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every breath counts

Adatmegosztas az egészségugyben

Az egészségugyi ellatasok igénybevétele soran gydijtik és rogzitik az On egészségi
allapotara vonatkozo6 informaciokat. Ez az ugynevezett kértorténet vagy orvosi
dokumentacio, ami lehetbve teszi, hogy az egészsegugyi szakemberek teljes képet
kapjanak az On egészségi allapotardl, és megfeleléen donthessenek a sziikséges
kezelésekrol.

A betegnyilvantartas régebben papiralapu volt, de ma mar altalaban szamitogépes
rendszerek segitségével torténik. Ennek szamos elénye van, ugyanakkor aggalyokat
is felvet a személyes adatok felhasznalasat és megosztasat illetéen. Ez a tajékoztatod
attekintést nyujt az adatmegosztas mikéntjérél. Altalanos utmutatéként szolgal, és
nem tartalmazza az egyes orszagokra vonatkozo, konkrét informaciokat. A
tajékoztato célja, hogy valaszt adjon az adatok megosztasaval és kezelésével
kapcsolatos kérdésekre.

Hogyan fogjak felhasznalni az adataimat?

Az egészségugyi szolgaltatok az On kortérténetének megismerése céljabdl
dsszegylijtik és felhasznaljak az On egészségi allapotara vonatkoz6é informaciokat.
Ezeket az informaciokat megoszthatjak kulonbdzé rendszerek kozott a célbdl, hogy
a kulonféle szolgaltatok megtekinthessék a betegek teljes egészségugyi
dokumentaciojat. Példaul az orvosa megoszthatja az On legutébbi vizitje soran
szerzett informaciokat az On kérhazi kezeldorvosaval vagy fizioterapeutajaval. igy
lehetévé valik, hogy az ellatasaban részt vevd valamennyi szakember teljes képet
kapjon az On kortorténetérdl. Ezzel id6t takarithatnak meg az egyes vizitek
alkalmaval. A slirg6sségi ellatas esetén pedig kiléndsen értékesnek bizonyulhat az
adatmegosztas.
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Az uj gyogyszerek, eszkdzok és kezelések kutatasahoz, illetve a betegségek
alaposabb megismeréséhez elengedhetetlen az egészségugyi informaciok
Osszegyljtése. Sok orszagban egy kdzponti adatbazisban gyljtik a betegek adatait.
Ezek az informaciok altalaban nem tartalmaznak személyes adatokat, példaul
neveket és cimeket, hogy ne lehessen azonositani a személyeket. Az adatokat
azutan meg lehet osztani az egyetemeken és a kérhazakban dolgozé kutatdkkal,
akik felhasznalhatjak azokat kulonb6z6 fontos orvosi kutatasok elvégzéséhez.

Mas orszagok egészsegugyi intézményeivel és egyéb kuls6 szervezetekkel is
megoszthatjak ezeket az adatokat. Példaul egyes egészségugyi szervezetek
adatokat adhatnak el az uj kezelési eljarasokat fejleszté gydgyszergyaraknak vagy
az egészsegugyi biztositoknak. A nagy adathalmazok, mint példaul egy orszag
egészsegugyi nyilvantartasa, rendkivul értékesek az ilyen kereskedelmi szervezetek
szamara, amelyeknek fizetnitk kell a hozzaféréseért.

Donthetek ugy, hogy nem osztom meg az adataimat?

Jogaban all eldonteni, hogy az adatai megoszthatok-e vagy sem. Az egészsegugyi
szervezetek altalaban megkérik Ont, hogy téltsén ki egy hozzajarulasi nyilatkozatot,
mielbtt megosztana veluk az adatait. llyen forman kérik az engedélyét
(hozzajarulasat), hogy felhasznalhassék és tarolhassak az On egészséguigyi adatait.
A nyilatkozatnak tajékoztatnia kell Ont arrél, mire kivanjak hasznalni az adatait, és
hogy a szervezet, amelynek On adatokat ad meg, eladhatja-e az On adatait vagy
sem. Amennyiben ellenzi az informaciok megosztasat, nem kell engedélyt adnia ra.

Eléfordulhat, hogy egyes szervezetek nem kérik az On engedélyét, feltételezve,
hogy ha On nem értesitette 6ket ennek ellenkezdjérél, akkor On beleegyezik adatai
megosztasaba. Ebben az esetben is donthet ugy, hogy felveszi a kapcsolatot a
szervezettel, és megtilthatja nekik, hogy megosszak az On adatait.

