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XVII. IME Egeszségiigyi InNfokommunikacios Konferencia

Kerekasztal 6sszefoglalo
Big Data — EHR GDPR Regiszterek

2019. majus 22-én tartotta meg XVII. Orszagos Egész-
ségigyi Infokommunikaciés Konferenciajat az IME
Interdiszciplinaris Magyar Egészségiigy — Az egészség-
ligyi vezetok szaklapja Prof. Dr. Horvath lidiko egészség-
tigyért felelés allamtitkar (EMMI) fovédnokségével. A
tanacskozason megrendezett két kerekasztal megbeszé-
Iésen elhangzott legfontosabb gondolatokat jelen 6ssze-
foglalénkban adjuk koézre.

BIG DATA - EHR - GDPR

Az elsd kerekasztal megbeszélést felvezetd eléadasaban
Kiraly Gyula e-Health szakért6 (Hospitaly Kft.), az IME Szer-
kesztObizottsaganak tagja a Big Data lehet6ségeit és akada-
lyait vette szamba. A Big Data kutatdshoz mindenekel6tt adat
kell — mondta —, de klinikai tapasztalattal rendelkezd orvosok,
akadémiai kutat6 matematikusok, egészségligyi adattarhazat
épité szakeértdk, infrastrukturat kialakitdé csapat, adatvédelmi
jogasz, kriptografus szakember és (izleti modellt épitd egész-
ségugyi kdzgazdasz kdzremiikddésére is szlikség van. Ha a
matematika, informatika és orvosi tudas harmasabdl hianyzik
a matematika, vagy az informatika, akkor nem Big Data kuta-
tasrél, hanem adattarhazrél beszéllink. A kutatas végzéséhez
deperszonalizalni kell a személyes adatokat, el kell végezni a
normalizélast és adattisztitast, hogy megfelel6 adattarhaz alljon
a kutatok rendelkezésére. A csapatban résztvevd, kilénbdzé
szakmakat képvisel6 szakembereknek mindvégig szorosan
egyutt kell mikédnilk, hiszen az ilyenfajta kutatasok nem nél-
kllézhetik a multidiszciplinaris tudast. Az egészségugyi kutatas
érinthet klinikai, népegészségligyi, minéségbiztositasi, vagy
kézfinanszirozast érintd terlletet, illetve barmi egyebet. Nem
egyszer( meghatarozni a kutatas megtervezésekor — mutatott
ra Kiraly Gyula —, hogy mit keresunk, és arra is fel kell készUlni,
hogy olyan talalataink is lesznek, amelyeket nem kerestiink, de
tovabbgondolast igényelnek.

Miért fontos mindevvel foglalkozni? Azért, mert Magyar-
orszag valamennyi betegellatd intézményének HIS rendszeré-
ben klasszifikalt, idésoros egészségugyi adatok allnak rendel-
kezésre nagy mennyiségben, egységes mindségben. Orsza-
gosan egységes kdzds halmazt jelentenek tovabba a tételes
finanszirozasi jelentések is. De mit érnek az adatok betegéletut
kapcsolat nélkil? Ki gyujthet adatot valamennyi intézménybdl?
Meg lehet-e szerezni valamennyi beteg hozzajarulasat? Kiraly
Gyula szerint lehetséges megoldast jelent a térvényi felhatal-
mazas, a TAJ-szam atalakitasa betegéletut azonositéva, a ret-
rospektiv adatbazis épitése, az egyszeri adatbazis mintavétel
és a TAJ-mentesités. Mindennek a jogi értelmezése, informa-
tikai-technologiai megkdzelitése még nem kiforrott, ami egye-
|6re egész Eurdpaban akadalyat képezi az ilyen jellegl kutata-
soknak. Tovabbi problémat jelent, hogy az orvosegyetemeken
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nincs matematikaoktatas. Ezért az orvosképzést matematikai,
statisztikai és Big Data ismeretekkel kellene b&viteni, és kdzds
workshop-ok keretében megismerni egymas gondolkodasmaéd-
jat, elvarasait. A modern statisztika és adatbanyaszat riportjai-
nak megismeréséhez fejleszteni kell az adatvizualizaciot is.

