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Magyarorszag jelent6s egészségiigyi adatkinccsel
rendelkezik — tébb évtizedre visszamendleg gylijtott
betegadatokkal, kérhazi esetszintii nyilvantartasokkal,
népegészségiigyi informaciokkal. Ezeknek az adatoknak
a felel6s és okos hasznositasa uj tavlatokat nyithat az
egészségligyi innovacidban és a gazdasagi névekedés-
ben. A nemzetkozi példak alapjan vilagos, hogy az adat-
megosztas terén nem az a kérdés, hogy megtegyiik-e,
hanem az, hogyan tegylik meg okosan: milyen garanci-
akkal, milyen uzleti modellekkel és milyen infrastruktu-
raval.

A tanulmanyban attekintettiik az izraeli és brit tapasz-
talatokat, az adat értékének kiilonb6z6 aspektusait, vala-
mint javaslatokat fogalmaztunk meg a kéz- és magansz-
féra kozti egyiittmiikédések kialakitasara. A legfonto-
sabb lizenet a déntéshoz6k szamara az, hogy egy ki-
egyensulyozott stratégia kidolgozasa sziikséges, amely
egyszerre védi a polgarok személyes adatainak bizal-
massagat, és biztositja, hogy az adatokbdl szarmazé
érték visszaforogjon a nemzetgazdasagba és az egész-
ségligy fejlesztésébe.

Ha sikeriil megteremteni a megfelel6 jogi kereteket,
kialakitani a biztonsagos adat-infrastrukturat és vonzé
feltételeket kinalni a kutatépartnereknek ugy, hogy koz-
ben a magyar egészséglgy is nyer, akkor az egészség-
ligyi adatvagyon valéban a 21. szazadi magyar gazdasag
és egészségiigy egyik huzéerejévé valhat. Ehhez pedig
politikai akarat, interdiszciplinaris egyittmiikédés (egész-
ségligy, informatika, jog, gazdasag teriiletei k6z6tt) és
nem utolsé sorban a tarsadalom bizalmanak elnyerése
sziikséges. A lehet6ség adott, a nemzetkozi uUtjelzok
ismertek — most rajtunk milik, hogyan éliink az adataink
adta potenciallal a kozos jo érdekében.

Kulcsszavak: adatvezérelt egészségligy, egészségugyi
adat, adathasznositas

Hungary has significant healthcare data resources,
including patient records gathered over many years,
detailed hospital case databases, and public health infor-
mation. The responsible and intelligent use of these data
assets could lead to innovations in healthcare and
stimulate economic growth. International experiences
show that the key issue regarding data sharing is not
whether to do it but how to do it wisely. This involves
examining the essential safeguards, business models,
and infrastructure needed.
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In our study, we analyzed the experiences of Israel
and the United Kingdom, focusing on different aspects
of data value. We also developed recommendations for
fostering collaborations between the public and private
sectors. The key message for decision-makers is the
importance of a balanced strategy. This strategy should
simultaneously protect citizens' personal data privacy
while ensuring that the value generated from the data is
reinvested into the national economy and healthcare
development.

We can establish legal frameworks, build a secure
data infrastructure, and create appealing conditions for
research partners while enhancing Hungarian health-
care. In that case, the country's health data assets can
transform Hungary's economy and healthcare system in
the 21st century. This transformation requires political
will, interdisciplinary collaboration among healthcare,
information technology, law, and economics, and, impor-
tantly, earning society's trust. The opportunity exists,
and international best practices are known; how effec-
tively we leverage our data for the common good is now
up to us.

Keywords: data-driven healthcare, health data, EHR,
data use

NEMZETKOZI JOGYAKORLATOK
A KOZ- ES MAGANSZFERA PARTNERSEGEBEN (PPP)
TORTENO ADATMEGOSZTASRA

A vildg szamos orszagaban talalunk példakat arra, ho-
gyan lehet az allami egészségulgyi adatokat biztonsagosan
és kolcsdndsen elénydsen megosztani a maganszféra sze-
repléivel. Az aldbbiakban bemutatunk néhany nemzetkozi
jogyakorlatot, amelyek tanulsagosak lehetnek Magyarorszag
szamara.

Izrael — Pfizer: ,,adatért vakcinat” megallapodas

Az egyik legismertebb példa Izrael és a Pfizer koz6tti
egylttmikddés a COVID-19 oltasi kampany idején. lzrael
véllalta, hogy megosztja a Pfizer véllalattal az oltasi program
eredményeibdl szarmazé részletes, anonim epidemiologiai
adatokat, beleértve a fert6zési, korhazi kezelési és oltasi
hatékonysagi statisztikdkat, cserébe a folyamatos és gyors
vakcinaszallitmanyokért. Ezt a gyakorlatot a média gyakran
,dozisokért cserébe adatok” lUzletként emlegette, utalva
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arra, hogy lzrael a lakossaga egészséglgyi adatait straté-
giai targyal6eszkodzként hasznalta fel. A partnerség mindkét
fél szamara el6nyds volt: I1zrael rendkivil gyorsan atoltotta
valt, mig a Pfizer paratlan valés idejl adatokhoz jutott a
vakcina hatasossagarol és biztonsagossagarol egy teljes
populaciéra vetitve. Fontos hangsulyozni, hogy személya-
zonositasra alkalmas adatokat nem osztottak meg, csak
aggregalt és anonimizalt informaciokat, ezzel védve a paci-
ensek magéanszférajat. Az izraeli egészségugyi miniszté-
rium szerint kizar6lag nyilvanosan is elérhetd, 6sszesitett
adatok kerliltek a Pfizerhez, példaul a beoltottak szama,
mellékhatasok aranya, fert6zési adatok korcsoportonként
stb. Ez a példa ravilagitott arra, hogy egy jol szervezett
egészségligyi adatbazis (lzrael élen jart az elektronikus
egészséglgyi nyilvantartasokban) és a gyors adatkdzlés

helyzetekben.

