélasa és az altalénos adatfelhasznalas | 188" O | ¢rvényesek. Az adatok tovébbi felhasznalasahoz | 188" O | adja a biolégiai anyagok vagy genetikai
e informaciét magaban foglal, ami egy - kozott. Az adatvédelmi torvények, mint példaul a — altaldban anonimizéldsra vagy titkositédsra van N adatok kilfoldre térténé tovabbitdsdhoz.
. személy fizikai vagy mentalis egészségi | g FADP, kilon rendelkezéseket tartalmaznak a szlikség. Mas célokra tortén6 adatmegosztas csak Nem genetikai egészséglgyi adatok
allapotara utalhat, beleértve az orvosi kutatasi célu adatkezelésre, amelyek akkor lehetséges, ha az erre vonatkozé jogi alap kulfoldre tortén6é tovabbitdsa kutatdsi
vizsgalatok eredményeit és a genetikai megkonnyitik a kutatast, ha bizonyos feltételek vagy a beleegyezés, megfeleld tajékozottsag célokra akkor engedélyezett, ha az
adatokat is. Az emberi kutatasrol sz6lo teljeslilnek. Az emberi kutatasrél szélé torvény mellett megvan. adatvédelmi torvény (FDPA) vonatkozd
torvény (HRA) hasonléan definidlja az (HRA) az ilyen kutatdsi célokra alkalmazandd, és eléirdsai teljesllnek, példaul megfeleld
egészséglgyi adatokat, de kiterjed a eldirja az egyének beleegyezését az adatok szintli adatvédelem biztositasa vagy az
genetikai adatokra is. Nincs jogi felhaszndldsahoz, bizonyos esetekben elegend6 egyén beleegyezése alapjan.
meghatdrozédsa az "orvosi adatok" az ellenvetés hidnya is, feltéve, hogy az etikai
kifejezésnek, de az egészséglgyi bizottsag jovahagyta.
adatokat szélesebb értelemben kell
érteni, mint a "orvosi adatokat".




