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TEHDAS konzultacié: Az eurdpai polgarok tamogatjak az
egészségugyi adatok masodlagos felhasznalasat, amennyiben ez
etikai elvarasaiknak megfeleléen torténik

A polgarok tamogatjdk egészségligyi adataik felhasznalasat, amennyiben ez értékrendszeriknek
megfeleléen torténik, és az ebbdl szarmazoé elényok meghaladjak a varhatd kockazatokat. Az emberek
ugy gondoljak, hogy az adatkezelésben partnerként kellene 6ket kezelni. Ezek a TEHDAS altal
szervezett kbzmeghallgatas és konzultacio legfébb megallapitasai.

Az Eurépai Egészségugyi Adattérre (EHDS) vonatkozé egyittes fellépés (TEHDAS) nemrégiben
késziilt jelentése Osszefoglalja a polgarok véleményét arrdl, hogy egészségiigyi adataikat hogyan
lehetne a jovében masodlagos célokra is felhasznalni. A polgarok véleményét egy 2021 decembere és
2022 majusa kozott, féként Franciaorszagban, Belgiumban és az Egyesiilt Kiralysagban lefolytatott
online konzultacio keretében kérték ki. A résztvevék az egészségiigyi adatok jovébeni felhasznalasara
vonatkozoan kdzel 6000 javaslattal éltek (6,000 suggestions).

Az online konzultaciéra (online consultation) még az Eurdpai Bizottsag EHDS-re vonatkozo
javaslatanak 2022 majusaban torténé kdzzététele elétt kerllt sor. Az emberek altal a konzultacio soran
felvetett kérdések altalanossagban az egészségigyi adatok masodlagos felhasznalasara vonatkoznak,
nem pedig a Bizottsag javaslatara.

Az adatok atlathato felhasznalasa

Sok valaszadd tamogatta az egészségligyi adatok masodlagos felhasznalasat és annak lehetséges
elényeit, de ezt néhany kulcsfontossagu feltétel teljesiiléséhez kotdtték. Altalanossagban a polgarok
hangsulyoztak annak szikségességét, hogy elismerjék sajat egészségligyi adataikhoz kotédé
viszonyukat. Azt szeretnék, ha a felelds szervek nyiltan és gyorsan kommunikalnanak, és ezen
informaciok érthetdk és hozzaférhetbek lennének szamukra. Néhany polgar jelezte, hogy érdekli és
tudni szeretné az egészségugyi adataihoz valé hozzaférés maédjat, valamint azt, hogy ezeket az
adatokat hogyan lehet masodlagos célokra, példaul kutatasra, innovaciéra és szakpolitikai
dontéshozatalra felhasznalni. Az emberek tovdbba ugy vélték, hogy a megbizhatésag ndvelése
érdekében a ddntéshozatali folyamatnak tobbféle véleményre és érdekelt szereplére kellene
tamaszkodnia.

A kdzmeghallgatas masik fontos megallapitasa az volt, hogy az egészséglgyi adatok masodlagos
felhasznalasanak elényeit maximalizalni szikséges, mikdzben ezzel egyidejlleg mérsékelni kell a
lehetséges kockazatokat. A TEHDAS egyduttes fellépés fontosnak tartja, hogy az eurépai egészségugyi
adattér iranyitasaért felel6s személyek megértsék a lakossag érzelmi hozzaallasat sajat egészségugyi
adataik masodlagos célu felhasznalasahoz. A TEHDAS korabban azt javasolta az EHDS végrehajtasat
meghatarozé6 EHDS igazgatétanacsa szamara, hogy hozzon létre egy kifejezetten a kiilsd érdekelt
felekkel torténd kapcsolattartast és egyeztetést szolgalo platformot — liaise with external stakeholders
— ezzel biztositva szakértelmik hasznositasat. A konzultaciéo eredményeit a TEHDAS altal 2022 8szén
az érdekelt felek szamara négy kulénbdzé alkalommal, a részt vevd orszagokban megszervezett
mihelytalalkozon vitattak meg.



https://tehdas.eu/results/tehdas-consultation-people-support-health-data-use-with-solid-safeguards/
https://tehdas.eu/news/a-second-life-for-your-health-data-share-your-views/
https://tehdas.eu/results/tehdas-proposals-for-clarifying-ehds-governance/

A polgarok javaslatai innen letdlthetdk:
Download the citizen recommendations(download PDF)

A teljes jelentés elérheté: Download the full report(download PDF)

A jelentést a TEHDAS projektiranyité csoporija jovahagyta. A végsé jovahagyast az egylittes
fellépés minden eredményére vonatkozban az Eurépai Bizottsag adja meg.
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https://tehdas.eu/app/uploads/2023/03/tehdas-recommendations-on-how-to-engage-citizens-in-the-european-health-data-space.pdf
https://tehdas.eu/app/uploads/2023/03/tehdas-study-to-assess-citizens-perception-of-sharing-health-data-for-secondary-use.pdf
https://okfo.gov.hu/egeszsegugyi-fejlesztesek/Nemzetkozi_projektek_es_programok/Folyamatban_levo_nemzetkozi_projektek/tehdas---az-europai-egeszsegugyi-adatterre-vonatkozo-egyuttes-fellepes