Egyesiilt Kiralysag — egészségligyi adatok
és tech cégek egyiittmiikodése

Az Egyestlt Kirdlysagban az allami egészséglgyi szol-
galat (NHS) hatalmas mennyiségl torténeti betegadatot
halmozott fel, ami felbecsiilhetetlen értéket képvisel a kuta-
tas és fejlesztés szamara. Szamos kezdeményezés indult
a maganszektor bevonasaval az adatok jobb kihasznala-
sara.

Egy példa a Moorfields Eye Hospital és a DeepMind
(Google Health) egyuttmikddése, amelynek soran tébb mint
egymilli6 szemészeti vizsgalati kép és adat felhasznalasaval
fejlesztettek mesterségesintelligencia-alapd diagnosztikai
modellt. Az egyuttm(ikbdés eredményeként egy algoritmus
szlletett, amely masodpercek alatt felismeri a sulyos szem-
betegségeket a retinafelvételeken, és priorizalja a sirgds
eseteket — a pontossaga pedig vetekszik a toébb évtizedes
tapasztalattal rendelkez6 szemész szakorvosokéval. Ez a
PPP-projekt jol mutatja, hogy a kdzintézmény (kérhaz) és a
tech cég egyarant profitélt: a korhaz hozzaférhet egy csics-
technolégias diagnosztikai eszk6zh6z a betegei javara, mig
a véllalat értékes algoritmust fejlesztett, amelyet késdbb mas
piacokon is alkalmazhat.

Egy masik brit példa a UK Biobank, amely ugyan nem
klasszikus kétoldalu PPP, de egy nyilt egyuttm(ikédés a kdz-
és maganszféra szerepl6i kdzott. Az UK Biobank 500 ezer
Onkéntes brit allampolgar egészségugyi és genetikai adatait
tartalmazza, és kutatok — egyetemek és gyodgyszercégek
egyarant — hozzaférhetnek ezen adatokhoz szigoru adatvé-
delmi szabalyok betartdsa mellett. Szamos gyoégyszergyar
anyagilag is tamogatja a Biobankot, cserébe a kutatasi ered-
ményekért. Ennek készdénhetéen eddig tébb szaz tudoma-
nyos felfedezés és innovativ gyogyszerjeldlt sziletett, amit a
biobank adatai tettek lehetévé. A modell Iényege, hogy min-
den fél nyer: a kdz6sség (kdzvetve) jobb kezelésekhez juthat,
a kutatok publikaciokhoz és eredményekhez, a vallalatok
pedig U] termékeket fejleszthetnek.
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Skandinav és egyéb eurdpai adatmegosztasi modellek

Skandinavia orszagaiban, kilénésen Finnorszagban és
Esztorszagban, az egészségiigyi adatok felhasznalasat mo-
dern tOrvényi keretek és technolégiai megoldasok segitik.
Finnorszag uttéré modon 2019-ben létrehozta a Findata nevi
kézponti adatengedélyez6 hatdésagot a masodlagos egész-
ségugyi adatfelhasznalas koordinalasara. A torvény lehetévé
teszi, hogy kutatok és vallalatok engedéllyel hozzaférjenek a
finn egészségligyi nyilvantartasokhoz egy biztonsagos, kdz-
pontositott rendszeren keresztil. Az adatok csak er6sen ano-
nimizalt és dsszesitett formaban, vagy biztonsagos adatfel-
dolgozé kornyezetben érheték el, igy a kérelmez6 szakem-
berek elemezhetik azokat, de a nyers adatokat nem vihetik
ki a rendszerb6l. Ez a modell biztositja, hogy a maganszektor
hozzéaférjen a fejlesztéseihez sziikséges adatokhoz, ugyan-
akkor meg6rzi az allampolgéarok adatainak bizalmassagat és
az allam ellenbrz6 szerepét. Finnorszag példaja azt mutatja,
hogy a j6l szabalyozott hozzaférés 6szténzi az innovaciot
(t6bb nemzetkdzi gydgyszercég inditott kutatast finn adato-
kon), mikézben tarsadalmilag elfogadott mdédon térténik az
adatmegosztas.

Hasonloan Esztorszag is digitalizalta egészségiigyi rend-
szerét, ahol az e-egészséguigyi nyilvantartasokhoz a bete-
gek, orvosok és engedéllyel kutatok elektronikus Gton férhet-
nek hozza. Az észt modellben a betegek is kontrollalhatjak,
kivel osztjak meg az adataikat, igy ndévelve a bizalmat az
adatfelhasznalas irant. E megoldasok megmutattak, hogy a
technoldgiai fejlettség (elektronikus egészségligyi rekordok,
adatcsere-platformok) és a vilagos szabalyozas kombinacidja
elengedhetetlen a sikeres adatmegosztashoz.

Osszességében a nemzetkdzi tapasztalatok azt jelzik,
hogy a PPP-alapu egészségligyi adatmegosztas akkor mu-
kodik jol, ha: (1) szilard jogi és technikai adatvédelmi garan-
ciak vannak érvényben; (2) mindkét fél szamara vonzé érték-
ajanlatot tartalmaz (win-win helyzet); (3) az egyUttmikdodés
eredményei visszacsatornazédnak a kbzegészségugy javara
is. Ezek a tanulsagok alapvet6 fontossaguak Magyarorszag
szamara, amikor a hazai adatvagyon hasznositasarél gon-
dolkodunk.