Eltérés: Csehorszagban az "orvosi allapotrél | Eltérés: 2023 juliusdban a cseh  Egészséglgyi | Eltérés: A klinikai vizsgalatok soran az adatfeldolgozast a | Eltérés: Nincs specifikus adatlokalizacids
sz6l6 informaciok" kifejezést Minisztérium jovahagyta az “"Egészséglgyi GDPR és az EU 536/2014 rendelete, valamint a kovetelmény emlitve, de a személyes
lgen ® hasznaljgk, amelyet példaul a | '8n O | adatok masodlagos felhasznalasa" projektet, | €8N O | cseh  Egészségiigyi Minisztérium  463/2021 lgen O | adatok feldolgozésa szigorian szabalyozott
Nem O 372/2011-es tOrvény szabélyoz. Az M amely a jogi és szervezeti keretek kidolgozasat N O rendelete szabdlyozza, amely szerint a klinikai N a GDPR és a cseh torvények alapjan.
egészséglgyi adatok feldolgozasat a | g célozza, és 2025 végére varhatd. A projekt a vizsgalat alanyanak tajékoztatast kell kapnia az
személyes adatok védelmér6l szélod masodlagos adathasznalat jogi kereteinek adatfeldolgozasrodl, és ala kell irnia a beleegyezd
GDPR és a 110/2019-es torvény kidolgozasat célozza. nyilatkozatot.
szabalyozza.
Eltérés: Az "egészséglgyi adatokra" | Eltéres: A 2024 marciusaban hatélyba lépett nemzeti | Eltérés: A klinikai  vizsgalatok adatfeldolgozasanak | Eltérés: Az adatszuverenitas tekintetében a GDPR
vonatkozéan nem létezik német- egészségugyi adatfelhasznalasi torvény (GDND) jogalapja altaldban a GDPR 9. cikk (2) bekezdés a) altalanos elvei érvényesek.
lgen O | gpecifikus meghatarozas, a GDPR 4. | 1880 ® | o;ap4lyozza az egészségiigyi adatok masodlagos | 88" O | pontja szerinti kifejezett hozzajarulds. A megbizok | 'gen O
Nem mkkenelf ,15' pontJa’ szerinti Nem O felr)asz?alasat, lelhet,ove téve az egeszsegygw Nem m és a V|%sgalat| kozpontok_ altalaban_ l’<ozos Nem m
n meghatarozas alkalmazandé. intézmények szamara azok feldolgozasat adatkezelék (GDPR 26. cikk), de kivételes
Az "orvosi adat" nem meghatéarozott minéségbiztositasi, betegbiztonsagi, orvosi, esetekben a vizsgalati kdézpontok
fogalom a német jogban. Ha az "orvosi rehabilitacids, apoladsi kutatasi és statisztikai adatfeldolgozénak is minésulhetnek (GDPR 28.
adatok" egy személyre vonatkoznak, célokra. Ezenkivil a szOvetségi adatvédelmi cikk), szerepik pedig a vizsgalati terv
akkor a fentiek szerint "egészségugyi torvény (BDSG) 27. szakasza engedélyezi a kidolgozésaban és végrehajtasaban valé
adatoknak" mindsilnek. kilonleges kategéridju  személyes adatok részvétellik alapjan kerul meghatarozasra.
kezelését kutatdsi célbdl hozzajarulas nélkal is,
ha az adatkezeld érdekei jelentésen
meghaladjak az érintett érdekeit.
Eltérés: Spanyolorszagban az "egészséglgyi | Eltérés: A spanyol Organic Law 3/2018 (LOPDGDD) | Eltérés: A klinikai vizsgélatok és K+F esetén az | Eltérés: Nincs specifikus adatszuverenitasi
