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Workshop osszefoglalé — TEHDAS WP8 Munkacsoport 8.2 eredményei
A workshop megbeszélések kdvetkeztetései
A workshop soran elhangzott legfontosabb vélemények és megallapitasok tanulsagai

A workshop soran szamos fontos tanulsag és vélemény kerilt megfogalmazasra, melyek
kulcsfontossaguak az eurdpai egészséglgyi adattér (EHDS) kialakitasa soran. Az egyik
legfontosabb tanulsag, hogy az egészséglgyi adattér kialakitasakor a kézjo fogalmanak kézos
értelmezésére van szukség, ami nem Kkorlatozodik kizarélag az allami vagy a maganszektorra.
Egy masik fontos Uzenet, hogy az etikai megfontolasoknak mindig elétérben kell lennilk az
atlathatésag és a tarsadalmi bizalom fenntartdsa érdekében. Az egészségligyi adatok
masodlagos felhasznalasa soran is elmozdulas tapasztalhaté a kozérdeken alapuld
adatfeldolgozas iranyaba, ezért az egyének szamara lehetévé kell tenni, hogy tovabbra is
szabadon rendelkezhessenek sajat adataik felhasznalasaral.

Ezen tulmenéen az adatok ellenérzésével kapcsolatos kihivasokkal is foglalkozni kell, és az
eredményes masodlagos adatfelhasznalas érdekében biztositani szikséges az agazatok
kozotti egyiuttmikodést. Ezenfelll az egyének adatvédelmi jogainak tiszteletben tartasa
érdekében alaposan meg kell fontolni az EHDS keretrendszerében az adatfelhasznalasi
hozzajarulas szerepét és a hatékony és alkalmazhat6 hozzajarulasi mechanizmusokat.

Bar a GDPR szilard jogalapot biztosit az adatvédelemhez, végrehajtasa és gyakorlati
alkalmazasa tovabbra is kihivast jelent. Az Uj fogalmak és jogi értelmezések folyamatosan
fejlédnek. A megbeszéléseken ramutattak arra, hogy a sikeres adatmegosztas és az adatok
masodlagos felhasznaldsanak biztositdsa érdekében szilkséges megérteni és tiszteletben
tartani a kulturalis és etikai kulonbségeket.

Az EHDS hatékony és széles kdrben elfogadotta valasahoz elengedhetetlen a polgarok
bizalmat élvezé megoldasok kidolgozasa és végrehajtasa.. A vita arra is ramutatott, hogy az
adataltruizmus és a hozzajarulas tekintetében arnyalt megkdzelitésre van szikség, amely
figyelembe veszi az adatforrasok, a kulturalis normdk és a gyakorlati szempontok
sokféleségét. A kiegyensulyozott és bizalmon alapuld hozzajarulasi mechanizmusok
elengedhetetlenek a kutatasban valé részvétel el6segitéséhez, mikdzben tiszteletben tartjak
az egyeének adatvédelmi jogait.

A workshop résztvevdi kiemelték az EHDS-Okoszisztéman belll az adataltruizmussal
foglalkozd szervezetek Osszetettségét és bevonasukat olyan terlleteken, mint az atfed6
adathozzaférés, piaci életképesség, dijak, adatminéség és jogi szempontok.

Az adataltruizmussal kapcsolatban a résztvevok megerésitették, hogy az Onkéntes
adatmegosztas, beleértve az adataltruizmust is, fontos szerepet fog jatszani az EHDS-ben is.
Fontos lesz annak tovabbi vizsgalata, hogy az adataltruizmus szervezetei milyen értéket
tudnak hozzaadni példaul az adattipusok és az adatmindseég javitasa terén.



A workshop résztvevéi az arnyalt megkdzelités hasznalatat, az etikai alapu dontések és a
kulturalis sokszinlség elismerésének fontossagat emelték ki, mint legsiirgetébb feladatokat
az EHDS létrehozasa soran. Tovabba az allampolgarok kozotti bizalom kiépitése és az
onkéntes adatmegosztas lehetéségének felkinalasa kulcsfontossagu lesz, az EHDS altal
kinalt kbzegészségugyi, kutatasi és tarsadalmi elényok kiaknazasahoz.

A szavazassal tortént felmérés eredményeinek 6sszefoglalasa

A workshop soran folytatott megbeszélések és a szavazatok eredményei alapjan szamos
fontos megallapitas sziletett, amelyek kiilonbdz6 témakat érintettek, tébbek kézoétt a GDPR-
nak valé megfelelés, a széles korli adathasznalati hozzajarulas szerepe az adataltruizmusban,
az opt-in csatlakozasi hozzajarulas kovetelményeinek szikségessége, valamint az
adataltruizmussal foglalkoz6 szervezetek atlathatésaganak és az elszamoltathatosaganak a
fontossaga.

A GDPR-nak valé megfelelés:

A GDPR-nak valé megfelelés tekintetében a valaszaddok tdbbsége (25-bél 18) egyetértett
azzal, hogy 0sztdndzni kell a maganszektorbeli szervezeteket, hogy aktivan részt vegyenek
az egeészsegugyi adatok masodlagos felhasznalasaban, és nyilvanosan vallaljak fel pozitiv
hozzajarulasukat az adatmegosztas terén.

