Or.Csdky Andris
Orszdggyiilési KépviselOR Irodahdza
1358 Budapest, Széchenyi rRp. 19.

orszdggyiilési Répvisels
T/10977/ .
moédosité javaslat
Dr. Katona Béla dirnak UiTsiuigy Hits rivatala
az Orszaggyiilés elnokének woImnanysZamy T 1 0 ??_4_ 3 L.
Helyben Brkezer: 2009/ NOV 11,
Tisztelt Emok Ur!

A Hézszabaly 94.§ (1) bekezdése, valamint a 102. §-anak (1) bekezdése alapjan ,az egyes~
egészségiigyi targyu torvények modositasdrdl” sz616 T/10977. szami t6érvényjavaslathoz a
kovetkezo

modositod javaslatot
terjesztem elo:

L

A tdrvényjavaslat 5. §-a az alabbiak szerint médosul:

»o- §

Az egészségligyi és a hozzdjuk Kkapcsolodé személyes adatok kezelésér6l és
védelmérél szolo 1997. évi XLVIIL torvény (a tovabbiakban: Eiiak.) 3. §-anak i) pontja
helyébe a kovetkezb rendelkezés 1ép:

[E torvény alkalmazdsdban]

»1) adatkezelG: a betegellatd; az intézményvezetd; az adatvédelmi felelds; az
Egészségbiztositasi Felligyelet; tovabba kozegészségiigyi jarvanytigyi kozérdekbdl az 5. § (3)
bekezdése szerinti  [tisztiorves, illetve kozegészségiigyi feliigyel6]; egészségiigyi
allamigazgatasi szerv tovabba a 22. § szerinti esetekben az ott meghatérozottak szerint az
egészségbiztositdsi szerv; a 22/E. §-ban meghatirozottak szerint az orvosszakért6i,
rehabilitacios, illetve szocidlis szakért6i szerv; a Nyugdijbiztositasi Alap kezeléséért felelds
nyugdijbiztositasi szerv és a nyugdijbiztositisi igazgatasi szerv; tovabba a 16/A. §-ban
meghatarozottak szerint, valamint a lakossagi célzott szlir6vizsgalatok szervezése érdekében a
3. § b) pont szerinti személyazonosité adat tekintetében az egészségiigyi allamigazgatasi
szerv; a 14/A. §-ban meghatarozott adatok tekintetében a gyégyszer, gyogyaszati segédeszkéz,
gyogyaszati ellatas kiszolgéltatdja, illetve nyijtdja; a 15/A. §-ban meghatarozattak szerint a
munkavédelmi hat6sag;”




IL.

A térvényjavaslat 8.§-a az alabbiak szerint médosul:

3. §

Az Eiiak. 16. §-a a kdvetkezd (6)-(8) bekezdésekkel egésziil ki:

(6) Az egészségbiztositasi szerv — a 4. § (1) bekezdés ¢) - d) pontjai és a 4. § (2) bekezdés b)
pontja szerinti célbol — az egyes daganatos betegségekkel kapcsolatos epidemioldgiai és
népegészségligyi, valamint ellatasmegfelel6ségi vizsgalatok tervezése, értékelése érdekében a
feladat ellatdsahoz sziikséges mértékben és ideig kezelheti az érintett egészségiigyi €s
személyazonosito adatait, és azokat tovabbitja a Nemzeti Rékregiszter részére.

(7} A 4. § (1) bekezdés b)-c) pontjai és a 4. § (2) bekezdés b) pontja szerinti célbél, valamint a
gyermekonkolégiai _megbetegedések kovetésére a  kiilon jogszabalyban megjel6lt
gyermekonkolégiai kdzpontok jogosultak gyermekonkoldgiai regiszter vezetésére a Nemzeti
Rékregiszternek megfelelé adattartalommal. azzal, hogy adataikat kételesek tovabbitani a
Nemzeti Rakregiszternek.

(8) A 4. § (1) bekezdés b)-c) pontjai és a 4. § (2) bekezdés b) pontia szerinti célbél a Kézponti
Statisztikai Hivatal a haldlozisi adatokat a statisztikardl szl torvény 10. § (2) bekezdés
szerinti adattartalommal az adatok teljessége €s Osszefliggése ellendrzésének befejezését
kovetd 5 napon beliil dtadja a Nemzeti Rékregiszter részére. A Nemzeti Rakregiszterben nem

szereplé személyek adatait az adatfeldolgozds befejezésétd]l szadmitott 8 napon beliil t6rdlni
kell.”

III.

A torvényjavaslat 9.§-a az aldbbiak szerint médosul:

»9- §

Az Eiiak. a 16. §-t kdvetden a kovetkezd 16/A. §-sal egésziil ki:

»16/A. § (1) A lakossagi célzott sziirdvizsgalatok, a népegészségiigyi szlirvizsgalatok,
valamint a népegészségiigyi sziirdvizsgalatok koérébe is tartozd sziirést végzd egészségiigyi
szolgaltatok szlirdvizsglatai (a tovabbiakban egyiitt: szlirGvizsgélat) eredményeinek
értékelése, monitorozisa érdekében — a 4. § (1) bekezdés ¢) és d) és a 4. § (2) bekezdés b)
pontjai szerinti célbol — a feladat ellatasihoz sziikséges mértékben és ideig az egészségiigyi
dllamigazgatasi szerv kezelheti a [sziirdvizsgilaton részt vevd] sziirendd személyek
személyazonositd és egészségiigyi adatait [személyazonositasra alkalmatlan médon].