EGESZSEGUGY!I ADATOK PIACI ERTEKENEK
BECSLESEVEL KAPCSOLATOS MODELLEK

Az egészségligyi adatok értékét nehéz szamszerdisiteni,
de egyre t6bb kisérlet térténik ennek megbecslésére, hiszen
az adatok gazdasagi potencialja oriasi. Az értékbecslési
modellek kilénbdzd megkozelitéseket alkalmaznak: egye-
sek a piaci tranzakciok alapjan probaljak beldni az arat,
masok a tarsadalmi hasznosulast vagy az adat eléallitasa-
nak koltségeit veszik alapul. Ebben a fejezetben harom meg-
kdzelitést és példat tekintliink at: (1) egy tanacsado6 cég
becslése egy nemzeti egészséguigyi adatbazis értékeére; (2)
illegalis piac (dark web) alapjan val6 értékbecslés; (3) alta-
lanos gazdasagi modellek egy orszag adatvagyonanak érté-
kelésére.
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Az NHS adatvagyonanak értéke (EY-becslés)

A nemzetkdzi figyelmet is felkeltette az Ernst & Young
(EY) tanacsado6 cég 2019-ben készlilt elemzése, amely az
angol Nemzeti Egészségligyi Szolgalat (NHS) adatvagyon-
anak potencialis értékét probalta megbecsulni. Az EY jelen-
tése szerint a megfeleléen dsszedllitott és gondozott NHS-
adatbazis éves szinten akar £9,6 milliard (angol font) értéket
is képviselhet. Ebbdl kb. £5 milliard lenne kdzvetlenil keres-
kedelmi érték, amelyet gyogyszeripari, biotech vagy tech
cégek nyerhetnének az adatokra épul6 fejlesztésekkel, és
tovabbi £4,6 milliard éves egészségligyi és gazdasagi
haszon jelentkezne a betegek és az egészségugyi rendszer
szamara (jobb egészségkimenetelek, hatékonyabb ellatas
stb.).

Az EY-elemzés konkrét példakat is hoz az értékelés
illusztralasara: egy ,atlagos” elektronikus egészségugyi
rekord (pl. alapvetd kortdrténeti és kezelési adatokkal) nagy-
jabél £100 eértékl lehet, mig ha ugyanahhoz a rekordhoz
genetikai/genomikai adat is tarsul, az értéke akar £5000-re
is raghat. Ez j6l mutatja, hogy az adatok gazdagsaga és rész-
letessége milyen mértékben néveli azok piaci értékét.
Osszességében az EY arra a kdvetkeztetésre jutott, hogy az
55 milli6 brit beteg rekordjaibél allé NHS-adatbazis hatalmas
kiaknazatlan kincs, amely megfelel6 hasznositas esetén az
egész brit gazdasagra pozitiv hatast gyakorolhat.

Fontos azonban megjegyezni, hogy az EY altal kalkulalt
elméleti maximalis érték realizalasa nem egyszer(. A jelentés
ramutatott, hogy a nyers adatok valés értékké alakitasa
komoly elézetes beruhazasokat igényel az adatok rendezé-
sébe és feldolgozasaba. Pamela Spence, az EY egészség-
Uigyi részlegének vezetdje hangsulyozta, hogy ,jelentds folya-
mat- és technol6giai koltségekkel” jar az adatok 6sszegy(ij-
tése, tisztitasa, egységesitése, tarolasa, elemzése és
védelme, miel6tt azokbdl egységes, elemezhetd longitudina-
lis adatallomany jon létre. Magyaran: nem elég birtokolni az
adatot, befektetés sziikséges ahhoz, hogy abbdl tényleges
gazdasagi érték legyen. E nélkil az adatok értéke csak
potencial marad.

Az egészségiigyi adatok illegalis piaci értéke
(dark web példa)

Az egészségligyi adatok értékét a feketepiacon (dark
web) kialakult arak is szemléltetik — még ha ezek az értékek
illegalis aktivitashoz kapcsol6dnak is. Megddbbenté, de a
kibertérben a személyes egészségligyi informaciok kereset-
tebbek és dragabbak, mint a pénzugyi adatok. Egy kiberbiz-
tonséagi jelentés szerint a feketepiacon egy teljes személyes
egészségligyi adatcsomag atlagosan $250 aron cserélt gaz-
dat, mig 6sszehasonlitadsképp egy ellopott hitelkartyaszam
csak korulbeldl $5 értéket képviselt. S6t, egyes esetekben a
komplett orvosi dossziék ara akar $500-1000 is lehet adat-
pontonként, ha ritka vagy kilénésen érzékeny informaciokrol
van sz0.

Miért fizetnek a blindzék ilyen sokat az egészségligyi
adatokert? Azért, mert ezek az adatok sokoldaltan felhasz-
nalhaték a csaldsokhoz és visszaélésekhez. Egy ellopott
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hitelkartyat a bank hamar letilthat, de egy kiszivargott kortor-
ténetet, személyes azonosité adatokat, TAJ-szamot stb. nem
lehet egyszer(ien ,lecserélni”. A teljes orvosi rekord tartalmaz-
hat nevet, lakcimet, szliletési datumot, biztositasi adatokat,
diagnozisokat, gyogyszerelést — egy komplett identitasprofilt,
amelynek birtokaban a blin6zék jogosulatlan gyogyszerren-
deléseket adhatnak le, hamis egészségbiztositasi igényeket
nyujthatnak be, vagy akar a személy nevében pénzlgyi csa-
last kdvethetnek el. Raadasul a kortérténeti adatok alapjan a
blindz6k zsarolhatjak is az érintetteket (pl. egy titkolt beteg-
ség felfedésével). Mindez megmagyarazza, hogy a dark
weben miért tekintenek az egészséglgyi adatokra ,digitalis
aranyként”.

