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Nagy adatbazisok neurologiai
korképekben: nemzetkozi attekintés
a sclerosis multiplex p¢ldajan
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A rutin-betegelldtds sordn hatalmas adattomeg keletkezik, amelyet jelenleg elszérva, tobbféle informatikai és papir-
alapt rendszerben tirolnak az egészségiigyi intézményekben. A nagy adatbédzisok elemzése egy adott betegség vonat-
kozasaban segit egy populicié egészségiigyi sziikségleteinek meghatirozisiban és egészségiigyi ellitisuk megszerve-
zésében. Modellként a sclerosis multiplexet (SM) vilasztottuk, melynek jol meghatirozott diagnosztikus kritériumai
vannak; a kezdeti diagnézis altalaban fekvbeteg-ellatod intézményben torténik, és a betegek gondozasa és kovetése a
jarobeteg-ellitisban zajlik. A sclerosis multiplex példdjan célunk a nemzetkozi és hazai adatbdzisok feltérképezése és
elemzése. A Semmelweis Egyetemen indulé adattofejlesztés elemeként célnak tiiztiik ki a betegségspecifikus adatba-
zisok sziikséges jellemz6inek meghatirozasit. A lényeges adatbeviteli kritériumok meghatarozasa céljabdl dttekintjiik
a legfontosabb nemzetk6zi SM-adatbazisokat. Vizsgaljuk a rogzitett adatokat, az adatbazisok struktarajat, kitériink
az adatvédelmi szempontokra, az egyes adatbizisok hozziférhetGségére és alkalmazdsi lehetGségeire. A SM helyi
adatbazisok kezdetben elsGsorban a betegek hatékonyabb gondozisit céloztak. Kovetkezd 1épésként helyi és nemzet-
kozi tudomanyos kutatisokhoz is sziikség volt a betegek adataira. A betegségspecifikus adatbdzisok létrehozdsa nagy
jelent@ségii volt a finanszirozok szdmara is, és a nagy betegpopuliciordl szerzett hossza tivia informdciok (agyneve-
zett ,real-world” adatok) rendkiviil fontosak a készitmények hatékonysdginak és mellékhatisainak pontosabb meg-
itélésére a populdcié szintjén. Elemzéstink hozzajarul egy egészségiigyi intézményi ,,adatté” létrehozdsinak szem-
pontjaira fékuszil6é projekthez, melyben a Semmelweis Egyetem egyes klinikdi és diagnosztikus egységei mellett a
Digitélis Egészségtudomanyi Intézet is részt vesz.
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Databases in neurological diseases: overview of international examples in
multiple sclerosis

Vast amounts of data are created during routine patient care which are stored in unstructured digital and hardcopy
formats in healthcare institutions. Analysis of large databases help to define the healthcare needs of the population
and to organize healthcare services for specific diseases. As a model, we selected multiple sclerosis (MS), a disease
with well-defined diagnostic criteria, a usually inpatient initial diagnosis, and a need for regular outpatient check-up.
Using multiple sclerosis as an example, we set forth to screen and analyze international and Hungarian databases. In
the framework of the initiation of the data lake system of Semmelweis University, we aim to define features of the data
system needed for disease-specific databases for future applications. To determine essential data-entry criteria for such
a database, we review the most important multiple sclerosis registries. We evaluate the type of registered data, struc-
ture of database, privacy issues, the availability and ways of application of the databases. Initially, the MS databases
were created locally, aiming for better care of patients. As a further step, data were collected for scientific research by
national and international co-operations. Disease-specific databases have become of high priority for national health-
care providers, and long-term information on a population (“real-world” data) is extremely important to assess the
effectivity and safety of a treatment at the population level. Our analysis contributes to a project which focuses on the
aspects of developing a data lake at a service provider level including clinical, diagnostic and digital healthcare depart-
ments of Semmelweis University, Budapest, Hungary.
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A Szerkesztiség felkérésére készitett tanulmany.

Roviditések

BNO = betegségek nemzetkozi osztilyozdsa; CRO = (Con-
tract Research Organisation) Szerz8déses Kutatdsi Szervezet;
DMSTR = (Danish Multiple Sclerosis Treatment Register)
Dan SM Regiszter; EDMUS = (European Database System for
Multiple Sclerosis) Eurépai SM Adatbazis; EDSS = (Expanded
Disability Status Scale) Bévitett Rokkantsigi Allapot Skala;
EUReMS = (European Register for Multiple Sclerosis) Euro6-
pai SM Regiszter; iIMED = (Innovation Medicine Program)
Innovaciés Orvostudomanyi Program; MSBase = (multiple
sclerosis base) sclerosis multiplex bazis; NARCOMS = (North
American Research Consortium on Multiple Sclerosis) Eszak-
amerikai SM Kutatasi Konzorcium; OFSEP = (Observatoire
Frangais de la Sclérose en Plaques) Francia SM-figyel6 Prog-
ram; SM/MS = (multiple sclerosis) sclerosis multiplex; TUKEB
= Tudomdnyos és Kutatésetikai Bizottsag

A rutin-betegellitis sordn egy betegrdl is szimos adat
(tobbek kozott klinikai, laboratériumi, képalkotd) kelet-
kezik, amelyek archivalasa egyrészt jogszabdlyi elGiras,
masrészt feldolgozasukkal orvostudomanyi, epidemiol6-
giai, egészséggazdasigi kérdésekre kaphatunk valaszt,
igy az ilyen adatbazisok és regiszterek jelent8s eréforrast
képviselnek. A feldolgozas eléfeltétele azonban az ada-
tok strukturilt rogzitése és azok naprakész frissitése, ami
célzott és részletes regiszterek kiépitését teszi lehet6vé.
Ezt a sclerosis multiplex példdjan mutatjuk be. A neuro-
l6giai betegségek koziil elsG 1épésben a sclerosis multi-
plexre (SM) egyrészt azért esett a valasztds, mert a
Magyar Neuroimmunolégiai Téarsasag egységes, orsza-
gos sclerosis multiplex regiszter létrehozdsat tlzte ki
célul, igy ez aktudlis kérdés. Masik szempont a gyakorlati
kivitelezhet6ség, ami a SM esetében jobb, mint egyéb
neurologiai betegségek esetében, ugyanis a betegek elld-
tasa centrumokba szervezett, 1étszamuk alacsonyabb,
tovabba egyetlen BNO-kéd tartozik a korképhez (G35).