A hozzajarulasi nyilatkozat azt is tartalmazhatja, hogy a szervezet csak a lényeges
személyes adatok eltavolitasa utan oszthatja meg az On adatait, hogy ne lehessen
Ont kdnnyen azonositani példaul a neve, a tarsadalombiztositasi azonositoja vagy a
cime alapjan. Ebben az esetben nyugodtabban beleegyezhet az adatai
megosztasaba, mivel az adatok névtelenek.

Példa az adatok anonimizalasara

Személyes informaciot tartalmazo Egészsegugyi adatok a személyes
egészseégugyi adatok informaciok eltavolitasa utan

Név: Mario Rossi Esetazonosité: 1

Cim: 111 La Strada, Réma, Lakhely: Réma, Olaszorszag
Olaszorszag Korcsoport: 35-40 év

Szuletési datum: 1986. februar 23. Nem: férfi

Nem: férfi Egészségi allapot: asztma

Egészségi allapot: asztma
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Vannak vitak arrol, hogy az anonimizalt adatok manapsag valdban névtelenek
maradhatnak-e. Ahogyan egyre tdbb és tdbb adat gyllik 6ssze, az adathalmazokat
dsszekapcsolhatjak egymassal. igy végiil — az online elérhet6 kiilénbdz6 informaciok
egyesitésével — a személyek kdnnyen azonosithatova valnak. Mindazonaltal, az
adatok megosztasa el6tt mindig ajanlott eltavolitani a személyes adatokat.

Ha kétségei vannak az adatmegosztassal kapcsolatban, kérdezze meg a
szervezettdl, hogy pontosan milyen adatokat tavolitanak el az anonimizalas soran.
Ennek ismeretében azutan eldontheti, hogy hozzajarul-e az informacidk
megosztasahoz.

Megoszthatjak az adataimat az engedélyem nélkul?

A legtobb orszag torvényekkel szabalyozza az adatok gydjtését és megosztasat. Ez
azt jelenti, hogy az On hozzéjarulasa nélkiil nem oszthatjak meg az adatait. Miel6tt
megosztana az adatait egy szervezettel, a szervezetnek tajékoztatnia kell Ont arrdl,
hogyan fogjak felhasznalni és tarolni az On adatait.

Az Eurdpai Unidban az Altalanos adatvédelmi rendeletben (GDPR) régzitették, hogy
milyen torvényi kotelezettségeik vannak a szervezeteknek az adatok gyuUjtését és
tarolasat illetéen. A GDPR a legszigorubb adatvédelmi térvény a vilagon, és minden
europai orszagra érvényes. Az Egyesult Kiralysagban is érvényben van. A
szervezeteknek tobbek kozott a kdvetkezb feltételeket kell teljesitenitk:

o Becsuletesen és nyiltan k6zdlniuk kell, hogyan kivanjak hasznalni, és milyen
célbadl gyljtik az adatokat.

o Lehetdvé kell tennituk, hogy az ugyfelek hozzaférjenek a sajat személyes
adataikhoz.

o Jelenteniuk kell a tarolt informaciokkal val6 visszaéléseket, példaul az
illetéktelen hozzaférést vagy modositast, illetve az adatok ellopasat.

« Ki kell neveznilk egy adatvédelmi tisztvisel6t, aki az adatok tarolasat és
felhasznalasat felugyeli a szervezeten belul.

Mas orszagokban is vannak a GDPR-hez hasonléan szigoru adatvédelmi torvények,
példaul Argentinaban, Kanadaban, Izraelben, Uj-Zélandon, Svajcban, Uruguayban
és az Amerikai Egyesiilt Allamokban. A tébbi orszag tébbsége is rendelkezik
valamilyen adatvédelmi torvénnyel. Ezek talan nem olyan atfogéak, mint a GDPR,
de a legtdbb orszagban tilos megosztani az adatokat az érintettek hozzajarulasa
nélkul.

Mire kell figyelnem a hozzajarulasi nyilatkozat kitoltésekor?

A hozzajarulasi nyilatkozat kitoltésekor feltétlenul olvassa el a részleteket. Egy
részletes hozzajarulasi nyilatkozat valaszt ad a kdvetkez6 kérdésekre:

o Kivel osztom meg az adataimat?
e Mennyi ideig 6rizik meg az adataimat?
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e Megosztjak-e az adataimat mas szervezetekkel?

e Hogyan fogjak felhasznalni az adataimat a megosztas utan?