A mésodik felvezet6 eléadasban Dr.
Suba Ferenc ligyvéd negyven korhaz
GDPR felkészitésének tapasztalatait
osztotta meg a konferencia résztvevdivel.
Mint mondta, a legfontosabb alapelyv,
amivel minden GDPR megfeleléssel fog-
lalkoz6 szakembernek tisztaban kell len-
nie, az elszamoltathatésag. Ez azt jelenti,
hogy a szerepléknek képeseknek kell
lennitik minden egyes elGirt folyamat elvégzésének és betar-
tasanak igazolasara. A magyar valésag az — fejtette ki Dr. Suba
Ferenc —, hogy régi, sokszor egymasnak ellentmondé jogsza-
balyok szerint mikdédink. Problémat jelent tovabba, hogy mas
agazatokhoz képest az egészségugyben minddssze a sziiksé-
geshez képest csak 30-40 szazaléknyi informatikusi allomany
all rendelkezésre. Olyan elavult kommunikaciés protokollokat
alkalmazunk a GDPR hatélya ala tartozé adatallomanyok lehi-
vasara, amelyek megkénnyitik a hackelést az illetéktelenek
szamara. A szamitogépek selejtezésekor ritkan figyellink oda
a megsemmisitési eljarasokra. Mit tehetlink? Bar a GDPR t6r-
vénybe foglalasa megtértént, Dr. Suba Ferenc szerint az EMMI
feladata annak szambavétele, hogy hol szorulnak valtoztatasra
az alacsonyabb szint(i jogszabalyok. At kell tekinteni az agazati
jellegli adatvédelem eszkdzeit, amihez j6 tampontot adnak a
GDPR magatartasi kodexekrol, az azoknak valé megfelelés
ellendrzésérdl és a tanusitasrol szo6l6 40., 41. és 42. cikkei. A
keretek tehat megvannak — fogalmazott Dr. Suba Ferenc —,
csak meg kell t6lteni azokat tartalommal, amiben a miniszté-
rium, az AEEK és a kérhazak egyittmiikddésére van sziikség.

A kerekasztalt moderal6 Kiraly Gyula els6ként azt kérdezte
a panel résztvevéitdl, hogy a GDPR megfelelés milyen terheket
r6 a menedzsmentre, illetve milyen informatikai fejlesztéseket
indukal, és mindez megoldhat6-e kdzponti segitség nélkdl.
Vélaszaban Dr. Suba Ferenc elmondta, hogy indokoltnak latja
a kdzponti segitséget, mar csak azért is, mert az EMMI felmé-
rése szerint agazati szinten 37-38 milliard forintnyi kéltséget
jelentene, ha minden érintett kilén-kilon foglalkozna a sziik-
séges informatikai és jogi fejlesztésekkel. Dr. Weltner Janos
(Semmelweis Egyetem |. Sebészeti Klinika), az IME Szerkesz-
tébizottsaganak tagja azon meglatasat osztotta meg, hogy a
nagy adatbazisok kezel6i nem kaptak kdzponti segitséget, és
a haziorvosok is egyenként prébaltak megoldani a problémat.
Dr. Rosta Laszl6 haziorvos (Felsérajk) elmondta, hogy a hazi-
orvosok valéban magukra voltak hagyatva ebben a kérdésben,
és szerinte nem is varhato el t6lik, hogy eligazodjanak a sok-
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szor egymasnak ellentmondd jogszabalyok kozott. Dr. Horvath
Lajos stratégiai és szervezési igazgatd (Szent Janos Korhaz),
az IME szerkeszt6bizottsagi tagja szerint a kiilénlegesen nagy-
tdmegl adatot kezel6 centrumkorhazakban kivitelezhetetlen a
GDPR 0sszes elvarasanak valé megfelelés. Szab6 Balint
féosztalyvezetd (Allami Egészségiigyi Ellaté Kézpont, AEEK)
arr6l szamolt be, hogy az Elektronikus Egészséglgyi Szol-
galtatasi Tér (EESZT) minden mas allami rendszerhez képest
frissebb fejlesztés, ezért a ,késon jovok” elényével rendelkezik.
Iranymutatas hianyaban a munkacsoport a GDPR-t sorrdl sorra
értelmezve allapitotta meg a szlikséges teenddket. A tervezés
id6szakaban mind a Nemzeti Elektronikus Informaciobiztonsagi
Hatésaggal, mind a Nemzeti Adatvédelmi és Informacitsza-
badsag Hatésaggal szoros kapcsolatban dolgoztak, és az alta-
luk meghatarozott elvarasoknak megfeleléen tervezték meg a
rendszert, indulas el6tt pedig megszerezték az adatvédelmi
megfeleléséget. Mindemellett az AEEK kérésére a rendszert
feltoltotték a korhazak szamara fontos dokumentaciokkal, min-
tadokumentumokkal és eljarasrendekkel. ,Ahany korhaz, annyi
értelmezés” — fogalmazott Keszthelyi Laszl6 (Pan-Inform Kft.),
aki elmondta, hogy informatikai oldalrél megoldhaté a GDPR
megfelelés, de ebben a kérhazaknak egységes kézponti utmu-
tatasra lenne szukséguk.