A rokkantsag hatterében a leggyakrabban idegrend-
szeri betegségek allnak, és ezek a kérképek a masodik
leggyakoribb haldlokként szerepelnek, viligszerte a ha-
ldlesetek egyhatodat okozva [1]. A neurolégiai beteg-
ségben szenveddk szima Eurdpaban né: mig 2004-ben
127 millié, 2010-ben méir 178 millié6 eurdpai polgart
érintett valamilyen idegrendszeri betegség [2]. Ezen
id8szak alatt a sclerosis multiplexben szenvedSk szdma is

nétt Eurbépaban: 380 ezerrél 540 ezerre. A betegség
éves koltségei ez 1d§ alatt még nagyobb titemben emel-
kedtek: eurdpai szinten 8,8 milliard eur6rél 14,6 milli-
ardra. Az egy betegre jutd koltségek vonatkozdsiban a
sclerosis multiplex a neurolégiai betegségek kozil a neu-
romuscularis betegségek utdn a masodik helyen szerepel.
Gustavsson és mitsai szisztematikus Osszefoglalbja a ma-
gyarorszagi sclerosis multiplexes betegek szamat 6200-ra
becstili, és Magyarorszagon a vizsgalt 12 idegrendszeri
betegségcsoport koziil az egy betegre jutd koltséget a
sclerosis multiplexes betegeknél becstilik a legnagyobbra
[2]. Az egész orszagra vonatkozd epidemioldgiai felmé-
rés sclerosis multiplexben Magyarorszagon még nem
tortént, az orszdgosan becsiilt betegszam a szegedi fel-
mérésbdl extrapoldlhatdé [3, 4], ahol a prevalencia
83,7 /100 000 volt. A hazai vizsgilat egy megyére korla-
tozédott, az orszagos helyzet felmérése folyamatban
van. A tisztizatlan epidemioldgiai kérdésekre valaszt ad-
hat egy megfelels regiszter.

Hazénkban a sclerosis multiplexes betegek ellitisanak
szervezése 31 SM-centrumban torténik, ez el8segiti,
hogy a tervezett regiszterek lefedettsége magas legyen.
E krénikus betegséggel é16k rendszeresen jarnak ambu-
lans kontrollra, ami hosszmetszeti elemzést is lehetévé
tesz. A centrumok egyrészt helyi adatbédzisokat hoznak
létre sajat betegeik kovetése céljabol, masrészt, a szegedi
regiszterbdl kiindulva, jelenleg zajlik az egységes orsza-
gos SM-regiszter kiépitése [5]. A helyi adatbdzisok fej-
lesztésén és az orszigos regiszter kiépitésén tal fontos
lehet nemzetkozi SM-regiszterekhez torténd csatlako-
zds, hogy a magyarorszigi adatok kozvetleniil is integra-
l6dhassanak a nemzetkozi kutatdsokba.

Jelen munkdnkban dttekintjiik a mintinak tarthaté
legnagyobb SM-adatbdzisokat. Célunk egyrészt a nem-
zetkozi és a hazai adatbazisok feltérképezése és elemzése,
kitérve a rogzitett adatokra, az adatbazisok strukttrajra,
az adatvédelmi szempontokra, az egyes adatbazisok hoz-
zaférhetGségére és alkalmazasi lehet@ségeire. Elemzé-
stink masrészt hozzajarul egy egészségiigyi intézményi
»adattd” létrehozasinak szempontjaira fékuszaldé pro-
jekthez, melyben a Semmelweis Egyetem egyes klinikai
és diagnosztikus egységei mellett a Digitdlis Egészségtu-
domanyi Intézet is részt vesz.
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Mobdszer

A nemszethiozi SM-adatbiazisok attekintése

A nemzetkozi SM-adatbazisokat az interneten torténd
kereséssel azonositottuk. A kereséshez egyrészt a Google
Scholar (https: //scholar.google.com/) adatbézist alkal-
maztuk a (,multiple sclerosis” AND ,registry”) kulcs-
szavak kapcsoldsival. A keresés mésik forrasaa MEDLINE-
adatbazis volt, amelyben az el6z8 keresési stratégiit
alkalmaztuk, a keresést a kozlemény cimére korlitozva,
kiemelten a témaban sziiletett Osszefoglalo cikkekre f6-
kuszalva. Jelen kozleményiinkben nem torekedtiink tel-
jességre, tehat az Osszes létezé SM-adatbazis felsoroldsa-
ra, hanem szakmai vagy praktikus szempontok alapjin
kivalasztottuk azokat, amelyek ismérvei megfontolandok
egy intézményi adatté alapjat képezdé helyi adatbazis
vagy orszagos regiszter miikodtetése soran. Az elemzen-
d6 adatbazisok kivilasztisakor figyelembe vettiik, hogy
elérhet6-e réluk részletes bemutatds a nemzetkozi szak-
irodalomban (szdmos orszigos SM-regiszternek csak a
létezése ismert, struktrija nem nyilvinos), tovabba
hogy a regiszter alapjin sziilettek-e¢ tudoményos publika-
cidk, milyen régota miikodik, és az orszag SM-populaci-
ojanak mekkora részét fedi le az adatbazis.

Eredmények

A SM-adatbazisok és -regiszterek nagyrészt az ipartol
fiiggetlen, az ellatasszervezést és/vagy a tudomanyos
kutatast szolgald, az egészségiigy finanszirozoéi vagy ku-
tatasi forrasok altal timogatott adatbazisok. Az adatbazi-
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sok masik tipusa az j farmakoterapiis eljarasokkal ter-
jedt el: a gydgyszeripar dltal szponzorilt regiszterek
altaldban az adott gyoégyszer regisztraciéjat kdvetGen a
posztmarketing id6szak adatgydjtését célozzik. A leg-
fontosabb nem ipari SM-adatbézisokat az 1. tdblizatban
foglaljuk 6ssze.

A gyogyszeripartol fiiggetlen, elsGsorban
tudomanyos célu orszagos adatbazisok

A SM miatt gondozott betegek adatainak regisztralasa és
rendszerbe foglaldsa évtizedes torekvés, amelyet kezdet-
ben els6sorban helyileg hoztak létre, és az adatbazis a
betegek hatékonyabb gondozisit célozta. Emellett a tu-
domanyos kutatisokhoz is sziikség volt a betegek adata-
ira, regionalis, majd orszagos, illetve nemzetkozi Gssze-
fogasban gydjtve, amelyekbdl koran kimutathatéva
valtak példdul a foldrajzi kiilonbségek a betegség el6for-
dulasiban [6, 7] és a genetikai faktorokra utalé csalddi
halmozddas [8, 9]. A SM-regiszterek helyi és regionilis
szinten mar évtizedek ota [éteznek, azonban az orszigos
adatbazisok jelentSségét f6leg a 2000-es évektdl kezdték
felismerni, ezeket kiépiteni és eredményeiket publikalni.
Egy kozelmultbeli osszefoglalé kozleményben Flache-
necker és mesai [10] 20 eurdpai orszdgos regisztert azo-
nositottak és jellemeztek, és szembetlind heterogenita-
suk miatt egységes szakmai nyelvet és irdnyelveket
javasoltak eurdpai szinten. Ugyanekkor, az orszigos SM-
betegszervezetek eurdpai erny@szervezetének (Euro-
pean Multiple Sclerosis Platform [11]) kezdeményezésé-
re és az Eurdpai Unié forrdsainak segitségével, 2011 és