adatok" meghatarozéasa a GDPR 4(15) kiegészit6  rendelkezése  szabalyozza az adatmegosztasra vonatkozé szabdlyozast a fogalom, de a Spanyol Adatvédelmi
lgen O | cikkében szerepld "egészségre | 'lgen O | egészséggyi adatok mésodlagos | '8N O | |OPDGDD hatarozza meg. Az adatfeldolgozés | '88n ™ | Ugynskség ajanljia a fejlett technikék,
e vonatkoz6 adatok" meghatdrozasaval - felhasznalasat, amely tovabbi —— altaldban az érintett beleegyezésén alapul, de Nem O példaul a foderativ tanulds hasznélatat az
- egyenértékd. ™ adatfeldolgozasként definidlja. A masodlagos vannak specialis helyzetek, amikor beleegyezés adatok védelmére, valamint a tervezésbél
Az ‘"orvosi adat" kifejezés nem felhasznalas kulonféle feltételek mellett nélkil is lehetséges az adatfeldolgozas, példaul ered6 és alapértelmezett védelem
rendelkezik jogi ~meghatarozassal, lehetséges, példaul egészségligyi kutatasi kozegészségligyi vészhelyzetekben vagy ha az alkalmazasat az adatszuverenitas
azonban az "egészséglgyi célokra. adatok alnevesitettek. biztositasara.
nyilvantartas" fogalma létezik, amely a
beteg allapotara és klinikai fejlédésére
vonatkozé adatokat tartalmazza.
Eltérés: Az egészségligyi adatok fogalma a Eltérés: , 3 o Eltérés: A francia kozegészségugyi torvénykonyv L. 1124-1. Eltérés: Az adatszuverenitast els6sorban a GDPR
) . . . A masodlagos egészségligyi adatok . . P L .
francia szabdlyozéasban egy személy felhasznélaséra vonatkozd francia nemzeti cikke szabalyozza a klinikai vizsgalatokkal garantalja.
lgen O | fizikai vagy mentélis egészségével | lgen ® S i lgen O | Lapcsolatos adatmegosztast. A gy6gyszerekkel | 1880 M | A 2024, majus 21-i 2024-449. szamd, a
. L. szabalyozds el6irja a személyes adatok R . W g . X ca o .
kapcsolatos személyes adatok korét . o iaes . kapcsolatos klinikai vizsgalatok adatfeldolgozadsa a digitalis tér biztositasarol és
Nem . R ! ! .~ | Nem O | kezelésére vonatkozé eléirdsok betartdsédt. A | Nem ® o o X b Nem O ) o J L .
n jelenti, beleértve az egészséglgyi . . . CNIL engedélyéhez kotott, az 1978. januar 6-i 78- szabalyozasarol sz6lé  torvény tobb
. . . - betegek tdjékoztatdsa, jogalap megléte, . ; . . » . .
szolgéltatasokat, és a személy K L L 17. sz. médositott térvény 76. cikke alapjan. rendelkezést is tartalmaz az
. s ) P . valamint a GDPR 9. cikkében foglalt kivételek . [P . o P
egészségi allapotara vonatkozd . L s Ezenkivil a klinikai vizsgalatokkal kapcsolatos adatszuverenitasrol, példaul az
. L alkalmazasa szukséges, kivéve, ha az adatok . PP . . fo: P
informaciodkat. Lo . . adatmegosztasra a GDPR eléirdsai is vonatkoznak. allamigazgatasi szervek, a gazdasagi
" . W Lo . anonimizaltak. A  masodlagos  céloknak e . . o
Az "orvosi adatok" kifejezés nincs szereplék és a kozérdek(i csoportok, kdztiik