Fontos annak tisztazasa is — vetette fel Kiraly Gyula —, hogy
hol, milyen terUleten kellene bevezetni az EHR-t (electronic
health record, EHR, elektronikus koértérténet), hol kezd6djon
meg annak gyakorlati implementalasa. Hahn Istvan (Inter-
Systems Corporation) — aki szerint az EHR fontos része a nagy
volumen( integrécios projekteknek — a nemzetkdzi szabvanyok
alkalmazasa mellett tette le a voksat. Ezzel egyetértve Dr.
Horvath Lajos kifejtette, hogy az Europai Uniéban mar megin-
dult az egységesitési folyamat, ezért az érvényes europai szab-
vanyok iranyaba kell eimozdulni. Keszthelyi Laszl6 hozzatette,
hogy el6szér az orvosszakmanak kell meghataroznia azt a
kdz6s kodolasi algoritmust, ami mogé az informatikai eszkzok

felallithatok. Dr. Weltner Janos szerint az adaptaciok elker(l-
hetetlenek, az eurbpai szabvanyok utjan kell jarni, és az EHR-t
els6 korben a haziorvosok kérében kellene bevezetni. ,Nyitott
kapukat dongetlink” — reflektalt erre Rosta Laszlo, aki el-
mondta, hogy ez év majusaban, a Csaladorvosok Vilagnapjan
a Haziorvosok Online Szervezete kdzzétette (izenetét, amely-
ben megfogalmazta, hogy mit kivannak a magyar haziorvosok.
A 19 pontba szedett lista két pontja is foglalkozott a strukturalt
adat és a torzskarton kérdésével. A szakmai szervezetek sze-
rint a térzskarton tervezete jelenlegi formajaban nem bevezet-
heté. Nem véletlen, hogy mar tébb alkalommal elhalasztottak
a bevezetését, hiszen akkora adatbeviteli terhet réna a hazior-
vosokra, aminek els6 nekifutasra biztos, hogy nem tudnanak
megfelelni. A k6zénség soraibdl Dr. Balkanyi Laszlé koz-
bevetette, hogy a WHO 2018-ban elkésziilt a Betegségek
Nemzetkdzi Osztalyozasanak (BNO) legljabb valtozataval. A
BNO 11 megadhatja azt az érték- és szokészletet, amellyel fel-
toltheté az EHR, és amivel 6sszekapcsolhatok lennének a
rendszerek. Szabd Balint leszdgezte, hogy amint megalkotja
az orvosszakma az EHR-t, az EESZT be fogja azt fogadni. Dr.
Horvath Lajos szerint el6sz6r a szakmai konszenzust kell meg-
teremteni, mert az elengedhetetlen ahhoz, hogy EHR kivonatok
készlljenek a medikai rendszerekbél. Dr. Weltner Janos Ugy
vélekedett, hogy az agazatvezetés a felel6s ebben a kérdés-
ben, és az egészséglgyi tarcanak olyan szakmai testlleteket
lenne szukséges felallitania, amelyek el6készitik a Szakmai
Kollégium munkajat. A médszertani intézményi bazis sziiksé-
gességét aldhuzta a kdzdnség soraibol Dr. Surjan Gyorgy is,
hozzéatéve, hogy a magyar egészségligybdl egyelére hianyzik
az a fajta strukturalis gondolkodasmaéd, amelynek mentén fel
lehetne allitani az emlitett modszertani intézetet.