A regiszter neve F§ finanszirozé Székhely, Az alapitds Betegszdm Sajdtossig
az adatkezelés  éve (lefedettség)
centruma
Dan SM Regiszter Allami népegészségiigyi Koppenhaga 1956 >20 000 (91%) A beteg allapotanak alakulasat nem
koltségvetés, SM-egyesiilet rogziti, egyéb allami adatbézisokkal
osszefésiilhetd.
Svéd SM Regiszter Allami egészségiigyi Stockholm 2001 14 500 (80%) A beteg is kozvetleniil hozzaférhet az
koltségvetés adataihoz, a centrumok 6sszefoglalé
adatainak egy része nyilvanos.
Olasz SM Regiszter Orszdgos betegszervezet Bari 2015 54 000 (50%) 2001-2015 MSBase-alkohorszként
Német SM Regiszter ~ Orszagos SM-tirsasag Hannover 2001 48 000 (20%) Az SM-centrumi akkreditacié feltétele
a csatlakozas.
Az Egyesiilt Kiralysig ~ Orszdgos SM-tarsasig Swansea 2014 17 000 A beteg is kozvetlenil regisztralhat.
SM Regisztere
Eszak-amerikai SM SM-centrumok egyesiilete,  St. Louis 1993 41 000 A beteg is kozvetleniil regisztralhat.
Kutatdsi Konzorcium  orszagos SM-tirsasag
EDMUS EDMUS nonprofit Lyon 1990 ? nemzetkozi A csatlakozasért egyszeri dij fizetendd.
szervezet részvétel, francia
kohorsz 45 000
(50%)
MSBase MSBase Alapitvany Melbourne 2004 58 000 Ingyenes

EDMUS = Eur6pai SM Adatbazis; MSBase = sclerosis multiplex bazis; SM = sclerosis multiplex
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2014 kozott zajlott az EUReMS-program [12], amely-
ben 13 eurdpai orszagos vagy regionalis SM-regiszter
adatait harmonizalva, azokat egyetlen k6zos adatbdzisba
vontik ossze. Célkitlizéseik kozt az epidemioldgiai kuta-
tasok, a gyogyszeres terapidk hosszt tava jellemzdinek
elemzése, az egyes orszagok egészségiigyi ellatisinak ér-
tékelése és a betegcentrikus mutatok megismerése (élet-
mindség, foglalkoztatottsig, szociodkondémiai dllapot)
szerepelt. Mindezzel egy Osszeurdépai SM-adatbazis alap-
jait tervezték létrehozni, a mar mikods orszagos regisz-
terekre épiilve, a program azonban egyel6re nem folyta-
tédott.

Az aldbbiakban néhany orszagos hatokord, illetve két
nemzetkozi adatbdzist mutatunk be, amelyek alapjan tu-
domanyos publikiciok is sziilettek, és igy mikodésiik
nemzetkozileg is megismerhetd.

A legrégebbi orszigos SM-regisztert 1956-ban alapi-
tottdk Danidban (Danish MS Registry [13]), és szinte
minden SM-beteg adatit tartalmazza, aki 1948-ban élet-
ben volt vagy azoéta sziiletett, valamint akinek a betegsé-
gét 1921 6ta diagnosztizaltik. Milkodését kezdetben
els6sorban az Amerikai és Dan Sclerosis Multiplex Egye-
stilet (1966 6ta), illetve 1986-t6l az dllami népegészség-
tgyi biidzsé finanszirozza. Az adatokat a University of
Southern Denmark gondozza, és kollaboriciéban orsza-
gos lefedettségl, epidemiolédgiai kutatdsi projektekben is
részt vesznek, az Allami Népegészségiigyi Intézettel kar-
Oltve. Egy 2011. évi beszamold szerint [14] az orszag
Osszes SM-betegének 91%-a szerepel az adatbdzisban,
egy 2005. évi dsszesités szerint tobb mint 20 000 beteg-
rél volt feljegyzés. Az adatbazis rendszeresen frissiil az
immunmodulins kezelésre vonatkoz6 adatokkal, ame-
lyet egy masik rendszer, a Danish Multiple Sclerosis Tre-
atment Register (DMSTR) [15] 6sszesit 1996 6ta. Ki-
lonlegessége még, hogy allami engedéllyel a regiszter
adatait mds orszdgos adatbazisokkal dsszekapcsolva szd-
mos egyéb informacié is kiderithetd a betegekrdl (példa-
ul lakhely, tarsbetegségek, a haldl ideje és oka, adé6zott
jovedelem...), ami mélyrehaté epidemiolégiai és egész-
ség-gazdasagtani kutatisokra nyujt lehetSséget. E re-
giszter egyik hitranya, hogy a diagnézist kovetSen a be-
teg aktudlis allapotardl viszonylag kevesebb informaciot
biztosit, mert az utinkovetés részletes adatait nem frissi-
tik automatikusan, ezt azonban a kezelt betegekre vo-
natkozdan a DMSTR biztositja [16].

Tobbéves szakmai egyeztetés és fejlesztés utan, 2001-
ben indult el az orszigos svéd SM-regiszter (Swedish
Multiple Sclerosis Registry, SMSreg [17]), amely 2004
ota webes alapt. Teljes mértékben allamilag finansziro-
zott. Mind az ellaté neurolégusok, mind a betegek ré-
szér6l onkéntes az adatszolgaltatas, tehdt a regisztrilas-
hoz a betegek engedélyét kérik, és az barmikor vissza-
vonhat6. A szoftveres feliileten az ellatasi helyen viszik
be a friss klinikai adatokat, amelyeket a program rendsze-
resen és automatikusan tovabbit az orszagos adatbazis-
ba. Egy 2015. évi beszaimolé alapjan [18] kozel 14 500
beteg adatait gondoztik, ami koriilbeliil 80%-os lefedett-
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ségnek felel meg. Az adatok egy részét kozvetlentil a be-
tegek vihetik be, akar a szakrendelésen biztositott hozza-
térés soran, akar otthonukbdl sajat biztonsagos belépés-
sel — ez els@sorban a szubjektiv mérészamok (példaul
életminGségi skilak) rogzitését teszi lehetévé. A kliniku-
sok szdmdra a szoftver alkalmazdsa nemcsak megkonnyi-
ti egy adott beteg kértorténetének atlitisit, hanem a
megadott paraméterek alapjin segitséget nydjt klinikai
dontéshozatalnal, példaul gydgyszervaltasnal. Az adott
klinikus vagy centrum szdmos (20) szempont alapjin
kérheti a betegei Osszesitését, ezt grafikailag is megjele-
nitve. Egyes kivalasztott szempontok alapjan végzett
elemzések (példaul immunmodulans kezelésben részesti-
16 betegek aranya centrumonként) nyilvinosan vagy az
allami feliigyelet szamara hozzaférhet6k. Az adatbazis-
bél végezhet6 tudomdnyos kutatdsokat kiilon etikai bi-
zottsag engedélyezi és feliigyeli, részben a finanszirozé
allami elldt6 szempontjait is figyelembe véve (példdul egy
téman ne dolgozzanak egyszerre tobben). A folyamatos
adatfrissités nemcsak retrospektiv, hanem prospektiv jel-
legii kutatasokat is lehet&vé tesz.

