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Beyezetés: A rutin-betegellatds soran keletkez8 adatok tobbféle digitdlis és papiralapt rendszerben jonnek létre, egy
adott beteg gondozisa soran el6keresésiik nehézkes. A sclerosis multiplex (SM) a fiatalkorban jelentkez6 leggyako-
ribb neuroldgiai betegség, jelentSs egészségiigyi és gazdasagi kovetkezményekkel.

Céllitiizés: Célunk egy jol hasznilhatd, kell6en részletes adatbdzis létrehozasa, mely gyorsan hozziférhet6vé teszi a
SM-beteg adatainak attekintését, rogzitését és elemzését. Helyi regiszteriink 1étrehozasidnak tapasztalatai alapjan dol-
gozzuk ki egy korszerd adatbazis modelljét.

Modszer: Az adatbazis alapjat Excel-programban hoztuk létre, majd a nemzetkozileg is haszndlt iMed-rendszerben
dolgoztunk. A regiszterben az alapadatok mellett rogzitettiik a megjelenéseket, a relapsusokat, a kiséré betegségeket,
az MRI, liquor-, kivaltottvalasz- és egyéb laboratoriumi vizsgalatok leletét, a gydgyszeres és nem gyogyszeres kezelé-
seket.

Eredmények: Az adatbizis jelenleg 316 beteg adatit tartalmazza. MRI a betegek 96%-4anil, liquorvizsgalat 45%-nal
tortént. A SM-altipusok kozott a betegség kezdetekor a primer progressziv kérforma ardnya 9%. A kérlefolyas soran
immunmoduldns kezelésben a betegek 82%-a részesiilt.

Kovetkeztetés: Az adatbevitel jelenlegi ,,hagyomdnyos” médszere id6igényes, a manudlis adatbevitel és a PDF forma-
tumban torténd adatexport (leletek) a mai informatikai lehetGségek mellett elavultak. A korszerd és mind klinikai,
mind kutatdsi célokra alkalmazhaté, helyi betegségspecifikus adatbazis folyamatos és nagyrészt automatikus adatbevi-
telt igényel. Ehhez elvaras az egységes dokumentacios nyelv és struktura kialakitasa és a kiilonboz6 digitalis rendsze-
rekben rendelkezésre all6 informdciok automatizalt dtemelése. A mindezt teljesitS leend§ regiszter miikodési modell-
jét mutatjuk be, amely egy egészségiigyi adattéra épiil.
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Multiple sclerosis in central Hungary: experiences and future possibilities
of developing a local database

Introduction: Data during routine patient care are created in multiple digital and paper-based hardcopy systems,
therefore their retrieval is cuambersome in the follow-up of patients. Multiple sclerosis is the most prevalent neuro-
logical disorder in the young age, with major consequences on health and socio-economic status.

Aim: We set forth to create a user-friendly, detailed local database where it is easy to access, register and analyze data.
Based on our experiences during building this registry, we develop the model of a modern type of database.
Method: First we established a local registry in Excel, then data were transferred to the worldwide used iMed system.
Separate pages were used to register basic data, follow-up visits, relapses, accompanying diseases, results of neuroim-
aging, cerebrospinal fluid, evoked response and other tests, pharmacological and non-pharmacological treatments.
Results: The database currently contains data of 316 patients. MRI was performed in 96%, cerebrospinal fluid ex-
amination in 45% of the patients. The rate of primary progressive disease at disease onset is 9%. Disease modifying
treatments were applied in 82% of the patients.
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Conclusion: The traditional manual data entry and data export in PDF format is obsolete and time-consuming. The
development of local disease-specific databases appropriate for clinical and research purposes requires continuous and
mostly automatic data entry. In future local registries the establishment of uniform documentational language and
structure, and automatic transfer of information among different digital systems are required. We present the model

of such a registry, which is based on a healthcare data lake.
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Roviditések

BNO = betegségek nemzetkozi osztilyozisa; EDSS = (Expand-
ed Disability Status Scale) Bévitett Rokkantsagi Allapot Skila;
eMedSol = (e-MedSolution) koérhazi informéciés rendszer;
EUReMS = (European Register for Multiple Sclerosis) Euro6-
pai SM Regiszter; GDPR = (General Data Protection Regula-
tion) eurdpai adatvédelmi rendelet/szabdlyzat;
GLIMS = (General Laboratory Information Management Sys-
tem) Altalinos Laboratériumi Informicidkezels Rendszer;
iMED = (Innovation Medicine Program) Innovaciés Orvostu-
domdnyi Program; MSBase = (multiple sclerosis base) sclerosis
multiplex bizis; MRI = (magnetic resonance imaging) magne-
sesrezonancia-képalkotas; SM/MS = (multiple sclerosis) scle-
rosis multiplex; SWOT = (strengths, weaknesses, opportuni-
ties, threats) er@sségek, gyengeségek, lehetGségek, veszélyeztet
tényez6k; TUKEB = Tudomanyos és Kutatisetikai Bizottsdg