Adataltruizmus és kozérdek:

A valaszadok jelentds része (23-bdl 14) egyetértett azzal, hogy az adataltruizmust (amikor az
érintettek hozzajarulnak személyes adataik feldolgozasahoz az EHDS keretrendszeren belll)
a kozérdek szempontjabdl kell értelmezni és alkalmazni. Ez azt mutatja, hogy elismerik a
kozérdek kiemelkedd fontossagat az egészséguligyi adatok masodlagos felhasznalasa soran.

Opt-in/ csatlakozashoz sziikséges hozzajarulas az EHDS jogszabalyi keretein beliil:

Bar néhanyan (23-bdl 13) egyetértettek abban, hogy az opt-in/ csatlakozasi hozzajarulasnak
részét kell képeznie az EHDS jogszabalyi keretrendszerének annak érdekében, hogy az
allampolgaroknak teljes korli ellenérzést biztositson sajat személyes adataik felett, néhanyan
(23-bdl 7) kétségeket fogalmaztak meg, masok(23-bdl 3) meg nem értettek egyet ezzel. Ez
arra utal, hogy nincs egyetértés abban, hogy bizonyos adatkategoriak esetében sziikség van-
e az opt-in/csatlakozasi hozzajarulas kdvetelményére.

Széles koril hozzajarulas az adataltruizmusban:

Az egészséglgyi adatok masodlagos felhasznalasanak f6 elvével, a széleskorli beleegyezés
alkalmazasaval kapcsolatban jelent6s bizonytalansag mutatkozott (22-bél 14). Néhany
valaszadd (22-bél 8) nem értett egyet ezzel a megkdzelitéssel, ami a kockazatokkal
kapcsolatos aggodalmakra vagy fenntartasokra utalhat.

A széles korii hozzajarulas kiegyensulyozasa:

Az egyensuly megtalalasa a kozjot szolgalé tudomanyos kutatas és az egyének adatvédelmi
jogainak védelme kozott eltérd vélemeényeket valtott ki (24-bdl 3 egyetértett, 12 kétséges volt,
és 9 nem értett egyet). Ez alatdamasztja, hogy a kutatas elényeinek és az adatvédelem
fontossaganak Osszeegyeztetése dsszetett és arnyalt megkdzelitést igényel.



Opt-out (tavol maradas) adatvédelmi aggalyok miatt:

A valaszaddk szamottev® része (23-bdl 9) egyetértett azzal, hogy az egészségligyi adatok
masodlagos felhasznalasaval kapcsolatos adatvédelmi aggodalmak kezelheték az opt-out
(tavol maradasi) mechanizmusok alkalmazasaval. Ugyanakkor voltak kételyek (23-bdl 11) és
egyet nem értések (23-bol 3) is ezzel az intézkedéssel kapcsolatban. Ez azt mutatja, hogy az
opt-out/ tavolmaradasi — mint adatvédelmi intézkedésrdl — kuldonb6z6 nézépontok vannak, és
ebben az lgyben nincs teljes egyetértés.

Adataltruista szervezetek és lizleti modellek:

A valaszaddk tulnyomo tobbsége (24-bdl 18) egyetértett azzal, hogy az adataltruizmus
szervezeteinek szukséges meghatarozniuk szerepiket a jovébeli jogi keretben, és olyan
érthetd és gyakorlatias Uzleti modelleket kell kidolgozniuk, amelyek tdmogatjak ezt a célt. Ez
azt jelzi, hogy elismerik az egyértelm( szerepek és gyakorlati megkozelitések fontossagat az
egeszsegugyi adatok dnzetlen felhasznalasa terén.

Szabalykényv az adataltruista szervezetek szamara:

A valaszadok nagy tobbsége (22-bdl 19) egyetértett abban, hogy az adataltruizmus
szervezeteire vonatkozé szabalyokat szilkséges kidolgozni, majd rendszeresen frissiteni,
szoros egyuttmikoddésben az érdekelt felekkel, kildénds tekintettel az EHDS partnereivel
csatlakozo projektekre és kezdeményezésekre. Ez egyuttal ravilagit az érintettek
bevonasanak és az egyuttmikodésnek a szabalyozasi keret Kkialakitasaban betoltott
fontossagara.

Az adataltruizmus szervezeteinek atlathatosaga és elszamoltathatosaga:

A vélaszaddk hatarozottan egyetértettek abban, hogy az adataltruizmus szervezeteinek
atlathatésaga és elszamoltathatésaga kulcsfontossagu az adatok felhasznalasa iranti
kozbizalom kiépitéséhez. Ez alahlzza az atlathatdsag és az elszamoltathatdosag fontossagarél
sz0l6 altalanos egyetértést, ami nélkilozhetetlen az egészségligyi adatok felhasznalasa iranti
kbézbizalom fenntartasahoz.

Osszefoglalva, bar bizonyos teriileteken, példaul az atlathatdsag és elszamoltathatosag terén,
altalanos az egyetértés, a széleskori hozzajarulas, az opt-in/csatlakozasi kbvetelmények és
a maganélet védelmének kapcsan eltéré nézet és aggalyok is megjelentek. Ezek a szavazasi
eredmények ravilagitanak az egészségugyi adatok kdzérdekld és tudomanyos kutatasi célu
felhasznalasanak dsszetett jellegére, mikdzben az egyének adatvédelmi jogainak védelmét is
hangsulyozzak.
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