Az olasz SM-regiszter 2001-ben indult els6 valtozata-
nak szoftveres hatterét az alabb részletezett iMed-prog-
ram biztositotta, és a MSBase nemzetkozi adatbazison
beliil 1étesitettek olasz alkohorszot, igy a részvételt els6-
sorban tudomanyos publikiciés tirsszerz&ség motivalta.
Csak 2015-ben indult el a fiiggetlen olasz SM-regiszter
[19], amelyet az orszagos betegszervezet és a Bari Egye-
tem egylittmtikodésével hoztak létre és mikodtetnek.
A webalaptl adatbizisba a betegek irdsos beleegyezése
utan lehet rogziteni adatokat. A 2018. évi kozlés szerint
koriilbeliil 54 000 piciens adatait tartalmazza (50% ko-
rili lefedettség), 112 SM-centrum részvételével.

A német SM-regisztert 2001-ben hoztik létre az or-
szdgos SM-tirsasig (Deutsche MS Gesellschaft) égisze
alatt [20]. A webes adatbazishoz kozel 170 ellitd (egye-
temi klinika, neuroldgiai osztaly, rehabiliticiés centrum
és neurologus) jarul hozza, amelyeket az adatszolgalta-
tasra az motival, hogy ez feltétele annak, hogy SM-cent-
rumként elismerje Gket a SM-tarsasag. A beteg beleegye-
zését kovetSen a helyileg rogzitett adatokat harom-
havonta, pszeudonimizalt formaban toltik a kdzponti
regiszterbe, ahol rendszeres mindség-ellenSrzést és dsz-
szefoglalast végeznek. A 2018. évi kozlés szerint tobb
mint 48 000 {6 szerepel benne [21].

Az Egyesiilt Kirdlysigban is a SM-tarsasig feliigyeli a
regisztert [22], amely 2009-t6]l probaiizemben, 2014
ota éles moédon mikodik. Kiilonlegessége, hogy nem-
csak a regisztralt SM-centrumok és a kozponti allami
egészségiigyi felligyelSszerv szolgaltat hozza adatokat,
hanem egy webes feliileten a SM-betegek maguk is beje-
lentkezhetnek, és rendszeresen informacidkat oszthat-
nak meg magukrol és betegségiikrdl, amelyek Osszeféstil-
het6k az orvosi adatokkal. Anonimitisuk megGrzését
segiti, hogy személyes azonositoik és a betegséggel kap-
csolatos adataik kiilon keriilnek tarolasra, és az ezekhez
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valé hozzaférés is kiilon jogosultsighoz kotott. Tobb
mint 17 000 £6 csatlakozott mar az adatbazishoz.

Az Egyesiilt Allamokban némileg hasonlé elven mii-
kodik a NARCOMS- (North American Research Con-
sortium on Multiple Sclerosis) regiszter [23], amelyet a
SM Centrumok Egyesiilete (Consortium of Multiple
Sclerosis Centers) kezdeményezett és részben szponzo-
ral. Emellett az orszdgos SM-tirsasig, alapitvinyok és
gyogyszercégek timogatjdk a miikodését, amelyet a St.
Louis-i székhelyti Washington Egyetem koordindl. A
SM-betegek egy honlapon 6nként regisztralhatnak és
tolthetik ki rendszeresen a kérdbiveket betegségiikrol és
életmodjukrdl (sziikség esetén papirformdban is bekiild-
hetik). Kozel 41 000 résztvevd csatlakozott az elsGsor-
ban kutatasi célokat szolgal6é adatbazishoz, amelybdl a
beteg agy profitil, hogy rendszeresen értesitik az induld
tudomdnyos tanulmanyok induldsirdl és eredményeirdl.

Kanadaban egy fiiggetlen nonprofit szervezet, a Kana-
dai Egészségligyi Informiciés Intézet (Canadian Insti-
tute for Health Information) tizemeltetett egy SM-re-
gisztert (Canadian MS Monitoring System [24]) 2012
és 2016 kozott, azonban a csekély részvételi ariny
(3 SM-centrum) miatt ezt felfiiggesztették. Orszagos le-
fedettségli kanadai SM-adatbézisrél nincs tudomdsunk.

A standardizalt nemzetkdzi SM-adatbézis iranti igény
mir az 1990-es években megnyilvanult: 1990-ben Lyon-
ban tartottak egy nemzetkozi tudomanyos talalkozot
(» Towards a European Database System for Multiple
Sclerosis”) az Eurdpai Gazdasigi Kozosség 11 orszagi-
nak részvételével. Itt fektették le az EDMUS (European
Database System for Multiple Sclerosis [25]) standardi-
zalt tartalmat és formajat, alapul véve a mir 1976 ota
alkalmazott és fejlesztett lyoni SM-adatbazist [26]. Meg-
hatdroztik tobbek kozott az egy betegrdl kotelezSen és
opcionalisan rogzithet$ adatok halmazat, a tiinetek egy-
Torekedtek nemzetkozileg mar széles korben elfogadott
skildk (példaul Expanded Disability Status Scale, EDSS
[27]) haszndlatira, de a klinikai dllapot részletesebb és
egységesebb leirasara ezek médositott valtozatat is beve-
zették (példiaul tgynevezett EDMUS impairment scale
[28]). A kezdetben csak angol nyelvli adatbdzisba a ke-
zel6orvos viheti be a beteg alapvetd klinikai adatait, min-
den egyes megjelenéskor Gjabb lappal bévitve azt, név
alapjan tirolva az informacioét és jelszéval védve a hozza-
térést. A rogzitett adatok alapjan a szoftver automatiku-
san jelzi, hogy példaul az aktualis diagnosztikai kritériu-
mok teljestilnek-e vagy sem. A program lehet6vé teszi
anonimizalt adatok kinyerését ¢és megosztisit. Az
EDMUS-adatbézis kezelését, fejlesztését és koordinacio-
jat a Lyoni Egyetem Neurolégiai Klinikaja végezte és
végzi azota is, egy nemzetkozi delegaltakbdl dllé Fel-
tgyelSbizottsig jovahagyasival. Lyonbdl anyagi hozza-
jaruldsért cserébe kiildték el a telepithets és modulokkal
bdvithet6 programot kezdetben lemezen, és hasonld
moédon lehetett visszajuttatni hozzdjuk a bevitt (anoni-
mizalt) adatokat. A tudomanyos egytittmtikodések sza-