meghatarozva a francia jogban.

Osszeegyeztethetének kell lennitk az eredeti,
els6dleges adatkezelési célokkal.
Franciaorszagban az SNDS adatbdzis adatai
kutatasi célokra felhasznalhaték, ha az
érintettek azonositdsa nem lehetséges.

az egészséglgyi adatkdzpont védelmére
vonatkoz6 kotelezettségeket a terlileten
kivili jogszabalyokkal szemben.
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Eltérés: Nincs specifikus jogi meghatérozéas az | Eltérés: Az adatvédelmi toérvény (Data Protection Act | Eltérés: Az adatmegosztast tobb szervezet, példadula MHRA | Eltérés: Az NHS England 2023-ban atvette a digitalis
"orvosi adatokra"  az Egyesult 2018) és a UK GDPR az alapvet6 jogszabalyok, (Medicines and Health products Regulatory technoldgia, adatkezelés és egészségligyi
lgen O | Kiralysagban. Az "egészségigyi | '88" O | amelyek szabélyozzak az egészségiigyi adatok | '88n ™ | Agency) és a HRA (Health Research Authority) | '88n B | gyolgsltatasnydjtas feleldsségét, amely az
- adatok" a GDPR szerint kilonleges M masodlagos felhasznaldsat az  Egyesilt Nem O szabdlyozza. A Kaldecott elvek és a nemzeti Nem O adatszuverenitds védelmét is magaban
. kategoridji  adatnak  mindsiilnek, | g Kiralysagban. adatvédelmi 6r (National Data Guardian) is fontos foglalja.
amely a természetes személyek fizikai szerepet jatszanak az adatok védelmében és
vagy mentalis egészségével megfeleld felhasznalasaban.
kapcsolatos személyes adatokat
jelenti.
Eltérés: Az "egészségligyi adatok" a GDPR ésaz | Eltérés: Az egészségligyi adatok masodlagos | Eltérés: Az ‘'egészséglgyi kutatas", amely magaban | Eltérés: Az ir Adatvédelmi Torvény védi az
ir Adatvédelmi Torvény alapjan vannak felhasznaldsat a GDPR és az ir Adatvédelmi foglalja a klinikai vizsgalatokat is, az ir Adatvédelmi adatszuverenitasta GDPR eléirasai alapjan.
lgen O | definialva. lgen W | T51vény szabalyozza. lgen M | T3rvény és annak végrehajtasi rendeletei &ltal | !gen O
Nem . - , , . Nem O Nem O szabalyozott. Nem ®
n Nincs specifikus szabalyozas. Viszont
a torvényekben kuloén jelentése van a
két fogalomnak.
Eltérés: Az olasz jogban nincs kilonbség az | Eltérés: Korébban az olasz adatvédelmi térvény (Privacy | Eltérés: Az adatmegosztds a  klinikai  vizsgalatok | Eltérés: Az adatmegosztas az EU-n belll altalaban
"egészségligyi" és az "orvosi" adatok Code) szigoru kovetelményeket irt elé6 az szerz6déses strukturajatol fugg. Az olasz jog szerint nem korlatozott. Az  EU-n kivali
lgen W | 1 576tt a személyes adatok védelme | 18N M | egeszségugyi adatok masodlagos | 180 ® | 5 vizsgalatok szponzorai és a kutato kérhézak | 1880 O | adattovébbitasra a GDPR V. fejezete
szempontjabol. Mindkett6 a GDPR felhasznalasara, beleértve az érintett személyek flggetlen adatkezel6k, és jogaik és vonatkozik, és a Privacy Code eléirja, hogy
Nem 0O | . ) Nem O . s A . Nem O . P . .~ | Nem = . .
altal meghatarozott személyes adatok kifejezett beleegyezését és a Garante elézetes kotelezettségeik az orszagos standard klinikai specidlis szabalyozasok vonatkozhatnak a
kategoéridjaba tartozik, és az jovahagyasat. Azonban egy friss moddositas vizsgalati szerz6désben vannak meghatarozva. nemzetbiztonsagi és védelmi célokra
adatfeldolgozas céljatél flugg, hogy konnyitette ezeket a kovetelményeket, igy a torténé adatfeldolgozasra.
melyik adatot kezelik. masodlagos felhaszndldas most mar lehetséges
az illetékes etikai bizottsag jovahagyasaval, a
Garante elézetes jovahagyasa nélkil, kivéve
magas kockazatu esetekben.
Eltérés: Az "egészségligyi adatok" definicidja a | Eltérés: Litvaniaban a 2022. jualius 1-t6l hatdlyos | Eltérés: A személyes adatok feldolgozasara vonatkozo | Eltérés: Bar nincsenek konkrét adatlokalizacids
GDPR alapjan torténik. Az "orvosi ,Egészséglgyi adatok masodlagos kovetelményeket a biomedicindlis kutatasok kovetelmények Litvanidban vagy az EU-ban,
lgen O | adatok"  kifejezés nincs  kaldn | 1881 O | felhasznalasardl sz6l6 térvény” szabalyozza az | 1881 ™ | esetében az ,Etika a biomedicinalis kutatésokban” | 1880 ™ | 5, ogészségiigyi  adatok méasodlagos
Nem meghatdrozva a litvdn jogban, de Nem egészséglgyi adatok masodlagos Nem| ciml torvény szabdlyozza. Az egészségugyi Nem| & felhasznaldsara vonatkozé engedélyek
n gyakran altaldnos kategoriaként | g felhasznalasanak feltételeit és kereteit. informaciok védelme, kilondsen a biobankokban csak Litvanidban mukod6é jogi vagy