Természetesen az illegdlis piac arai nem tekintheték egy
az egyben a térvényes piaci érték mérészamanak. Mégis,
figyelmeztetd jel arra, hogy az adatainknak értéke van — ha
nem a koz javat szolgaljak, akkor sajnos biindzék fognak
hasznot htzni beldliik. Allami szempontbol pedig akar egy-
fajta als6 becslésként is felfoghatjuk ezeket az arakat: nyil-
vanvalo, hogy ha a blin6z6k szamara megér $250-t egy adat,
akkor a legélis piacon és a tarsadalom szamara ennél nagy-
sagrendekkel tébbet érhet egy-egy ember teljes egészség-
Ugyi torténete (példaul egy életmenté gyodgyszer kifejlesztése
eseteén).

Az adatvagyon értékelésének gazdasagi modelljei
Az egészsegligyi és altalaban a nemzeti adatvagyon érté-

kének meghatarozasara tébb gazdasagi megkdzelités is léte-
zik. Mivel az adat (j tipusu er&forras, a hagyomanyos érté-
kelési modszereket (amelyeket pl. targyi eszk6zdknél vagy
nyersanyagoknal hasznalunk) nehéz alkalmazni ra. A szak-
irodalomban és a nemzetkdzi gyakorlatban az alabbi f6
modellek alakultak ki:

+ Koltségalapt modell: ez a megkodzelités azt veszi alapul,
hogy mennyibe kerult az adatok el6allitasa, gy(ijtése és
karbantartasa. Egy orszag egészségligyi adatainak érté-
két példaul lehet a kérhazak, rendelék altal az évek soran
raforditott dokumentéacios koltségek, informatikai beruha-
zasok, adatgy(jtési programok stb. alapjan becstilni. Ez
egy konzervativ érték, hiszen csak a befektetett eréforra-
sokat tukrozi.

+ Piaci (tranzakci6s) modell: itt konkrét adasvételi vagy
licencelési tranzakciok alapjan hatarozzéak meg az érté-
ket. Példaul ha egy gydgyszercég X milli6 forintot fizet
egy klinikai adatbazis hozzaféréséeért, az mutatja az adat-
béazis piaci arat. Ide tartozhat az is, amikor cégek felva-
sarlasanal meghatarozzak, hogy az adott cégben lévd
adatok mekkora értéket képviselnek. (Egy példa: egy
egészségugyi startupot féként az altala gy(ijtott betegada-
tok miatt vasarolnak fel magas aron.) A dark web arak is
a piaci modell egy specidlis (illegalis) adatpontjai. Fontos
tudni, hogy a piaci ar nagyon fligg attél, ki és mire akarja
felhasznalni az adatot — ezért ugyanazon adat értéke mas
és mas lehet kilénb6z6 szereplbknek.

+ Jovedelem (haszon) alapt modell: ez a megkézelités azt
prébalja szamszerisiteni, hogy az adatok felhasznélasa-
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bél mekkora jévedelem vagy megtakaritas szarmazik. Ide
sorolhat6 az EY fent ismertetett médszere is, amely azt
nézte, mennyi bevételt generalhatnak az NHS adatai (pl.
Uj gyogyszerek, Al-eszkdzok révén), illetve mennyi egész-
ségligyi koltség takarithatd meg és egészségnyereség
érhet6 el (pl. megel6zés, hatékonyabb terapia altal).
Hasonlé mbédon egy orszag adatainak értékét mérhet;jiik
azaltal, hogy hozzéajarulnak a GDP névekedéséhez vagy
az egészségben eltdltott évek gyarapodasahoz. Ez mar
talmutat a szliken vett piaci aron, és a tarsadalmi hasz-
nossagot is figyelembe veszi. Egyes modellek megkisér-
lik pénzben kifejezni az adatok altal elért jobb egészség-
kimenetelek vagy hosszabb élettartam értékét is, bar ez
modszertanilag rendkivil sszetett.

+ Adatalapt innovéaciés potencial modell: ez inkabb kvali-
tativ megkozelités, amely azt értékeli, hogy egy orszag
adatvagyona milyen innovaciés el6ényt biztosit. Példaul
ha egy orszagnak kivalé minéség(i, hosszu tava egész-
ségligyi adatsorai vannak (mint a skandinav orszagok-
nak), akkor ez odavonzza a kutatokat és vallalatokat, ami
munkahelyeket teremt és ndveli az orszag versenyképes-
ségét. Ezt az elényt nehéz konkrét pénzértékké alakitani,
de a gazdasagi hatasa kézzelfoghat6 (startupok alakul-
nak, befektetések érkeznek stb.).

A fenti modellek nem egymast kizaroak, sét kombinalha-
tok is. Kormanyzati szinten gyakran alkalmaznak tébb modell
szerinti becslést is, hogy egy konzervativ és egy optimista
értéksavot adjanak meg az adatvagyonra. Ami bizonyos: az
adatok értéke megsokszorozddik, ha 6sszekapcsoljak 6ket
és hozzaférhetdvé teszik elemzésre. Példaul egy 6nmaga-
ban all6 kérhazi adatbazis kevesebbet ér, mint ha dsszefliz-
zUk az orszag 6sszes korhazi és haziorvosi adatat egy egy-
séges rendszerbe, mert utébbibdl mar komplexebb, teljesebb
képet kapunk a lakossag egészségéroél. Ezért is fontos a
nemzeti adatpolitikaban a szabvanyositas és interoperabili-
tas: ha az adatokat egységes formatumban gy(ijtik, és 6ssze-
kapcsolhatdak, az értékiik exponencialisan né.