(2) Az (1) bekezdés szerinti célbol torténdé adatkezelés érdekében a 16. § (5)- (8) bekezdés
szerinti egészségligyi ¢és személyazonosité adatokat Nemzeti Rakregiszter tovabbitja az
egészségiigyl allamigazgatasi szerv részére [a népegészségiigyi sziirdvizsgalat keretében
észlelt daganatos eredetii meghbetegedésekre vonatkozé egészségiigyi adatokat].”

Indokolas

A daganatos megbetegedések populacids szintll regisztracidja az Egészségiigyi Vilagszervezet
(WHO) ajanlasanak megfelelden kiemelt jelentéségii program. A regiszter adattartalméra a
WHO kézikényve (WHO Handbook for Standardized Cancer Registries (Hospital Based),
WHO Offset Publications No. 25) 1976-ban jelent meg. A populaciés szintii regiszterek
mellett — melyek elsddleges célja a mortalitdsi, morbiditisi (pl. incidencia, prevalencia,
haldlozas, tulélés) adatok gyiijtése és értékelése — ajanlasokat fogalmaznak meg a helyi
regiszterek (pl. teriileti elven m{ikddd, egy-egy betegcsoportra, korcsoportra vonatkozd stb.)
miikodtetésére is. A populacids szintli hazai regiszter, a Nemzeti Rakregiszter mellett t6bb
gyermekegészségiigyi kozpont helyi regisztert hozott 1étre, amelyek kiemelt célja a betegek
kovetése, az alkalmazott terapiak rogzitésével a terapidk eredményességének monitorozasa, az
ellatottak gondozdsa. A jelenlegi jogszabalyi koérnyezet ezek miikodését kizrolag
sziil6i/gondviseldi hozzajarulds birtokdban teszi lehetévé, mely esetleges. A modositas célja a
betegek ellatdsanak javitdsa céljabdl ezen regiszterek miikdésének lehetdvé tétele.

A nemzetk6zi adatszolgéltatasi kotelezettség kiterjed a daganatos megbetegedések okozta
haldlozas jelentésére is. A statisztikai t6rvény hatilyba 1épésével a Nemzeti Rakregiszter
szamara elvesztek a haldlozasi adatok, azaz hazank nem rendelkezik megbizhat6 adattal arr6l
sem, hogy az egyes daganatos megbetegedésekben mekkora a tilélési id6, igy még kozvetve
sem lehet kovetkeztetni az egyes terapids eljarasok hatékonysagira. E helyzet rendezésére
javasolom a 8.§ (8) bekezdés szerinti megoldést: mivel a Kézponti Statisztikai Hivatal teljes
kérii haldlozasi adatbazissal rendelkezik, amelyben megtdrténik az adatok tisztitisa és
osszefliggésének ellendrzése, igy ezen adatok azt megel6zden keriiljenek atadasra a Nemzeti
Rékregiszter részére, miel6tt a KSH a személyazonosit6 adatokat téréiné.

Az adott koérképekre vonatkozoé populécids szintii ,atsziirtség” korrekt monitorizalasanak
lehetéségét kivanja megteremteni a 9. § modositisara tett javaslat. Az Allami
Szamvevészéknek (ASZ) az egyes onkolégiai programokra forditott pénzeszkozok
hasznosuldsanak ellen6rzésérél 2008. méajusaban kozzétett jelentésében megallapitotta, hogy
»a sziréprogramok eredményességének megitéléséhez rendelkezésre 4ll6 adatbéazisok
elkiildnitetten milkodnek, koztiik az adatok 6sszekapcsoldsa nem val6sult meg. Kiilon-kiilén
egyik adatbazisbél sem itélheté meg a szlirdprogramok eredményessége.”

Az ANTSZ felelds az 1991. évi XI. Torvény 5§. (1) alapjén a szervezett népegészségiigyi
sziiésekért. Az ANTSZ jelenleg, a megfeleld adatok hisnysban a sziirési program
mindségbiztositdsanak, a szilirési szolgaltatisok minOségének a felhasznalt kozforrasok
hasznosulédsianak mérésére csak részlegesen képes. A szervezett, célzott népegészségiigyi
szirdvizsgélatok tekintetében ez azt jelenti, hogy a célcsoport joga csorbul, mivel egyrészt
mérések (adatok) hidnyiban a sziirési rendszer mindségi paraméterei nem Aatlathatdk, a
szolgéltatdsok megfelel6 mindsége ennek megfelelden nem garantdlhatd, a kozpénzek



felhasznalasdnak hatékonysaga ¢és hasznossiaga (amit a szlirések révén megmentett
életévekben mériink) tovabbra sem ismert, betegek biztonsaghoz val6 joga csorbul.

A jelenlegi adottsdgok mellett nem allapithaté meg, hogy az egyes daganatos megbetegedések
hanyada tekinthetd sziiréssel felfedezettnek, sem az, hogy az esetleges halalozas-cskkenés
mekkora hanyada tudhaté be a szlirGvizsgalatok kiterjesztésének.

Tipikus példa erre az egyik un. kemény mutatd, a szervezett sziirOprogramok (emié-,
meéhnyak- és vastagbélsziirés.) legfontosabb mindségmutatdja a szlirések kapcsdn tévesen
negativ eredményekkel aranyosan mutatkozé un. intervallum rakok, amely feltételezi az
welnézett” esetek utdnvizsgalatat, a kérszovettani diagnézisok a Nemzeti Rékregisztert6l
nyerhetd, személyhez kotott ismeretét.

A moédositds lehetdséget biztosit arra, hogy a kisziirt esetek ellatéredszerbe keriilését is
monitorozza és igy megakadalyozza a beteg ,elkallodasat”. Ez az idejekoran elkezdett
kezelések révén megtakaritést jelent az OEP részére.

Budapest, 2009-11-11
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