hasznaljak, amely magédban foglalja
példaul az orvosi elézményeket,
diagndzisokat.

tarolt adatok esetében, szintén szabdlyozott, és az
adatok megosztasa csak megfelelé engedélyekkel
torténhet.

természetes személyek szamdra adhatdk
meg, ami korlatozza a kulfoldi szereplék
lehet6ségeit.
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Eltérés: Az egészségligyi adatok kezelése soran | Eltérés: A masodlagos felhasznélas jogi alapjat a GDPR | Eltérés: A masodlagos felhasznélasra vonatkozé kutatasi | Eltérés: Az adatok biztonsaganak és titkossaganak
a GDPR és a helyi jogszabalyok és a helyi adatvédelmi torvények biztositjak, projektekhez kilon hozzajaruldsi nyilatkozat biztositdsara az adatvédelmi el6irasok
lgen O | alkalmazanddk, de az "orvosi adat" | '8en O | kiilsnés tekintettel a célhoz Kétottségre és az | lgen ] szilkséges, és az adatokat lehetéség szerint | 88N O | betartdsa kotelezé, kildnésen, ha az
fogalmara nincsen kilon definicid. érintett hozzajarulasara. anonimizalni kell a tovabbitas el6tt. adatok az EU-n  kivilre  kerllnek
Nem Nem Nem ® Nem ® L,
n ™ tovabbitasra.
Eltérés: Lengyelorszagban az alapvet6 fogalom | Eltérés: A meglévé szabalyozdsok lehet6vé teszik az | Eltérés: Az  dltaldnos  adatvédelmi  szabélyozasok | Eltérés: Az orvosi dokumentécio és adatok részletes
a "orvosi dokumentéacié”, amely orvosi  dokumentacié tudomanyos  célu vonatkoznak az adatmegosztasra, és a beteg nemzeti szabdlyozds ald esnek, amely
lgen M | tartalmazza a beteg egészségiigyi | €80 M | felhasznélasat névtelen modon, és hozzaférést | 188N M | heleegyezése szilkséges az adatok kutatasi és K+F | 1880 B | szabalyozza azok kezelését és tarolasat, és
nyilvantartasait, beleértve az biztositanak az orvosi nyilvantartasok adataihoz céll felhasznalasahoz. szigordan korlatozza az adatokhoz vald
Nem 0O R 4 A Nem O . . . B . Nem O Nem ® ces o2
elektronikus egészségugyi adatokat. Az tudomanyos kutatds és statisztikai célok hozzaférést.
"egyéni orvosi adat" minden olyan érdekében. Az EU-szabalyozasok, példaul a Data
adatot magaban foglal, amely a Governance Act (DGA) és a GDPR, szintén
betegr6l van feldolgozva orvosi irdnyadok.
intézmények és gyodgyszertarak Aaltal,
és a beteg egészségi allapotara
vonatkozéan informacidkat tartalmaz.
Eltérés: Nincs kifejezett szabalyozads arra | Eltérés: Nincs kulon szabdlyozds, viszont kiulonbozé | Eltérés: Az adatmegosztds Romanidban elsésorban a | Eltérés: Az dltaldanos adatvédelmi jogszabalyok,
vonatkozéan, hogy Romaniaban jogszabalyok, példaul a klinikai vizsgalatokra, GDPR és az EU 536/2014 rendeletek, valamint a példaul a személyes adatok védelmérol
lgen O kilénbséget tennének az egészségigyi | lgen W tudomanyos kutatasra és oktatdsra vonatkozé | !€en O 1 nemzeti jogszabalyok (pl. a 95/2006 szamu | lgen ® sz0l6 jogszabalyok alkalmazanddk ebben
és orvosi adatok kozott. torvények relevansak lehetnek ebben a torvény, 46/2003 szamu torvény, és GEO 29/2022) az esetben.
Nem Nem 0O Nem ® .. Nem 0O
- kontextusban. alapjan torténik.
Eltérés: Nincs egyértelm( kilonbségtétel az | Eltérés: Nincs  kulén jogszabaly a maéasodlagos | Eltérés: Nincs specifikus szabalyozés a K+F-re, de a klinikai | Eltérés: Az altaldnos adatvédelmi szabalyok és az
ukrén jogban az "egészségugyi adat" és egészségligyi adatfelhaszndlésra vonatkozéan. vizsgalatok esetében az adatok megosztdsa az egészségligyi elektronikus rendszer
lgen B | 57 "orvosiadat" kozott. lgen M | A7 altalanos adatvédelmi szabalyok érvényesek, | 188N B | grintett személy tajékozott beleegyezésén alapul, | 880 B | aqatkezelési kévetelményei
beleértve az adatok feldolgozasanak amely tartalmazza az adatfeldolgozas céljat és a alkalmazanddk, beleértve az
Nem 0O Nem O Nem O Nem 0O

szlikségességét konkrét és jogszerl célokra,
valamint az érintett személy kifejezett
beleegyezését.

harmadik felekkel valé adatmegosztast.

informacidbiztonsagi eléirasokat.
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Eltérés:
Igen

Nem
| ]

(]

Az "egészségligyi adat" a természetes
személyek fizikai és mentalis
egészségére vonatkozd informacidkat
jelenti, és a személyes egészséglgyi
adatok kezelésér6l szélé rendelet
szerint kulonleges adatnak mindsuil.
Az "orvosi adat" nincs  kulén
meghatarozva, de altaldban az
egészségugyi adatok egy
részhalmazanak tekintik, amelyek
kifejezetten az orvosi vizsgalatokkal,
diagndzisokkal, kezelésekkel és orvosi
nyilvantartdsokkal kapcsolatos
informdcidkat tartalmazzak.