Attérve a Big Data kérdéskorére, Kiraly Gyula azt kérdezte
a panel résztvevditdl, hogy szerintik mi varhaté a Big Data
kutatasoktol. Dr. Weltner Janos elmondta, hogy a Big Data
iranymutatast adhat a népegészségugyi adatbazis kezelésé-
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Kiraly Gyula, Szabé Balint, Dr. Rosta Laszlo, Dr. Horvath Lajos, Keszthelyi LaszIo, Dr. Suba Ferenc, Hahn Istvan, Dr. Weltner Janos
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Dr. Tétth Arpad

ben, tamogatéast nydjthat a tudoméanyos kutatasokban, és alap-
jat képezheti az oktatasnak és a tanulasnak. Hahn Istvan azt
varja a Big Datatol, hogy segitsen az orvosi dontéshozatalt
tamogat6é modellek felépitésében. Kiraly Gyula kdzbevetette a
kérdést, hogy a NEAK és az EESZT adatbazisa, mint adatva-
gyon, 0sszefésiilhetd-e. Dr. Rosta Laszl6 a haziorvosok nevé-
ben kijelentette, hogy szamukra esszencidlis szlkség lenne
erre. Dr. Horvath Lajos hozzatette, hogy az EESZT-ben meg-
teremt6dott az eszkdzrendszer, vagyis, ha az orvosszakmak
biztositjak az informaciot, a tér képes azt befogadni. Meg-
jegyezte, hogy az EESZT képes a megbizhatd, harmadik fél
altal torténd lancolasi informacio szeparalt tarolasara. Akdzon-
ség soraibol Dr. Alexin Zoltan az orvosetikai elvekre és a
Helsinki Nyilatkozatra hivatkozva leszégezte, hogy senkit nem
lehet akarata ellenére bevonni egy kutatasba. Dr. Surjan
Gyodrgy ramutatott, hogy a jogi megkodzelitésen tul a kutatasok
transzparenciajanak technikai biztositasat is meg kell oldani.
Keszthelyi LaszI6 szerint az a f6 kérdés, hogy a Big Data adat-
béazison belll mihez engediink hozzaférést, és mihez nem.
Meg kell talalni azt a megbizhatd harmadik felet, akiben min-
denki megbizik, és ezt kdvetéen — ha szlkséges — feloldhato
az azonositd, szigorian meghatarozott jogi keretek k6z6tt. Dr.
Rosta Laszl6 szerint mindenképpen megoldast kellene erre
talalni, mert az egyik legnagyobb probléma éppen az, hogy
strukturalt rendszer hianyaban az orvosok szamara nem kovet-
heté nyomon a kronikus betegségek lefolyasa. Dr. Weltner
Janos a bizalmat hianyolta, és megoldand6 feladatként emelte
ki, hogy a visszaélések blntethetdk legyenek.

REGISZTEREK CELKERESZTBEN

A masodik kerekasztalt felvezet6 eléadasaban Dr. Tétth
Arpad (Helse Nord RHF), az IME Szerkeszt6bizottsaganak
tagja €l6 kapcsolasban Norvégiabdl nyuijtott betekintést az
ottani regiszterek rendszerébe. Mint elmondta, a norvég Alla-
mi Szamvevdszék 2018 januarjaban publikalta ,,Az egészség-
Ugyi regisztereknek, mint a szakmapolitikai célok elérése érde-
kében hasznalt eszkdzok vizsgalata” cimi tanulmanyat.
Norvégiaban 72 regisztert tartanak nyilvan, amelyek k6z6tt 18
térvényileg kételez6en miikodtetett, és 64 szakmai rendszer
van. A 2015 janiusatél 2016 janiusaig vizsgalt idészakban 26
regiszter esetében bizonyult elégtelennek a lefedettség, igy
azok semmilyen kdvetkeztetés levonasara nem voltak alkalma-
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EESZT

sak. Az is kider(lt, hogy a norvég regiszterek mikddése és
technikai hattere er6sen heterogén, ezért korlatozott a gyjtott
adatok felhasznalhatosaga. A meglévd, minéségi adatok hasz-
nalata messze elmarad a lehet0ségektdl, az egészséglgyi
programalkotéas és dontéshozatal soran az agazatvezetés cse-
kély mértékben tamaszkodik a regiszterek adataira.