bélyozisira irasban lefektették, hogy egy adott beteg
adatait csak a rogzit6 személy engedélyével lehet felhasz-
nalni elemzésre vagy kutatasra, és ¢ automatikusan tars-
szerz6ként fog szerepelni egy esetleges publikicioban.
A koordinalé centrum (Lyon) a részt vevé centrumok
teldl érkezé kutatasi terveket szakértdi bizottsag bevond-
sdval jovahagyja, és segiti azok megvaldsulasat.

Az EDMUS rendszert id6kozben tovabbfejlesztették
és kib&vitették, jelenleg az EDMUSS5 verzi6 él. A hon-
laprél (www.edmus.org [25]) letolthetS egy ingyenes
demoéverzid, amely id6ben és a betegszamot tekintve is
korldtozottan hasznalhat6. A teljes értékii szoftver on-
line letoltése 200 eurd dtutaldsa utin lehetséges, illetve a
régebbi verziok frissitése is pénzbe keriil. A fizetendd dij
felhasznalonként értendd, de egy felhasznald tobb szd-
mitoégépre is telepitheti a szoftvert. A program ma mdr
tobb (eurdpai) nyelven elérhets, a honlaprol rendszere-
sen frissitett b&vitmények (példaul rogzithetd laborérté-
kek listdja) tolthetSk le, és probléma vagy kérdés esetén
itt vehetd fel a kapcsolat a rendszer programozoéival.
A bevitt adatok konnyen exportilhaték anonim médon,
¢és Excel-formdtumban, majd online feltolthetSk a kozos
adatbazisba.

A kutatdsi vagy betegkovetési projektek egy részét al-
lami oldalrél finanszirozzak (példdul a TYSEDMUS-ko-
horsz [29] elemzését a francia dllami gyogyszerfeliigye-
leti szerv, az AFSSAPS kezdeményezésére inditottak a
natalizumabbal kezelt paciensek kovetésére), tovibba a
regiondlis betegellitdsi jellemz&k megismerésében, stan-
dardok és ajanlasok kidolgozisiban is timaszkodnak a
megyei (francia) egészségligyi hatésigokra és pénzti-
rakra.

A 2017. marciusi adatok szerint viligszerte 309 SM-
centrum regisztralt felhasznaléként 42 orszagb6l [25],
de dontd tobbségiikben eurdpai allambol. Franciaorszag
67 centrummal képviselteti magit (2016. évi adat), leg-
alabb 45 000 regisztralt pacienssel, ami a becslések sze-
rint a francia betegpopulicié kozel fele, és ezzel a fran-
ciaorszagi SM-regiszterként is mtikodik. Mar 2003-ban
megalapitottik a Francia SM-figyel6 Programot (Obser-
vatoire Frangais de la Sclérose en Plaques, OFSEP [30]),
amely — elsGsorban az EDMUS-adatok alapjan — évente
beszdmol a betegség orszagos mutatéirdl, ideértve az
cléforduldsit, a kezelést és a javasolt viltoztatdsokat az
ellatasban. Mindez a Francia Neurologiai Tarsasag égisze
alatt, és 2011 6ta a FelsGoktatasért és Kutatisért FelelSs
Minisztérium anyagi timogatasaval zajlik.

Az ugynevezett MSBase Registry (www.msbase.org
[31]) mikodtetSje egy ausztrdl székhelyli nonprofit
szervezet, amely 2004-ben jott létre. Alapitvanyukat ma-
ganszemélyek, betegszervezetek és gyogyszercégek is
tdmogatjak, kozvetve finanszirozva a nemzetkozi adat-
bazis kiépitését és miikodtetését, de akir egy-egy kiva-
lasztott tudomdnyos projektet célzottan is tAmogathat-
nak. Kiildetésiiknek tartjidk a neuroimmunolégiai beteg-
ségek, példaul a SM teriiletén végzett kollaboracids kuta-
tasok elGsegitését. Szerkezetébdl adddodan elsGsorban
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beavatkozassal nem jard, megfigyeléses jellegli (f6ként
epidemiolégiai, illetve ,,real-world” gybgyszerhatékony-
sagi) kutatisokat tesz lehetvé, ilyen témat barmely
résztvevé javasolhat, és azt a Tudomdnyos Bizottsig
hagyja jova.

A regiszter angol nyelv{i. Ingyenes online regisztracié-
val csatlakozhat barmely neurolégus vagy neurolégiai
intézmény, aki/amely a kozponti adatellendrzés, illetve a
Csatlakozasi Nyilatkozat aldirdsa utan teljes értékd hasz-
naléjava valik. Amennyiben a regisztracié egy SM-cent-
rumra vonatkozik, lehet&ség van tobb kezelGorvos rész-
vételére is.

Az adatrogzités két formaban torténhet: a régebb ota
mkodd megoldas, hogy egy honlaprdl ingyenesen le-
tolthets szoftvert (iMed) telepitve a helyi szamitégépre
és abba jelszoval belépve a sajit szamitogépen késziil egy
adatbazis. Ebbdl barmikor néhiny kattintassal kinyerhe-
t6k az adatok anonimizalt formaban, illetve feltolthetSk
az online kozos adatfelh6be a MSBase honlapjan keresz-
til. Ezt a szoftvert rendszeresen fejlesztik és frissitik.
Emellett 2017 6ta kozvetleniil online is rogzithet6k a
betegadatok, amelyek igy barhonnan hozziférheték az
orvos szamadra, és az anonimizalt format a rendszer auto-
matikusan t6lti a kozos adattarba.

A jelszéval védett online feliileten lehet8ség nyilik sa-
jat, specifikus témaju vagy regiondlis alprojektet hirdetni
(példaul Hungarian Natalizumab Cohort [32]), illetve
mar futd alprojekthez csatlakozni. A meghirdetéshez a
Tudomanyos Bizottsdg engedélye kell, a csatlakozishoz
pedig az alprojekt vezet6jének jovahagydsa. Ezt kovets-
en a csatlakozé centrum betegei koziil — automatikusan
vagy manudlisan - kivilogatjak a meghatarozott paramé-
tereknek megfelelGket, és egy kozos betegkohorszot
hoznak [étre, amelyet minden résztvevs centrum lat.