Eltérés:
Ilgen W
Nem O

Bar nincs specifikus szabalyozas a masodlagos
egészséglgyi adatfelhasznalasra, a személyes

adatok védelmér6l szdlo torvény (KVKK)
szabalyozza az egészséglgyi adatok
feldolgozasat, beleértve a masodlagos

felhasznalast is. Az adatok masodlagos
felhaszndldsdhoz az adatok anonim mdédon

torténé  feldolgozdsa  szlkséges, amely
biztositja, hogy az adatokat ne lehessen
azonositani.

Eltérés:
lgen 0O
Nem ®

Az egészségligyi adatok, mint kilonleges adatok
kezelése csak meghatarozott feltételek mellett
engedélyezett, példaul az érintett személy
kifejezett beleegyezésével vagy jogszabalyi
engedéllyel. A klinikai kutatasok és a K+F soran az
adatmegosztasra vonatkozdan a KVKK eléirasainak
teljesitése, valamint a torok Adatvédelmi Tanacs
engedélyének megszerzése szliikséges a hatarokon
atnyulé adatatvitel esetén.

Eltérés:
Igen =
Nem 0O

A torok allampolgarok egészségligyi
adatainak kezelésekor be kell tartani a KVKK
és mas vonatkozé szabalyozas eldirasait,
kulondsen a hatarokon atnyulé adatatvitel
esetén. Az adatkezel6knek regisztralniuk
kell a Data Controllers Registry System-
ben, és a kulonleges adatok kezelésére
vonatkozo tovabbi biztonsagi
intézkedéseket is be kell tartaniuk.
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2. sz. melléklet

Az Amerikai Kereskedelmi Kamara dallaspontja az egyetemek és a privat szektor k6zotti

7 s

egyiittm(ikodés helyzetérdl

Bevezetés

Az Amerikai Kereskedelmi Kamara egy interjusorozatot bonyolitott le kis-, kozép- és startup vallalatok,
egyetemek, valamint az NKFIH bevondsdval, azzal a céllal, hogy felmérje az (izleti és a fels6oktatdsi szférdk
kozotti egyuttmiikddés jelenlegi minéségét, valamint azonositsa azokat a pontokat, ahol fejl6désre,
fejlesztésre van lehetGség.

Hattér

Magyarorszdg hosszutavu versenyképességének biztositasdhoz elengedhetetlen egy jol miikodd,
vilagszinten is erds oktatasi-kutatdsi-innovdacids oOkoszisztéma kialakitasa. Ennek egyik legfontosabb
elemét adjdk a kiilonboz6 felsGoktatasi intézmények, amelyek tagvallalataink szempontjabdl is fontos
szerepet toltenek be olyan kilonféle okokbdl kifolyélag, mint a munkaerd utdnpdtlas- és képzés, a
projektalapu innovdcids egyittmiikdodés és az ezekbdl szdrmazd termékekkel kapcsolatos kooperacio,
valamint potencialis startup vallalatokba torténé pénziigyi és vallalati kockazati befektetések lehetdségei.

Tagjaink szempontjabdl az oktatdsi rendszer hatékonysaga els6ésorban abban képzédik le, hogy az milyen
mértékben tudja felkésziteni a fiatalokat a munkaerdpiaci, illetve vallalatinditasi kihivasokra, valamint,
hogy a j6v6 munkavallaléi és befektet6i milyen hozzaadott értéket tudnak képviselni a munkaerépiacon.
A gazdasag versenyképességének nem csak a ndveléséhez, de mar a fenntartasahoz is elengedhetetlen a
magasan a képzett, modern tudassal rendelkezé munkaerd, és az ilyen képességekkel bird vallalkozdk is.

A 2021-es év soran az Uj felsoktatdsi modellrendszer bevezetése jelentds valtozasokat inditott el a
modellvdlté magyar egyetemek életében. Az atalakitdas egyik kiemelt célja volt, hogy kedvez6bb
jogszabalyi és mlkodési kornyezetet teremtsen a felsGoktatasi intézmények és az tzleti szektor kozotti
egyuttmikodésre.

Eszrevételek & Javaslatok

l. Udvézoljiik a kormanyzat tavlati céljat, miszerint a felsGoktatasi intézmények alapitvanyi
fenntartasba helyezésével az eddiginél rugalmasabb és kiszamithatébb miikodési kornyezetet
kivannak teremteni, valamint a képzési szinvonalat emelni a magyar fels6oktatas mindenki
szamdra vonzobba tételéhez.