« Milyen célbol gyijti az adatokat a szervezet?

o Biztonsagosan taroljak-e az adatokat, és ki férhet hozza az informaciokhoz?
o Eladhatja-e a szervezet az adataimat?

Ha a hozzajarulasi nyilatkozat nem ad valaszt ezekre a kérdésekre, akkor kérjen
tajékoztatast a szervezettél, mielétt a beleegyezését adna.

Hogyan torténik a szemeélyes adatok gy(jtése és tarolasa a
weboldalakon és az alkalmazasokban?

Az adatvédelmi torvények a legtobb orszagban a weboldalakon és az
alkalmazasokban gydjtott adatok tarolasat és felhasznalasat is szabalyozzak.
Europaban a GDPR el6irasai szerint a weboldalakon és az alkalmazasokban
egyertelmd tajékoztatast kell adni az adatok gyuUjtésérdl. Erre altalaban a weboldalon
vagy az alkalmazasban elérhet6 adatvédelmi nyilatkozat szolgal.

Példaul On hasznalhat valamilyen egészsegfigyel6 alkalmazast vagy olyan eszkozt,
ami informaciot gydjt Onrdl. llyenkor az alkalmazas tarolja ezeket az informaciokat,
ezért érdemes tajékozddni arrdl, hogyan hasznalja az alkalmazas az On adatait.

Az ilyen alkalmazasokra vald regisztracié soran altalaban el kell fogadnia az
alkalmazas adatvédelmi nyilatkozatat, miel6tt bejelentkezhetne. Mindig mondhat
nemet, ha nem tetszik Onnek, hogy az alkalmazéas adatokat gydijt, de vegye
figyelembe, hogy a hozzajarulas megtagadasa altalaban azzal jar, hogy mindaddig
nem hasznalhatja az alkalmazast vagy a készlléket, amig a beleegyezését nem
adja. llyen esetben célszeri keresni egy olyan alkalmazast, amelynek szivesen
elfogadja az adatvédelmi nyilatkozatat. Ha bizonytalan, barmikor megkérdezheti az
egészségligyi szolgaltatét, hogy tud-e ajanlani Onnek egy megbizhaté alkalmazast
vagy eszkozt.

Tovabbi informaciok

Ha szeretne tdbbet megtudni az On orszagaban érvényes adatvédelmi torvényekrél,
keressen egy torvényi attekintést a kormanyzati weboldalon.

Ha on Eurdpai Unids orszagban él, tovabbi informacidkat olvashat a GDPR-rél az
Eurdpai Bizottsag weboldalan.

EUROPEAN
EUROPEAN RESPIRATORY
LUNG SOCIETY
FOUNDATION

every breath counts

Az Eurépai Tudégyogyaszati Alapitvany (European Lung Foundation) az Eurépai
Légzbszervi Tarsasaggal (European Respiratory Society) egyuttmikodve igyekszik
kapcsolatot teremteni a paciensek és a nyilvanossag, illetve az egészséguigyi szakemberek
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kozott a tudégyogyaszat fejlesztése, tovabba a diagnosztikai, kezelési és ellatasi
lehetéségek javitasa érdekében.

Ez a tajékoztaté J.J.M. (Hans) van Delden professzor és Jos Pielage segitségével készult
2022 aprilisaban, az Eurdpai Tudégyogyaszati Alapitvany DRAGON projektje
keretében. Ismerje meg a projekt részleteit!

DRAGLEN

' N
MDD e efp’fa
. < linitiative

A tajékoztatd az EU és az Eurdpai Gyoégyszergyartok Szévetségének (EFPIA) k6zos
Innovativ Gyogyszer Kezdeményezése (Innovative Medicines Initiative Joint Undertaking
(IMI)) — DRAGON grant n° 101005122 tamogatasaval készUlt. Tovabbi informaciokért

latogasson el a https://www.imi.europa.eu/ webhelyre.

A tajékoztato tartalma a szerz6 véleményeét tukrozi, és sem az IMI, sem az Europai Unio, az
EFPIA vagy barmelyik tarsult partner nem vonhato felel6sségre az itt kozolt informaciok
barmilyen jellegl felhasznalasaért.
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