A honlap kozlése szerint jelenleg 36 orszagbdl tobb
mint 58 000 beteg adatait rogzitették, ebbsl Magyaror-
szdg 291 beteggel vesz részt. Az adatok feldolgozasabol
csak 2017-ben 10 magas szinvonalt tudomanyos publi-
kacié sziiletett [33], emellett szdmtalan kongresszusi
eladds és poszter. Az Onkéntes adatrogzitésre (amely
parhuzamosan zajlik a rutin-betegellitis dokumentaldsa-
val, azt tehdt nem helyettesiti) azzal motivaljak a kezel6-
orvosokat, hogy a felhasznalobarit szoftverrel igyekez-
nek megkonnyiteni az adott beteg torténetének dttekin-
tését, valamint azzal, hogy ha egy tudomdnyos publika-
cidhoz a centrum dltal regisztralt betegek koziil kell6en
soknak az adatit hasznaltik fel, az automatikusan tars-
szerzGséggel jar.

Gyogyszeripari cégek altal létrehozott
adatbazisok

A multinaciondlis, elsGsorban gyogyszeripari cégeknek
anyagi érdekiik a lehetd legtobb informaciét megtudni a
sajat, illetve versenytarsaik termékeirdl, azok hatékonysa-
gardl, mellékhatdsairél, az ezt alkalmazé betegek prefe-
rencidirdl. Jogszabalyok azonban elGirjak (elsésorban az
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adatvédelemre vonatkozd passzusok), hogy a kényes
adatnak mindsiil6 informacidkat (ilyenck az egészségi al-
lapotra vonatkozok) fokozott védelem illeti meg, és igy
természetesen nem kozolhetdk harmadik féllel, kiillono-
sen nem gazdasigi szerepl6vel. Ez az ellentmondds szi-
gort szabdlyok lefektetésével azonban feloldhato, és erre
tobb miikodd példa is hozhato (lasd késGbb).

A gyogyszercég ilyenkor az Orszagos Tudomdinyos
és Kutatdsetikai Bizottsighoz (TUKEB) nyujt be egy
— szakmailag kell6en megalapozott — kutatdsi vagy be-
tegkovetési tervet, megindokolva, hogy milyen (tudo-
ményos vagy klinikai jelleg(i) kérdésre keresik a valaszt,
pontosan milyen paramétereket kivinnak rogziteni, és az
adatbiztonsig milyen garancidit biztositjak. Kedvezs el-
biralds esetén a cég (vagy egy altala megbizott kozvetitd
cég) megkeresi az ilyen betegeket ellatd, illetve gondozd
egészségiigyi szolgiltatokat, és az intézettel, valamint a
beteggel kozvetlen kapcsolatban 4ll6 orvosokkal szerzé-
dést kot az adatszolgaltatisra. Az intézményi etikai bi-
zottsag értesitése is sziikséges. A szerz6dés alapjan az
el6zetesen megadott kritériumoknak megfelel6 beteg
részletes felviligositasa és irdsos beleegyezése utin a kér-
déses paramétereket a kezelSorvos (vagy az 6 megbizott
adminisztratora) anonimizalt formaban rogziti a cég al-
tal fejlesztett és tizemeltetett — jellemzben jelszoval vé-
dett online — adatbazisban. Ezért az adatszolgiltatisban
részt vevs személyzet és az intézmény is anyagi ellen-
szolgaltatast kap, a szerz6désnek megfelelen. Az adatok
helyességét és teljességét rendszerint egy, a finanszirozé
gyogyszercég altal megbizott, erre szakosodott igyneve-
zett Contract Research Organisation (CRO) vallalkozds
ellendrzi rendszeresen. A bevitt adatok felett a megbizd
cég rendelkezik, feldolgozasuk és kozreaddsuk csak az &
irdsos engedélyével torténhet, tehat megismerhetségiik
igen korlitozott. A beteg természetesen indoklds nélkiil,
birmikor visszavonhatja az adatai kezeléséhez adott be-
leegyezését.

Ilyen adatbézis épitésére szamtalan nemzetkozi és ha-
zai példa van, gyakorlatilag az 6sszes gydgyszerkiprobi-
lasi vagy -utankovetési vizsgilat ilyen. Ezaltal teljesebb
kép nyerhetd a kérdéses betegpopuliciérodl, a készitmény
hatékonysagar6l és mellékhatdsairdl. Egy nemzetkozi
SM-kongresszuson bemutatott poszter szerint [34] pél-
ddul a magyar fingolimod-adatbdzis 475 beteg adatait
tartalmazza. A projekt célja a kezelés hatékonysaganak és
mellékhatasainak megitélése Otéves utinkovetés végén.
Mivel azonban mind a beteg, mind a kezelGorvos részé-
r6l onkéntes a kozremikodés, a regiszter valdszintleg
nem tartalmazza a fingolimoddal kezelt Osszes beteget.

Magyar adatbazisok

Az egészségiigyi finanszirozo, a Nemzeti Egészségbizto-
sitasi Alapkezeld a kotelez jelentések révén mind a jaré-,
mind a fekvébeteg-ellitisban részesiilé6 SM-paciensekrdl
informdciét kap (beavatkozisok, diagnédzisok kddjai),
tovabba az Elektronikus Egészségligyi Szolgaltatisi Tér
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bevezetésével a részletes zirdjelentés és ambuldnslap is
automatikus feltoltésre keriil az e-receptekkel egyiitt.
A szoveges formaban tarolt adatok feldolgozasa azonban
nehézkes, erGforras-igényes. Az informacié az llami hi-
vatal gondozdsa ald keriil, és az orszigosan Osszesitett
adatok kutatdsi céla felhasznalasa csak korlitozottan, az
AlapkezelG beleegyezésével és feliigyeletével, tovabba bi-
zonyos esetekben anyagi ellenszolgaltatasért cserében
lehetséges.