Il.  Altaldnos tapasztalatunk, hogy a modellvaltas nyitottabba tette a felsGoktatdsi intézményeket
olyan ipari-fels6oktatasi egyUttmikodési csatornak megnyitasara, illetve az lizleti alapismeretek
nem (zleti karokon valé oktatasara, amelyek el&segitik az elméleti ismereteket kiegészitd
piacképes, és gyakorlatorientalt tudas megszerzését is. A sajat tulajdonu vagyon feletti szélesebb
korl rendelkezési jogot, illet6leg a gazdalkodasi szabadsag novelését, rugalmasabb eljarasi és
beszerzési szabdlyokat célzé — igy tehat a magdnszféraval valé egylttmikodés szempontjabdl
nagyon kivanatos — az egyetem céljait, stratégiajat figyelembe vevs, azonban az Osszetételt
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illet6en a sziikséges mértéket meghaladd kormdnyzati koordindcidval feldllitott kuratériumokkal
megvaldsult  modellvdltds eredményeként  sériilhet az intézmények nemzetkodzi
bedgyazddottsaga, melyre a felfliggesztett programok mutattak ra.

Az Uj rendszer tarsadalmilag legvitatottabb kérdése a modellvaltd intézmények kuratériumainak
Osszetétele korul bontakozott ki. A folyamat Ossztarsadalmi hitelességének fenntartdsa
érdekében sziikség van arra, hogy a kuratériumok kell6en diverz tapasztalattal rendelkezd
tagokbdl alljanak, tovabba kiegyensulyozottan képviseltessék magukat az intézményt jol ismer6,
oktatdsi-kutatasi, valamint az intézménytdl flggetlen pénziigyi, Uzleti, jogi, és mas hattérrel
rendelkez8 szakemberek is.

Az egyetemeken torténd innovacidnak az egyik f6 blokkoldja, hogy a felsGoktatasban oktatdok és
kutaték nem tudnak olyan bevételre szert tenni 6nmagaban csak az intézményi munkabdl, hogy
mellékallasok, avagy intézményen kivili mas aktivitds nélkll biztositott legyen szdmukra a
kényelmes megélhetés. Emiatt sokan megriadnak ezektél a karrierutaktdl, vagy innovacidikbdl az
egyetemen kiviil prébalnak haszonra szert tenni (ez utébbi jelenségrél bévebb emlitést tesziink
VII. pontban). Ennek ellenstlyozasa érdekében javasoljuk a felsGoktatasban dolgozok juttatasi
rendszerének versenyképessé tételét, fliggetlenil az egyetem fenntartdjatél. Fontos lenne, hogy
a juttatasi rendszerekbe olyan 6sztonzdk keriiljenek beépitésre, amelyek a kutatdsi eredmények
ipari hasznosuldsdahoz kapcsolddnak. Az egyetemi fels6vezetSk esetében pedig olyan motivatorok
beiktatasat volna javasolt megfontolni, amelyek az egyetem hosszutavd és piaci alapu
finanszirozasat jutalmazzak (pl. licensz dijakkal, vallalati részesedésekkel).

A fels6oktatasi finanszirozas tekintetében sziikséges lenne egy, az egyetemek adminisztracios
folyamatainak feliilvizsgdlatdt megcélzéd program, ami az adminisztracios terhek jelentds
csokkentését tlizné ki célul, mind az egyetemi miikodési folyamataiban, mind pedig az egyetemek
és vallalatok egyittm(ikddése soran.