A masodik kerekasztal moderatora, Dr. Dézsa Csaba
egészségugyi kbzgazdasz, egyetemi docens (Miskolci Egye-
tem), az IME Szerkeszt6bizottsaganak tagja elséként azt a kér-
dést tette fel, hogy a panelben helyet foglald szakérték miben
latjak a regiszterek jelentéségét. Dr. Bidlo Judit f6igazgato-
helyettes (Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkezel6, NEAK)
azért tartana fontosnak a regiszterek létrej6ttét, mert jelenleg
csak a finanszirozashoz kotott, kvantitativ adatok allnak ren-
delkezésre, amelyek semmilyen egyéb informaciéval nem szol-
galnak. Szikség van kvalitativ adatokra is, amelyek csak a
regiszterekbdl lennének kinyerhetdk. Kiraly Gyula ugy vélte,
hogy az els6 regiszter létrejéttével EHR is lesz, hiszen a regisz-
ter betegut-azonositét igényel. Ezzel a gondolattal egyetértett
Dr. Horvath Lajos, aki szerint valéjaban szakmailag kelléen
megalapozott, célzott adatgyjtésrdl van sz, amely strukturalt
informaciot kdzpontosit. Mint mondta, technikai kérdés, hogy
az informaciot EHR tarban helyezzik el, kiszolgalva az adott
beteget ellat6 orvost, vagy pszeudonimizalt exporttal j6l szepa-
ralt kutatéi hozzaférést biztositunk. Keszthelyi LaszI6 értelme-
zésében a regiszter nem mas, mint az EHR kivonata. Dr. D6zsa
Csaba hozzatette, hogy ha nincsenek komoly regiszterek,
akkor nincs jovéje az egészséglgyi kdzgazdaszok elemzése-
inek sem. Dr. Tétth Arpad alahlzta a felvezetd eléadasaban
elhangzott gondolatot, miszerint a regiszter felallitasanak felté-
tele a célhoz kotéttség. ,,Azért nincs még EHR, mert nem tud-
juk, mit akarunk” — fogalmazott.

Elképzelhet6-e, hogy a maganegészséglgyben keletkezett
adatok is beépllhessenek a betegségregiszterekbe? — tette
fel a kovetkezd kérdést Dr. D6zsa Csaba. Dr. Horvath Lajos
szerint ez megoldhato, és sziikség is van ra, hiszen az ellatas
mindsége a lényeges, és ebbdl a szempontbo6l mindegy, hogy
maganszolgaltatonal, vagy a kdzellatasban tortént egy adott
beavatkozas. Kiraly Gyula felvetette: nem biztos, hogy motiva-
ci6 nélkll hajlandbak lesznek a maganegészségligyben dol-
goz6 orvosok retrospektiv médon foglalkozni ezzel. Dr. Bidlo
Judit Ugy vélekedett, hogy nem lehet igennel, vagy nemmel
felelni erre a kérdésre. Egy regiszter miikédtetése egyszeriinek
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Szabé Balint, Dr. Bidlé Judit, Kiraly Gyula, Dr. Horvath Lajos, Keszthelyi LaszIo