Szamos magyar SM-centrum is vezet adatokat a bete-
geirdl, de — vélhetSen eréforrashidny miatt — csak kevés-
bé strukturdlt médon (példdul Excel-tibldzat) és a napi
betegelldtdsi rutinra timaszkodva. Megjegyzendd, hogy
a2000-es évek elejéig a centrumoknak havonta kételezd
volt jelenteniiik a Jahn Ferenc Kérhdzban kijelolt felelGs-
nek az altaluk gondozott, immunmodulans kezelésben
részesiilé betegek teljes listajat (ennek kiilondsen akkor
volt még jelentsége, amikor példaul az interferonkeze-
lésre orszigos vardlista létezett). Ez a kotelezettség
azonban kés6bb, a terdpids paletta és az erre forditott
biidzsé novekedésével megszilint. Hasonloképpen, a na-
talizumabkezelés megjelenésekor az ennek alkalmazasara
kijelolt centrumok egy orszigos szakmai egyeztetés ér-
telmében e betegek adatait, allapotit az iMed-szoftver
segitségével a MSBase egyik alprojektjében (tgynevezett
Hungarian Natalizumab Cohort) rogzitették. Az egyre
tobb csatlakozé centrum és megnovekedett betegszam
mellett, tovabba a szakmai feliigyelet és motivacié hidnya
miatt (az adatszolgaltatas ugyanis onkéntessé valt) ezen
adatbazis néhiny év utin csonka maradt.

Jelenleg tehat nem Iétezik egységes, orszagos lefedett-
ségll magyar SM-adatbdzis, azonban ennek megteremté-
se a nemzetkozi trendeknek megfelel§en a Magyar Neu-
roimmunolégiai Tarsasdg kitlizott célja. Elnokségi
dontés sziiletett arr6l 2017-ben, hogy hazinkban a
Szegedi Tudomanyegyetem Neurolégiai Klinikdjan mdr
hasznalt SM-regisztert fogjuk bevezetni, amelyrél rész-
letes ismertetés jelent meg 2017-ben [5]. E regiszterhez
jelenleg 6nként csatlakozhatnak a SM-centrumok, ennek
cléfeltétele a helyi intézményi etikai bizottsdg engedélye.

Kovetkeztetések

A SM-betegek adatainak helyi gydjtése és rogzitése évti-
zedekre nyulik vissza, azonban az orszdgos lefedettségii
regisztereket f6ként az elmalt 15 évben inditottak el, fel-
ismerve azok jelentGségét. A mar mikodé adatbazisok
sokfélék, igy tobb szempont szerint csoportosithatok,
példaul a {6 finanszirozé alapjan (allami forras, nonprofit
SM-szervezet, tudomdinyos egyesiilet, gyogyszeripar)
vagy az adatkozlés motivacidja szerint (el6iras, klinikai
ellatasban segédlet, tudomanyos publikiciés lehet8ség).
A regiszterek manapsag anonimizaltak vagy pszeudoni-
mizdltak, tovibba webalaptiak, megteremtve ezzel az
adatok konny( hozziférhetéségének, naprakészen tartd-
sanak, gyors feldolgozisinak lehetSségét. Bizonyos
adatbazisokhoz maguk a betegek is csatlakozhatnak, és

informdcidkat rogzithetnek benniik, masokat csak az
egészségiigyi személyzet frissit, tobbnyire a beteg irisos
beleegyezését kovetSen. Az orszigokon dtivel§, nemzet-
kozi regiszterek az adatmennyiség novelése révén bé-
vebb tudomadnyos forrast jelentenek, amit az egységesi-
tett adatrogzités révén valdsitanak meg. Mindezen
szempontokat és a hazai realitisokat figyelembe véve
készitettiik el egy helyi SM-regiszter modelljét [35],
amely kihaszndlja a korszerd informatikai lehetGségeket.
A jov6ben azonban valészintleg egyre nagyobb szerep
jut a keletkez6 — akar egészségiigyi — informaciok feldol-
gozasiban az tgynevezett adatténak (data lake) [36],
amelybe a nyers, félig és teljesen strukturdlt adatok ve-
gyesen keriilnek be. Ez a ’big data’ projektek nélkiiloz-
hetetlen eleme, amelybe a kiilonb6z8 forridsokbdl szar-
mazé adatok eredeti formdtumukban keriilnek be.
Segitségével az adatokat nem kell egy elére definialt
adattirban elhelyezni vagy atalakitani, eziltal azonnal
hozzatérhetSk, amivel id6 és koltség takarithaté meg a
teldolgozasuk soran, emellett lehetSség nyilik az utdla-
gos, Ujabb és Gjabb szempontok szerinti elemzésiikre.
Az egészségligyl adatté hazai prototipusinak kidolgo-
zasa és megvaloOsitisa a Pécsi Tudomdnyegyetem és az
E-Group ICT Zrt. konzorcidlis egyiittmiikodésével
folyamatban van (InnoHealth Datal.ake GINOP-2.2.1-
15-2017-00067).

Anyagi tamogatis: A tanulminy alapjdul szolgil6 kuta-
tast az Emberi Er6forrasok Minisztériuma altal meghir-
detett Fels6oktatisi Intézményi Kivilosigi Program
timogatta, a Semmelweis Egyetem neurologiai témate-
riileti programja keretében.

Szerzdi munkamegosztas: 1. A., S. M., T. N.: Az adatbazis
létrehozdsa. Sz. M., M. P., B. D.: A koncepcié kidolgo-
zasa. B. D., I. A.; S. M., T. N.: A kézirat megszovegezé-
se és a tiblizat elkészitése. A cikk végleges valtozatat
valamennyi szerzé clolvasta és jovihagyta.

Erdekeltségek: A szerzéknek nincsenek érdekeltségeik a
cikkel kapcsolatban.

Ko6szonetnyilvanitas

Koszonetiinket fejezziik ki a Pdzmany Péter Katolikus Egyetem Jog- és
Allamtudoményi Kara munkatarsainak az adatvédelem és adathasznélat
jogi szempontjaival kapcsolatos eszmecseréért, valamint a Semmelweis
Egyetem Egészségiigyi Kozszolgalati Kardnak az anyagi timogatdsért.

Irodalom

[1] Feigin VL, Alemu Abajogir A, Hassen Abate K., et al, for GBD
2015 Neurological Disorders Collaborator Group. Global, re-
gional, and national burden of neurological disorders during
1990-2015: a systematic analysis for the Global Burden of Dis-
case Study 2015. Lancet Neurol. 2017; 16: 877-897.

ORVOSI HETILAP

2019 m 160. évfolyam, 4. szam



[2] Gustavsson A, Svensson M, Jacobi F, et al. Cost of disorders of
the brain in Europe 2010. Eur Neuropsychopharmacol. 2011;
21: 718-779.

[3] Bencsik K, Rajda C, Klivényi P, et al. The prevalence of multiple
sclerosis in the Hungarian city of Szeged. Acta Neurol Scand.
1998; 97: 315-319.

[4] Zsiros V, Fricska-Nagy Z, Fiivesi J, et al. Prevalence of multiple
sclerosis in Csongrad County, Hungary. Acta Neurol Scand.
2014; 130: 277-282.