A nyitottsdg megléte mellett, az Uzleti szereplGkkel valdé egyluttmikodés hatékonysaga a
gyakorlatban intézményrél-intézményre valtozik. Ennek javitdsa érdekében fontos volna egy
egységes, konnyen hozzaférhet6 intézményi keretrendszer kialakitdsa, mely segiti az Gzleti
szerepl6ket az adott felsGoktatasi intézmény szolgdltatdasainak feltérképezésében és
igénybevételében. Ez egyben gyorsithatnd a helyi operativ folyamatokat is, el6segitve a piaci
hatdrid6k betartdsat. Javasolt lenne egy atfogd egyetemi kompetenciatérkép kialakitasa és
folyamatos karbantartasa is — igy az érdekl6d6 ipari partnerek egyszeriibben taldlhatnanak ra a
nekik szlkséges kutatéhelyekre, tanszékekre. Az intézményi kapacitdsok hatékony piaci
pozicionalasahoz az operativ teendék mellett szilkség lenne az egyes intézményeket célzottan
népszerlsité lépésekre — példaul a meglévé sikertorténetek publikdldsa és promodtalasa egy
kifizet6d6 befektetés lehet.
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VI.  Azegységesintézményikeretrendszer kialakitdsaval 6sszhangban javasoljuk az (izleti koordindciés
terlileten dolgozé munkatdrsak korében a projektmenedzsment-szemlélet fejlesztését is, illetve
allokalt projektmenedzserek alkalmazasat ezeken a terileteken. Ezeken fellil indokolt volna
erGfeszitéseket tenni a marketing- és sales-alapu szemléletek, valamint a vallalkozéi szellem
erdsitésére is.

VII. Interjuink soran tobbszor taldlkoztunk azzal a jelenséggel, hogy az egyetemen létrejové kutatdsi
eredmények (pl. egy innovacid) az egyetem berkein kivil, mas csatorndkon keriilnek
hasznosulasra, igy az intézmény nem tud profitalni ezek sikerességébdl annak ellenére, hogy az
egyetem nyujtotta platform nélkil nem johettek volna létre. Ennek megakadalyozdsa érdekében
a lll. pontban mar emlitett jovedelem versenyképességét célzd intézkedéseken kivil javasoljuk,
hogy az egyetemi oktatdkra és kutatdkra vonatkozdan dsszeférhetetlenségi szabalyok keriiljenek
bevezetésre. Szorgalmazzuk tovabba azt is, hogy az igéretes kutatasi eredmények ne keriiljenek
nyilvdnossagra a szlikséges jogvédelmi |épések megtétele elGtt.

VIIl. Azt tapasztaltuk tovdbba, hogy az egyetemek a kutatasi témak kivalasztasanal id6nként nem
veszik figyelembe a kutatdsi eredmények hasznosithatdsagdt, azaz olyan kutatdsokba vagnak
bele, amelyek aztan a gazdasag részérdl nem feltétlenil kindlnak hasznos visszacsatoldst. Ennek
legf6bb indoka egy bizonyos ,kutatasi kényszer” — a kutatasok olyan teriletekre fékuszalasa,
amelyek a legnagyobb eséllyel nyernek el hazai és Unidés tamogatasokat; amivel az
intézményvezetbk az intézmény alulfinanszirozottsagat kivanjak ellensulyozni.

Ezt elkerilend6é azt szorgalmazzuk, hogy az olyan kutatdsok esetében, amelyek
kozfinanszirozasbol valdsulnak meg, egy ipari/tarsadalmi hatter( zs(iri el6zetesen hagyja jova a
kutatasi témakat, és dontéseiket a kutatas hasznosithatdsaganak alapjan hozzdk meg, nem pedig
a publikdlhatésag szempontjai alapjan. Véleményiink szerint az is nagyban megnodvelné az
egyetemrdl kikerils, hasznosithatd kutatdsok szamat, ha az egyetemi oktatok és kutatok,
valamint a vallalati K+F munkatarsak karrierlehetGségei, és ezek atjarhatdsdga 6sszehangoldsra
kerililne azzal a céllal, hogy az egyetemen legyenek jelen olyan szakemberek, akik tisztdban vannak
az ipari kérnyezet igényeivel és fejlédési iranyaival.

IX. A kutatdi kapacitasok piacorientdlt szempontok szerinti lekotése mellett fontos, hogy maradjon
elegendé tér az alapkutatdsi tevékenységekre is, mivel ezek nem pusztdn a potencidlis , attoréses”
jellegli innovaciok szempontjabdl fontosak, hanem szerepet jatszanak a kutatdi életpdlya vonzéva
tételében, és ezaltal a képzési utdnpotlas biztositasaban is. Ezek egylittes hatdsa ndvelné a magyar
fels6oktatds globalis versenyképességét.
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