tlnik mindaddig, amig a TAJ-szam alapjan 6sszekotheték a
betegek kiilénb6z6 adatai, &m a maganellatasban nem feltét-
lendl jelenik meg a TAJ-szam. Az is lehet, hogy egy adott beteg
azért veszi igénybe a maganellatast, mert ki szeretne maradni
az allami ellatasbdl, vagy azért, mert az adott ellatas nem hoz-
zaférhet6 az allami ellatérendszerben. Dr. Dézsa Csaba meg-
emlitette, hogy a maganszolgaltatoknak is elényds lehet a
regiszterbe vald belépés, példaul az implantatumok nyomon
kévetése, benchmark adatok kinyerése céljabol. Ha nem kalon-
allé adatgydijtésrol beszéliink, hanem egy olyan rendszerrdl,
amely az egész 4gazat mikodését tamogatja — mondta Szabo
Balint —, mindenképpen elényds lenne, ha a benne tarolt adatok
a pszeudonimizaciot kdvetéen hozzaférhetdek lennének akar
kutatasi célbol, akar — Dozsa Csaba példajanal maradva — az
elvégzett beavatkozasok utankdvetésére. Dr. Surjan Gyorgy
mindehhez hozzatette, hogy etikai szempontbdl mas megitélés
ala esik a kdzellatast és a maganellatast igénybe vevd betegek
adatainak a kezelése. Dr. Totth Arpad elmondta, hogy Nor-
végiaban gigantikus regisztert allitottak fel, amelybe napi szin-
ten gydijtik az alapellatasi adatokat. A norvég beteg nem tilthatja
meg, hogy bekeriljon ebbe az adatbazisba, de az adata
masodlagos felhasznalasat igen, és erre a legutobbi regiszter-
riport szerint 2100 alkalommal sor is kerdlt. Dr. Alexin Zoltan
megjegyezte, hogy az Egyesiilt Kirdlysagban még a kezelbor-
vos sem kérhet ki a regiszterb6l adatot a sajat betegére vonat-
kozoan. Keszthelyi Laszlé ugy vélekedett, hogy allampolgar-
ként akkor lenne nyugodt, ha tudna, hogy a sajat adata az
EESZT-bdl kerdl ki valamilyen regiszterbe. Kétségei lennének
viszont, ha a kérhazi HIS rendszer kommunikalna a regiszter-
rel. Dr. Horvath Lajos a kontroll jelentéségére hivta fel a figyel-
met, hiszen annak hianyaban fennallhat a visszaazonosithato6-
sag probléméja.

Dr. habil Késa Istvan, az IME Szerkeszt6bizottsaganak
tagja a kerekasztal tars-moderatoraként arrél kérdezte a panel
tagjait, hogy véleménylk szerint allamilag centralizalt, vagy

72 IME — INTERDISZCIPLINARIS MAGYAR EGESZSEGUGY

kulon szervezett, decentralizalt regisztereket érdemes fenntar-
tani. Dr. Bidlé Judit hangsulyozta, hogy a NEAK nem az allam-
polgarokrol kivan adatot gyUjteni, ezért a betegek azonositéja
akar a génszekvenciajuk is lehetne. Szabo Balint arra hivta fel
a figyelmet, hogy a kdzponti adatgy(ijté rendszer lefedi a teljes
agazatot, ezért érdemes raéplilni az EESZT struktirajara és
azt kihasznalni. Dr. Horvath Lajos is a centralizacio mellett vok-
solt, mert csak egy jél pszeudonimizalt, kbzponti térben van
mod a hiteles informacié bekanalizalasara, ami szintén az
EESZT igényét tamasztja al4. Dr. Weltner Janos hangsulyozta,
hogy akkor van létjogosultsaga a regiszternek, ha térvény ren-
deli el. Erre reflektalva Dr. Bidlé Judit elmondta, hogy 2018 de-
cemberében jelent meg az a jogszabaly, amely t6bb regisztert
nevesitett, am azokhoz sem a NEAK-nak, sem az EESZT-nek
nem lesz k6ze. Véleménye szerint a precizios orvoslas korsza-
kéban olyan regiszterre lenne szikség a nagy értékd, igen
hatékony célzott terapiak kapcsan, amely genetikai-genomikai
adatokat is tartalmaz. Dr. Horvéath Lajos — egyetértve a Dr. Bidlo
Judit altal elmondottakkal — hozzatette, hogy a genetikai adatok
vilagaban nem létezik deperszonalizalas, hiszen a genetikai
adat maga azonositja a beteget. Ez ,veszélyes” terlilet lehet,
ha nincs meg a megfeleld kontroll, ezért ebben a vonatkozés-
ban elsédleges feladatot képez a védelmi kérnyezet felépitése.

A kerekasztal beszélgetésen elhangzottakat Dr. Kosa
Istvan igy 6sszegezte: a résztvevék konszenzusra jutottak
abban, hogy kézponti, EESZT bazison létrejovo regiszterekre
van szukség, amelyeknek ki kell terjednilik a maganegészség-
lgyben ellatott betegek adataira is. Abban is egyetértettek a
panel tagjai, hogy a rendszerhez egyéb klinikai adatokat is
hozz& kell kapcsolni, és az adatgy(ijtésnek célzottnak kell
lennie. Mindezzel kapcsolatban az Egészségugyi Szakmai
Kollégium Menedzsment, egészség-gazdasagtan és egész-
ségligyi informatikai Tanacsa révidesen allasfoglalast fog tenni.

Boromisza Piroska
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