Osszefoglalva, az egészséglgyi adatok piaci értéke a
kontextustol fliggéen valtozik. Egy orszag déntéshozo6inak
érdemes tisztaban lenniik az adatok értékének kilénb6z6
dimenzibival, mert ez segiti a stratégiai tervezést (pl. milyen
feltételekkel engedjuk hozzaférni a cégeket, mennyi bevételt
varhatunk, mibe érdemes beruhazni az adatok hasznosita-
sahoz). A kdvetkezd fejezetben azt vizsgaljuk meg, hogyan
lehet ugy egyuttmikdédni a maganszektorral az adatok terén,
hogy a keletkezd értékb6l Magyarorszag is méltanyosan
részesedjen.

ADATMEGOSZTASI ES EGYUTTMUKODESI MODELLEK
A KO6ZOSSEGI HASZON BIZTOSITASARA

A kbz- és maganszféra egylttmikddésén alapul6é adat-
megosztas sikere nemcsak az adatvédelmen és a technol6-
gian mulik, hanem azon is, hogy a felek kdzti megallapodas
mennyire szolgalja a k6zérdeket. Magyarorszag szempont-
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jabol kulcsfontossagu, hogy ha egy vallalat hozzaférést kap
a magyar egészségligyi adatvagyonhoz fejlesztés céljabal,
akkor ne csak a cég, hanem a magyar allam és a paciensek
is profitaljanak az egylttm(ikddésbél. Ebben a fejezetben
olyan modelleket és mechanizmusokat tekintiink at, amelyek
biztositjak a kdlcs6nds elénydket: a véllalat hozzajut az inno-

bdl a kbz is részesll.

Kézhasznu adatpartnerségi megallapodasok

Egy lehetséges keret a kdzhasznu adatpartnerségi meg-
allapodas, amely expliciten régziti a szerzé6désben a kézos-
ségi haszon elvét. Ennek lényege, hogy a magancég bizo-
nyos elénytket biztosit az allam szamara cserébe az adatok
hasznalataért. llyen elény lehet példaul a készild termék
vagy szolgaltatas kedvezményes vagy ingyenes rendelke-
zésre bocséatasa az allami egészséguigyi rendszer szamara,
vagy az abbdl szarmaz6 bevételek meghatarozott szazalé-
kanak visszaforgatasa a k6zegészségugybe.

Konkrét példa: ha egy vallalat a magyar betegek adatai-
bél egy Uj diagnosztikai Ml-eszkozt fejleszt ki, akkor szerz6-
désben véllalhatja, hogy az elkészllt algoritmust licencdij nél-
kil vagy 6nkoltségi aron atadja a magyar allamnak. Cserébe
a cég megtarthatja a nemzetkézi értékesités jogat (azaz kdl-
féldon eladhatja a terméket piaci aron), és igy profitalhat a
fejlesztésbdl. Ez a modell biztositja, hogy a magyar betegek
az elsdk kozott élvezhessék egy hazai adatokbodl fejlesztett
innovacid eldnyeit, anélkll, hogy az allamnak kulén fizetnie
kellene érte — hiszen maguk az adatok szolgaltattak a ,fizet-
séget”.

Hasonl6 elven miikddhet a royalty alapt megallapodas:
a cég a termék eladasabdl szarmazo bevételek egy bizonyos
hanyadat (pl. 1-5%-at) visszafizeti az allamnak jogdijként az
adatok hasznalataért. Az NHS nemrég kiadott iranymutatasa
is ebbe az iranyba mutat: el6irja, hogy az egészségligyi adat-
partnerségek keretében ,az NHS részesedjen az adatok altal
keletkez® kereskedelmi értékbdl, aranyosan a hozzajarula-
saval’. Ennek gyakorlati megvalositasara tébb opciot is meg-
nevez a brit Utmutato, példaul fix dijak, mérféldkd alapu kifi-
zetések vagy bevételaranyos royalty-k formajaban. Ezek
olyan eszk6zdk, amelyek Magyarorszagon is alkalmazhatok
lennének, biztositva, hogy az adatainkbél szuleté profitbol az
allam is kapjon részesedést.

Szellemi tulajdon és fejlesztések visszaadasa
a kéznek

A kdz- és maganegyuttmikodések soran keletkez6 szel-
lemi tulajdon (IP) kérdése sarkalatos pont. Ha egy cég allami
adatok alapjan fejleszt egy Uj algoritmust, adatmodellt vagy
gyogyszert, alapértelmezésben a cég lesz annak tulajdo-
nosa. Felmerll azonban, hogy szlkséges-e az allamnak
részt kérnie az IP-bél. A brit gyakorlat ebben is iranymutato:
az NHS szerint nem feltétlen(l kell az allamnak tulajdonjogot
szereznie az Uj szellemi termékben, amennyiben méas médon
biztositott a méltanyos kézO8sségi haszon. Gyakran hatéko-
nyabb, ha az IP a vallalatnal marad (hiszen 6k tudjak piaci
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termékke fejleszteni és terjeszteni), de az allam hasznalati
jogot kap ra belféldon.

Tehat egy praktikus modell az, hogy a fejlesztés végén a
cég mondjuk szabadalmat jegyez be vagy Uzleti titokként
kezeli a know-how-t, de az allam 6rokds, téritésmentes licen-
cet kap annak hazai alkalmazéasara az allami intézmények-
ben. Ezzel a fejlesztés visszakerll a kéz szolgalataba anél-
kul, hogy az allamnak menedzselnie kellene a globalis keres-
kedelmi hasznositast. A cég pedig zavartalanul értékesithet
kilféldon. Ez a ,hazai hasznélatra koz0sségé, exportra cégé”
elv egyarant motivalja a vallalatot az innovaciora, és biztositja
a kdz szamara az eredmények elérését.