altalanos

A rokkantsag hatterében a leggyakrabban idegrendszeri
betegségek dllnak, és ezek a kérképek a masodik leggya-
koribb haldlokként szerepelnek, viligszerte a halalesetek
egyhatodit okozva [1]. Gustavsson és mtsai szisztemati-
kus osszefoglaléja a magyarorszagi sclerosis multiplexes
(SM) betegek szamat 6200-ra becsiili, és Magyarorsza-
gon a vizsgalt 12 idegrendszeri betegségcsoport koziil az
egy betegre jutd koltséget a SM-betegeknél becsiilik a
legnagyobbra [2]. Szamos orszigos és nemzetk6zi SM-
adatbazis 1étezik [3]. Hazankban a sclerosis multiplexes
betegek ellitisanak szervezése 31 SM-centrumban tOr-
ténik. A centrumok egyrészt helyi adatbazisokat hoznak
létre sajat betegeik kovetése céljabol, mdsrészt jelenleg
zajlik az egységes orszdgos SM-regiszter kiépitése [4].
Ennek hidnyidban egyel6re nem ismert hazankban példa-
ul sem a SM-betegséggel él6k pontos szama, sem ellata-
suk direkt és indirekt koltsége. Az el6bbire Csongrad
megyei felmérés [5, 6] sorian szdmolt prevalencia
(83,7/100 000) alapjan kovetkeztethetiink extrapolaci-
oval, az utobbit illetéen pedig kérdbives felmérés késziilt
2009-ben [7]. Tobbek kozott ¢ kérdésekre is valaszt ad-
hat egy részletes, orszagos SM-regiszter. Ennek kiépité-
sén tal fontos lenne nemzetkodzi SM-regiszterckhez tor-

ténd csatlakozds, hogy a magyarorszagi adatok kozvetle-
niil is integral6édhassanak a nemzetkozi kutatdsokba.

A Semmelweis Egyetem Neurolégiai Klinikajan a SM-
centrum hdrom szakorvosa egyiitt kortilbeliil négyszaz
beteget gondoz demyelinisatiés kozponti idegrendszeri
korkép miatt. E betegek egy része, betegségiik stidiuma-
tol fiiggben, csak évente egyszer vagy még ritkabban je-
lenik meg ambulans vizsgilaton, mig az immunmodu-
lans kezelésben részesiil6k legalibb haromhavonta
jonnek kontrollvizsgalatra.

A rutin-betegellatas sordn egy betegrdl is szamos adat
(tobbek kozott klinikai, laboratériumi, képalkotd) kelet-
kezik, amelyek archivilisa egyrészt jogszabalyi eldirds,
masrészt feldolgozasukkal orvostudomanyi, epidemiol6-
gial, egészséggazdasigi kérdésckre kaphatunk valaszt,
igy az ilyen adatbazisok és regiszterek jelentSs erGforrast
képviselnek. A feldolgozis elSfeltétele azonban az ada-
tok strukturalt rogzitése és naprakész frissitése.

Jelen munkdnkban bemutatjuk egy helyi betegregisz-
ter kialakitdsit és annak nehézségeit. Osszehasonlitjuk
tovabbad a jelenleg szokdsosan alkalmazott betegségspe-
cifikus adatbazis-fejlesztés hagyomdanyos [épéseit egy in-
formatikai lehetGségeket sokkal jobban kihasznald, rész-
ben automatizalt, korszer(i adatbizis modelljével. Ez
utébbi fejlesztése soran a tavlati cél olyan informatikai
rendszer felépitése, melyben a rutin-betegellatds soran a
helyi digitalis betegnyilvintartasi informatikai rendszer-
ben képz&ds adatok intézményi szintd ,adattoba” ke-
riilnek, ahonnan egyszertien dtemelhetSk vagy automati-
kusan atkeriilnek a betegségspecifikus helyi regiszterbe.

Betegek és modszer

Betegek

A Semmelweis Egyetem Neuroldgiai Klinikjan a helyi
adatbazis l1étrehozasira egy rendszeres gondozasban ré-
szesiil§ betegesoportot vilasztottunk ki, akik SM miatt
kertiltek a latotertinkbe az elmult tiz év soran. Mivel e
kérkép ellatdsa orszdgosan centrumokba szervezett, a
Klinika Neuroimmunolégiai Szakrendelésére Budapest
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és Pest megye egészébdl jarnak betegek. E betegség je-
len ismereteink szerint nem gyogyithatd, azonban a pa-
ciensek egy csoportjinak tartds gyogyszeres kezelés java-
solt, {gy ez évekig—évtizedekig tartd gondozist és
rendszeres ambulins vizsgilatot igényel — emiatt egy
személy adatainak valtozasarél hosszmetszeti képet kap-
hatunk.