[5] Benesik K, Sandi D, Biernacki T, et al. The Multiple Sclerosis
Registry of Szeged. [A Szegedi Sclerosis Multiplex Regiszter. ]
Ideggyobgy Sz. 2017; 70: 301-306. [Hungarian ]|

[6] Kurtzke JF. An evaluation of the geographic distribution of mul-
tiple sclerosis. Acta Neurol Scand. 1966; 42(Suppl 19): 91-117.

[7] Ebers GC, Sadovnick AD. The geographic distribution of multi-
ple sclerosis: a review. Neuroepidemiology 1993; 12: 1-5.

[8] Wikstrom J. Studies on the clustering of multiple sclerosis in Fin-

land II: microepidemiology in one high-risk county with special

reference to familial cases. Acta Neurol Scand. 1975; 51: 173—

183.

Doolittle TH, Myers RH, Lehrich JR, et al. Multiple sclerosis

sibling pairs: clustered onset and familial predisposition. Neurol-

ogy 1990; 40: 1546-1552.

[10] Flachenecker P, Buckow K, Pugliatti M, et al. Multiple sclerosis
registries in Europe — results of a systematic survey. Mult Scler.
2014;20: 1523-1532.

[11] European Multiple Sclerosis Platform. The voice of people with
MS in Europe. Available from: http://www.emsp.org/ [acces-
sed: July 16, 2018].

[12] European Register for Multiple Sclerosis. Available from: http://
www.emsp.org,/projects/eurems,/ [accessed: July 16, 2018].

[13] Rigshospitalet. The Danish Multiple Sclerosis Registry. Available
from: https://www.rigshospitalet.dk /english /departments/
neuroscience-centre /department-of-neurology/research /the-
danish-multiple-sclerosis-registry /Pages/default.aspx [accessed:
July 16, 2018].

[14] Brgnnum-Hansen H, Koch-Henriksen N, Stenager E. The Dan-
ish Multiple Sclerosis Registry. Scand J Public Health 2011;
39(Suppl 7): 62-64.

[15] Magyari M, Koch-Henriksen N, Serensen PS. The Danish Mul-
tiple Sclerosis Treatment Register. Clin Epidemiol. 2016; 549—
552.

[16] Koch-Henriksen N, Magyari M, Laursen B. Registers of multiple
sclerosis in Denmark. Acta Neurol Scand. 2015; 132(Suppl
199): 4-10.

[17] Andersen O. From the Gothenburg cohort to the Swedish mul-
tiple sclerosis registry. Acta Neurol Scand Suppl. 2012;
126(S195): 13-19.

[18] Hillert J, Stawiarz L. The Swedish MS registry — clinical support
tool and scientific resource. Acta Neurol Scand. 2015; 132(Suppl
199): 11-19.

[19] The Italian Multiple Sclerosis Register — Translating research
into health. Available from: https://registroitalianosm.it/en/
[accessed: July 16, 2018].

[9

—

OSSZEFOGLALO KOZLEMENY

[20] Flachenecker P, Stuke K, Elias W, et al. Multiple Sclerosis Regis-
try in Germany — Results of the Extension Phase 2005,/2006.
Dtsch Arztebl Int. 2008; 105: 113-119.

[21] MS Forschungs- und Projektentwicklungs-gGmbH. Das MS-
Register. Available from: https://www.msregister.de /ms-regis-
ter/das-ms-register,/ [accessed: July 16, 2018].

[22] MS Register. Help make sense of MS. Available from: https://
www.ukmsregister.org [accessed: July 17, 2018].

[23] NARCOMS Registry for Multiple Sclerosis. Available from:
https: //www.narcoms.org/ [accessed: July 17, 2018].

[24] Canadian Multiple Sclerosis Monitoring System Metadata. Avail-
able from: https: //www.cihi.ca/en/canadian-multiple-sclerosis-
monitoring-system-metadata [accessed: July 17, 2018].

[25] EDMUS. Your personal MS database. Available from: https://
www.edmus.org/ [accessed: July 17,2018].

[26] Confavreux C, Compston DA, Hommes OR, et al. EDMUS, a
European database for multiple sclerosis. ] Neurol Neurosurg
Psychiatry 1992; 55: 671-676.

[27] Kurtzke JF. Rating neurologic impairment in multiple sclerosis:
an expanded disability status scale (EDSS). Neurology 1983; 33:
1444-1452.

[28] The EDMUS Grading Scale (EGS/DSS). Available from:
https: //www.edmus.org/en/proj,/ms_egs.html [accessed: July
17,2018].

[29] Etude TYSEDMUS. Available from: https://www.edmus.org/
fr/studies/tysedmus.html [accessed: July 17, 2018].

[30] Observatoire Frangais de la Sclérose en Plaques. Available from:
http: //www.ofsep.org/en/ [accessed: July 17, 2018].

[31] MSBase. Neuro-Immunology Registry. Available from: www.
msbase.org [accessed: July 17, 2018].

[32] Hungarian natalizamab cohort. MSBase sub-studies. Available
from: https://www.msbase.org/sub-studies/ [accessed: July
17,2018].

[33] Kalincik T, Manouchehrinia A, Sobisek L, et al. Towards person-
alized therapy for multiple sclerosis: prediction of individual
treatment response. Brain 2017; 140: 2426-2443.

[34] Bencsik K, Biernacki T, Fiivesi J, et al. Interim data from the
Hungarian fingolimod registry (CFTY720DHUO1). EP1696.
ECTRIMS Online Library 2017; 199716.

[35] Iljicsov A, Sim6é M, Tegze N, et al. Multiple sclerosis in central
Hungary: experiences and future possibilities of developing a lo-
cal database. [Sclerosis multiplex a kézép-magyarorszagi régio-
ban: a helyi adatbazisfejlesztés tapasztalatai és jovGbeli lehets-
ségei.] Orv Hetil. 2019; 160(4): 131-137.

[36] Inmon B. Data lake architecture: designing the data lake and
avoiding garbage dump. Technics Publications, Basking Ridge,
N7, 2016.

(Bereczki Daniel dr.,
Budapest, Balassa u. 6., 1083
e-mail: bereczki.daniel@med.semmelweis-univ.hu)

Acikk a Creative Commons Attribution-NonCommercial 4.0 International License (https:/creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0) feltételei szerint publikalt
Open Access kdzlemény, melynek szellemében a cikk nem kereskedelmi célbél barmilyen médiumban szabadon felhasznalhatd, megoszthato és Ujrakdzélhets,
feltéve, hogy az eredeti szerzd és a kozlés helye, illetve a CC License linkje és az esetlegesen végrehajtott médositasok feltiintetésre keriilnek.

2019 m 160. évfolyam, 4. szam

ORVOSI HETILAP