Egy masik megoldas a vegyes finanszirozas és tulajdon-
las: példaul az allam kisebbségi részesedést (Uzletrészt) sze-
rez abban a startupban vagy projektcégben, amely az ada-
tokra épiilé fejlesztést viszi. igy ha a termék sikeres lesz a
piacon, az allam a tulajdonrésze aranyaban profital a cég
értékndvekedéseébél. Erre volt példa az Egyesilt Kiraly-
sagban, amikor egyes NHS-kérhazak adataikat egy ujonnan
alapitott Al-cégnek adtak bérbe, cserébe részesedést kaptak
a cégben. igy a korhazak (és kdzvetetten az NHS) anyagi
haszonra tehettek szert, amikor a cég termékei piaci forga-
lomba kerlltek. Ez a modell azonban kockazatos is lehet (ha
a cég nem valik be, az allam nem lat hasznot), ezért korilte-
kint6 kivalasztast és felligyeletet igényel.

Adatmegosztasi keretek és garanciak

Barmilyen egyuttmlkoédési modellt is valasztunk, kulcs-
fontossagu a transzparencia és a megfelelé garanciak beépi-
tése. Az allamnak minden esetben ragaszkodnia kell adat-
megallapodas megkodtéséhez, amely részletezi: milyen ada-
tokat, milyen célra, mennyi ideig hasznalhat a partner,
hogyan biztositjak az adatok védelmét, mi térténik a futamidd
végén az adatokkal, és milyen riportolasi, ellenérzési kotele-
zettségek vannak a cégnél.

Hasznos lehet egy el6re kidolgozott standard szerzddé-
ses keretrendszer (mint egy sablon), amit minden PPP-adat-
projekt esetén alkalmaznak, persze a konkrétumokkal
kitoltve. Ebben lehet rogziteni a fent emlitett k6zhasznu ele-
meket is (pl. ingyenes hazai licenc, bevételmegosztas stb.),
hogy azok automatikusan széba kerlljenek minden targya-
lasnal. igy elkertilhetd, hogy eseti alku targyat képezzék, és
egyértelm( elvarasként jelennek meg a vallalat felé.

Szintén lényeges a monitoring: az allamnak figyelemmel
kell kisérnie, hogy a partner betartja-e a feltételeket, valdban
visszajuttatja-e az igért eredményeket a kéznek. Szlikség
lehet olyan kik&tésekre is, hogy ha a vallalat a szerz6désben
vallalt fejlesztést nem valésitja meg (pl. félbehagyja a projek-
tet, vagy az eredmények elmaradnak), akkor bizonyos szank-
ciok Iépjenek érvénybe — példaul az adathozzaférés felflig-
gesztése, pénzbirsag stb.

Végll, de nem utolsésorban, a nyilvanossag tajékozta-
tasa és a bizalomépités is a modell része kell legyen. A pol-
garoknak tudniuk kell (legalabb nagy vonalakban), hogy az
adataikat hogyan és mire hasznaljdk a magancégek, és
abbdl milyen elény szarmazik nekik mint betegeknek. Ha az
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emberek azt latjak, hogy pl. ,egy hazai adatokbdl fejlesztett
Uj gyogyszerrel gyogyitottak meg a betegek egy csoportjat,
és ezt a gybgyszert a magyar TB ingyenesen biztositja”, az
noveli az adatalapu innovacié elfogadottsagat. Ezzel szem-
ben, ha titkos megallapodasokban ,eladjak” az adatokat, és
nem latni, mi lett bel6le, az ellenallast és bizalmatlansagot
szil. Kutatasok is kimutattak, hogy az emberek hajlandéak
megosztani adataikat a kdz érdekében, ha garantalt a biz-
tonsagos kezelés és a hasznosulas az egészségligy sza-
mara. Ezt a tarsadalmi tékét (bizalmat) csak gondos, etikusan
megalapozott adatmegosztasi politikaval lehet fenntartani.

JAVASLATOK ES MEGVALOSITASI ALTERNATIVAK
MAGYARORSZAG SZAMARA

Az el6z6 fejezetek attekintése utan vilagosan kirajzolodik,
hogy Magyarorszag szamara is adott a lehet6ség az egész-
séglgyi adatvagyon értékének ndvelésére és kiaknazasara,
amennyiben megfeleld keretrendszert alakit ki. Az alabbiak-
ban &sszefoglaljuk a legfontosabb jogi, gazdasagi és tech-
nologiai teendbket és alternativakat, amelyeket a déntésho-
zOknak érdemes megfontolniuk.

Jogszabalyi keretek és adatiranyitas

Jelenleg Magyarorszagon az egészségugyi adatok tal-
nyomo részét eredeti céljukra (gyogyitas, finanszirozas)
hasznaljak, kutatasi célu koézvetlen (Ujrafelhasznalasuk
nehézkes. Szikség lehet egy olyan térvényi felhatalmazasra
vagy engedélyezési rendszerre, amely keretet ad a masod-
lagos felhasznalasnak. Példaul definialni lehet a ,k&zérdeki
kutatas vagy innovacio” fogalmat, amelynek mentén bizo-
nyos adatigények teljesitheték, még akkor is, ha egy magan-
cég a kedvezményezett, amennyiben a projekt tarsadalmilag
hasznos. Emellett érdemes Iétrehozni egy fliggetlen adathoz-
zaférési bizottsagot vagy hatdésagot (hasonléan a finn
Findatahoz), amely elbiralja a kérelmeket, és ellenérzi az
adatkiadas jogszerlségét.

Javasolt kidolgozni standardizalt adatlicenc-szerz6dése-
ket kiilbnb6zd felhasznalasi esetekre. Példaul lehet egy sab-
lonszerzddés gyogyszerfejlesztési célu adatatadasra, egy
masik egészséglgyi Ml-fejlesztésre stb. Ezekben elére rog-
zitenék a kritikus elemeket: adatvédelem, anonimizalas, a fel-
hasznalas korlatai, a visszajuttatand6 eredmények, a fize-
tendd dijak vagy royalty-k. A szerz6désmintak gyorsitjak a
folyamatot és egységes feltételrendszert teremtenek, igy a
cégek is tudjak, mire szamitsanak. Természetesen egyedi
projekt esetén ezek testre szabhatok, de a kdzos alapelvek
nem sérllnek.

