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Adatok az egészségtudományokban (és az open science)

Adatgyűjtés
Adatfeldolgozás, adatelemzés
Adatdisszemináció

(Megj.: a „kutatási adat” kifejezést a lehet legszélesebben értelmezem most)
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Adatgyűjtés

Elérhetőség? (milyen adatokra van szükségünk?)
Népegészségügyi jellegű – aggregált – adatok felhasználása (itt a kérdés másik részéhez lyukadunk ki,
szekunder jellegű adathasznosítás)
Egyéni adatok (primer jellegű gyűjtés)
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Egyedi adatgyűjtések az orvosi vizsgálatokban

Klinikai vizsgálat (ez lehet kísérlet is, nem csak megfigyelés)
Betegségregiszterek
Adminisztratív/finanszírozási adatok használata

Endre Kolossváry, Tamás Ferenci, Tamás Kováts. Potentials, challenges, and limitations of the analysis of administrative data on vascular limb amputations in health care.

Vasa. 2020 Mar;49(2):87-97. doi: 10.1024/0301-1526/a000823.
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Az adatfeldolgozás kérdései: reprodukálhatóság

Elemző szkript közzététele (pl. https://github.com/tamas-ferenci/)
(Nyers adatok közzététele? – ez megint a másik kérdés)
Meta-adatok közzététele
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Kitérő: a reprodukálhatóság szintjei

Peng RD. Reproducible research and Biostatistics. Biostatistics. 2009 Jul;10(3):405-8. doi: 10.1093/biostatistics/kxp014.
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A reprodukálhatóság, transzparencia céljai és előnyei

Hibák könnyebb felszínre kerülése
Elemzési ötletek, megoldások átvétele/átadása
Bizalom a transzparencia révén
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Az adatok megosztásának kérdései (egyedi adatok)

Első kérdés: az „egyéni” szint, érzékeny adat
Individual patient data (IPD): hatalmas információ-vagyon, de nagyon komoly
adatvédelmi/jogi/etikai kérdések
IPD alatt a klinikai kísérletekre szoktak gondolni, de a regisztereknél, megfigyeléseknél is felmerül a
kérdés
Az anonimizálás (/deanonimizálás) kérdései
Dimenziók:

Controlled / open access
Kísérletes / megfigyeléses

Institute of Medicine (US). Committee on Strategies for Responsible Sharing of Clinical Trial Data. (2014). Discussion framework for clinical trial data sharing:
guiding principles, elements, and activities. National Academies Press. Khaled El Emam, Sam Rodgers, Bradley Malin. Anonymising and sharing individual patient data.
BMJ. 2015 Mar 20;350:h1139. doi: 10.1136/bmj.h1139. Larysa H M Rydzewska, Lesley A Stewart, Jayne F Tierney. Sharing individual participant data: through a

systematic reviewer lens. Trials. 2022 Feb 21;23(1):167. doi: 10.1186/s13063-021-05787-4.
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Példák: YODA (controlled, trial)

https://yoda.yale.edu/
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Példák: Clinical Study Data Request (controlled, trial)

https://www.clinicalstudydatarequest.com/
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Példák: UK Biobank (controlled, megfigyeléses)

https://www.ukbiobank.ac.uk/
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Példák: Physionet (alapvetően open access, megfigyeléses)

https://physionet.org/
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Példák: MIMIC-III (gyengén controlled, megfigyeléses)

https://physionet.org/content/mimiciii/1.4/
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Példák: NHANES (open access, megfigyeléses)

https://www.cdc.gov/nchs/nhanes/index.htm
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Példák: AACT (open access, megfigyeléses, „meta-kutatás”)

https://aact.ctti-clinicaltrials.org/
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Az adatok megosztásának kérdései (aggregált adatok)

Második kérdés: a népegészségügyi szint
Egy állatorvosi ló ennek magyar teljesülésére:
https://github.com/tamas-ferenci/GondolatokAJarvanyugyiAdatokKozleserol
Kritikusan fontos:

Bizalom megteremtése, fenntartása és megerősítése a transzparencia révén
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Egy kapcsolódó kérdés: a teljesítménymérés
A magyar egészségügyet a transzparens, objektív teljesítménymérés teljes hiánya jellemzi (és személyes
véleményem szerint ez az egyik alapvető gondja is); egy ellenpélda:

https://www.england.nhs.uk/statistics/statistical-work-areas/combined-performance-summary/
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Pozitív példák
Végtelen sok további nemzetközi példa (pl. https://www.healthdata.gov/); és egy hazai
próbálkozás:

https://hunvascdata.hu/
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