Tisztazni kell jogilag, hogy az allami adatok felhasznala-
saval létrejovo Uj szellemi termékeknél milyen jogai vannak
az allamnak. Ehhez lehet, hogy a szellemi tulajdonra vagy
know-how-ra vonatkozé jogszabalyokat is modositani kell,
vagy kuldn kormanyrendeletben szabalyozni. A cél az, hogy
a jogrend tamogassa azokat a megoldasokat, amelyekben
az allam hasznélati vagy részesedési jogot kap a kifejlesztett
termékekhez. Fontos ugyanakkor kertini azt, hogy a jogi kor-
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nyezet tulsagosan elriassza a befektetOket (pl. ha azt érez-
nék, hogy az allam ,elveszi” az IP-t). Az egyensulyt kell meg-
talalni: az allam garantalja a kbzérdeket, de tiszteletben tartja
a fejleszt6 cég jogos Uzleti érdekeit is.

A jogi keretnek szigoruan rdgzitenie kell a privacy garan-
cidkat. Minden PPP-adatprojektben alapkdvetelmény legyen
a pszeudonimizalas vagy anonimizalas, az adatok visszako-
vethetGségének kizarasa a céges oldalon, és a projekt befe-
jeztével az adatok sorsanak rendezése (térlés vagy vissza-
szolgaltatas). A GDPR értelmében kulén indoklas és adott
esetben etikai engedély szikséges az érzékeny adatok keze-
Iéséhez — ezt a mechanizmust be kell épiteni a folyamatba.
Megfontolandd egy adatetikai testilet felallitasa, amely min-
den nagyobb horderejli adatpartnerségi projektet vélemé-
nyez (hasonléan az orvosi kutatasok etikai bizottsagaihoz).

Gazdasagi megfontolasok és 6szténzok

Ahhoz, hogy az allam megfelel ellentételezést kapjon az
adatainak hasznositaséaért, ki kell dolgozni egy arképzési
stratégiat. Ennek része lehet egy dijtablazat bizonyos adat-
koérokre (pl. egy anonimizalt betegszint(i adatcsomag X Ft,
attol figgben hany év és milyen adatok). A brit NHS iranymu-
tatéasa szerint mindig kell, hogy legyen valamilyen dij, még
ha szimbolikus is, mert az adatok értékét el kell ismerni.
Ugyanakkor rugalmas is kell legyen a rendszer: példaul egy
igéretes kutatas kedvéért az allam is beruhazhat (csdkkentett
dijért ad adatot), ha cserébe késébb nagyobb haszon var-
hato.

A dontéshozasnal ne csak a kdzvetlen bevételt nézzik
(pl. adatért kapott dij), hanem a kozvetett hatasokat is.
Példaul, ha egy cég magyar adatokra épitve fejleszt, lehet,
hogy nem fizet sokat az adatokért, viszont Magyarorszagra
telepit K+F kapacitast, kutatokat alkalmaz, egyuttmiikddik
egyetemekkel. Ennek munkahelyteremt6 és tudastranszfer-
értéke van. Ezeket is probaljuk monetizalni, vagy legalabb
kvalitativan értékelni. Lehet olyan feltételt szabni, hogy a cég-
nek bizonyos tevékenységet Magyarorszagon kell végeznie
(pl. klinikai vizsgalatokat vagy kézds publikaciokat magyar
intézmeényekkel), igy az 6koszisztéma is fejlodik.

Megfontolandd, hogy az allam ne pusztan adatszolgalta-
toként, hanem befektettként is részt vegyen egyes projek-
tekben. Példaul kdz6s finanszirozasu pilotprogramokat indit-
hatna: az allam adja az adatot és némi pénzligyi tamogatast,
a cég hozza a technolégiat és a sajat t6kéjét. Ha sikeres a
projekt (pl. kifejlesztenek egy Uj diagnosztikai eszkozt), akkor
az allam a profitbdl is részesll (vagy a szolgaltatast olcsob-
ban kapja meg hosszu tavon). Ez a PPP egy mélyebb for-
maja, de lehet indokolt stratégiai tertileteken — példaul onko-
l6giai kutatasoknal vagy ritka betegségeknél, ahol a piac
magatol talan nem invesztalna, de az allamnak tarsadalmi
érdeke fliz6dik hozza.

Magyarorszagnak érdemes bekapcsolodnia nemzetkdzi
adat- és kutatasi egyuttmikddésekbe is, mert ez is gazdasagi
elényokkel jarhat. Az EU-keretprogramok (Horizon Europe
stb.) gyakran tamogatnak hatarokon atnyalé egészséglgyi-
adat-projekteket. Ha mi is részt vesziink, akkor uniés forras-
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bél fejleszthetjik a hazai adatinfrastruktarat, illetve a projek-
tek révén hozzaférhetiink mas orszagok tudasahoz. Ezen tal
a V4- vagy regionalis egylttmikddésekben is osztozhatunk
adatértékesitési tapasztalatokon, esetleg k6z6s adatpiacot
alakithatunk ki (pl. tdbb kézép-eurdpai orszag k6zds adat-
csomagot kinal bizonyos kutatasokra, névelve ezzel vonze-
rejét a nagyobb projektek szamara).

Fontos lenne nyomon kdévetni, hogy az adatgazdasagi
intézkedéseknek mi a tényleges hatasa. Javasolt mér6sza-
mokat (KPI) felallitani: pl. évente mennyi bevétel szarmazott
adatlicencekbdl, hany PPP-adatprojekt indult, hany Gj gyégy-
szer/algoritmus készult magyar adatokon, ezekbél mekkora
egészségnyereség keletkezett. Ezek az adatok segitenek
finomhangolni a stratégiat és bizonyitani a sikerét, vagy épp
idejében észrevenni, ha valahol sziik keresztmetszet van.

Technoldgiai és adatbiztonsagi feltételek

Ahhoz, hogy egyaltalan mindségi adatokat tudjunk kinalni
egylttmiikbdésekhez, még tébbet sziikséges invesztalni a
hazai egészségugyi informatikaba. Térekedni kell az adatok
egységesitésére és dsszekapcsolasara: pl. a kérhazi, hazi-
adatplatformon. Hasznos lenne létrehozni egy Nemzeti
Egészségugyi Adattarat, ami kvazi egy ,adatkatalogus” és
tarhaz, ahol a kutatasi célra felhasznalhatd, anonimizalt adat-
koroket elére 6sszegylijtjik és rendszerezzik. llyen pl. a
francia Health Data Hub vagy a finn THL biobankrendszere.
Minél strukturaltabb és kereshetébb az adatvagyon, annal
kénnyebb ra épiteni projekteket. Ahogy a Helsinki-régié pél-
daja is mutatja: a tobb évtizedre visszamendleg strukturaltan
gyljtott adat oriasi versenyeldny, hiszen mar nem kell az
adattisztitassal id6t télteni, egybdl lehet elemezni.

Atechnolbgiai aspektushoz tartozik az is, hogy az adatok
mindsége javitasra szorulhat. A hianyos, pontatlan vagy inko-
herens nyilvantartasok csokkentik a hasznosithatosagot.
Szikség van adatminéségi auditokra és folyamatos karban-
tartasra. Az interoperabilitas — vagyis hogy a kilénb6z6 for-
rasokbol szarmazo6 adatok jol 6sszeilleszthetk legyenek —
is alapkdvetelmény. Egységes kodolas (pl. diagnoziskodok,
gybgyszerazonositok), szabvanyok alkalmazasa (HL7 FHIR,
OMOP CDM stb.) segitik, hogy egy kuilsd partner gyorsabban
megértse és felhasznalja a kapott adatokat. Ezek a befekte-
tések az egész egészséglgy digitalizaciojara is pozitiv hatas-
sal lesznek, nem csak a kutatasi egyuttmikodésekre.

A dark webes adatok kapcsan lattuk, hogy mekkora az
értéke egy-egy betegadatnak a feketepiacon. Ez sajnos azt
is jelenti, hogy az egészséguigyi adatbazisok vonzo célpontjai
a hackereknek. A PPP-projektek soran még inkabb né a koc-
kazat, hiszen t6bb szerepl6 fér hozz4 az adatokhoz. Ezért
kiemelten fontos a kiberbiztonsag: erés hozzaférés-kezelés,
naplézas, titkositas, folyamatos behatolas-detekci6. Zero
trust elven kell tervezni a rendszert, azaz minden hozzaférést
minimalis jogosultsagokra korlatozni és ellendrizni. Ha szuk-
séges, az érzékeny adatokat adatmaszkolassal vagy szinte-
tikus adatgeneralassal lehet helyettesiteni bizonyos tesztfa-
zisokban, hogy még kevesebb valodi informacio kerdljon ki.
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Az is fontos, hogy egy esetleges adatvédelmi incidens esetére
legyen vilagos felelésség és karmentési terv a szerz6dések-
ben: a partner viselje az anyagi kévetkezményeket is, ha az 6
hibajabol szivarognak ki adatok (ez 6sztdnzi részérél a kelld
Ovatossagot).

Technoldgiai szempontbdl érdemes lehet el6szdr kisebb
volumeni pilotprojekteket inditani a PPP-adatmegosztas

A SZERZO BEMUTATASA

Joo6 Tamas egyetemi docens, adatvezé-
relt egészségligyi szakértd, a Magyar
Egészséglgyi Menedzsment Tarsaséag
elndkhelyettese. 2012-t61 2014-ig az
Egészséglgyért Felelés Allamtitkarsa-
gon kezdetben gazdaséagi elemz6ként,
majd egy agazati vezetbi informaciés
rendszer kialakitasat célzé unios projekt
szakmai vezet6jeként, végll az agazat-
vezetd személyi titkaraként tevékenykedett. 2014-ben kapcso-
I6dott be a Semmelweis Egyetem Egészségligyi Menedzser-
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terén. Példaul egy adott betegségregiszter adatait megosz-
tani egy céggel kisérleti jelleggel, és az ott tanultakat felhasz-
nalni a nagyobb projektek el6tt. A pilotok soran felmérhetd,
hogyan mikddik a gyakorlatban a szerzédéses feltételek
betartasa, az infrastruktura, a kommunikacio. Ezek tanulsaga
alapjan finomhangolhat6é mind a technologia, mind a jogi-gaz-
daségi keret.

képzd Kdzpontban folyd munkéba. Kezdetben senior egész-
ségugyi kbzgazdaszaként, jelenleg docensként hazai és nem-
zetkOzi projektek tervezésében és megvaldsitasaban vesz
részt. PhD-hallgatoként a dohanyzas visszaszoritasara iranyuld
intézkedések értékelését és tovabbi beavatkozasi lehetdségek
kutatasat tamogato innovativ adatvezérelt mddszerekkel kap-
csolatban végezte tanulmanyait, doktori fokozatat 2022-ben
szerezte meg. Tagja a Bellgyminisztérium és a NAV mester-
séges intelligencia munkacsoportjainak. Az Egészségugyi
Menedzserképzd Kdzpontban 2024-ben indult egészségligyi
adattudomany mesterképzés programvezetdje.
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