Informatikas hattér

A Semmelweis Egyetemen a betegellatas informatikai és
adminisztrativ hitterét a MedSol, a Neurolégiai Klinikidn
ezen belil az eMedSol nyijtja, a belépés egyedi jelszdval
védett. Az orvos—beteg talalkozérol késziilt ambulanslap
vagy zardjelentés PDF formatumban keril archivalisra
és kereshetd vissza. Mind az ambuldns, mind a fekvébe-
teg-esethez a nemzetkozi kddokat hasznalva rogzitjiik a
betegségnek, allapotnak megfelel6 BNO-kédot. Techni-
kai konnyebbséget jelent pacienseink visszakeresésében
az informatikai rendszerbdl, hogy a SM-hez egyetlen
BNO-kéd tartozik (G35HO0). Az eMedSol segitségével
lehet vizsgalatokat (labor, MR, egyéb képalkotok, konzi-
liumok) rendelni, és ezek eredménye (lelet) a kezelSor-
vos szamara PDF-ben jelenik majd meg.

Az Egyetemen belil késziilt laborvizsgalatok dontd
részét a Laboratériumi Medicina Intézet végzi el. A vizs-
galatok els6dleges eredményei kiilon informatikai rend-
szerben (GLIMS) jelennek meg, amelyek masodlagosan,
PDF formatumban keriilnek at a MedSolba. A Neurol6-
giai Klinika liquorlaborjaban késziil a gerincviz elemzése.
Az eredményeket évtizedekig papiralapon, az utébbi
években mir elektronikusan archivéljik.

Az Egyetemen késziilt képalkotd vizsgalatok (koztiik
az MR) képanyaga egy kozos, webalapt rendszeren
megtekinthetd (jelszéval védett hozzaféréssel), azonban
a MedSolba csak az irasos lelet keriil (PDF formatum-
ban), amely lényegesen kevesebb informaciét tartalmaz.
A képanyag kozvetlen feldolgozasihoz, elemzéséhez al-
taldban specidlis és driga szoftverek nyudjtanak segitséget
a radiol6gusoknak és kutatoknak.

Az adatbizis-fejlesztés modszere

Az adatbazis fejlesztése soran elsé 1épésben, kordbbi ta-
pasztalataink alapjan, az iMed-rendszerre esett a valasz-
tas. Ennek el6nyei, hogy ingyenesen elérhetd és frissithe-
t6, felhaszndlobarit és grafikus megjelenitést ad az egyes
betegek kértorténetérdl. A hatékony adatbevitel érdeké-
ben az iMed-szoftvert az MSBase Alapitvany honlapjarél
3 kiillonboz6 klinikai szamitogépre telepitettiik. Az ada-
tok biztonsdgit jelszavas belépés segiti. A program az
adott szamitégépen hoz 1étre egy konyvtirat, és tarolja a
bevitt adatokat — ennek hatranya, hogy hardverprobléma
esetén ezen adatok elveszhetnek. A rogzitett adatok ano-
nimizaltan, Excel-formitumba exportilhaték. Emellett
lehetGség van arra, hogy az adatokat, szintén névteleniil,
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az MSBase webes feliiletének segitségével nemzetkozi
adatbazisba feltoltsiik.

Az iMed-program segitségével egy beteghez rogzithe-
t6k tobbek kozott az alapvet$ szociografiai jellemzdk
(csalddi helyzet, szirmazasi orszdg, lakhely), a kisér§ be-
tegségek és az ezekre szedett gydgyszerek, a terhességek
id6pontja és kimenetele, a fizikilis vizsgilat eredménye
(testmagassag, teststly, vérnyomas, pulzus), a sclerosis
multiplex tiineteinek kezdete és azok id6beli alakuldsa
(példaul relapsusok, EDSS-érték), az elvégzett eszkdzos
vizsgilatok idSpontja és eredményei (MR-, liquor-,
elektrofiziologiai vizsgilatok, laborvizsgalatok), az alkal-
mazott kezelések (hatéanyag, id6pont, dézis), azok eset-
leges mellékhatasai, az ambulans vizitek és korhdzi benn-
fekvések idGpontja.

Az adatbazis kialakitasakor a jelenlegi fazisban nem to-
rekedtiink teljességre, hanem kivalasztottunk néhany re-
levans adatot (tiinetkezdet, relapsusok, kisér6é betegsé-
gek, MR-vizsgilatok, liquorvizsgilat, elektrofiziol6giai
vizsgalat, SM-terapia, ambuldns és fekv§ esetekhez tarto-
z6 EDSS-érték), amelyeket minden beteghez regisztral-
tunk. A tobbi, rendelkezésre all6 informécioval az adat-
bézis a késGbbiekben tetsz6legesen bévithetd.

A rutin-betegellatisban alkalmazott betegdokumentd-
ci6s rendszerben (MedSol) archivalt klinikai, radiol6giai
és laborleletek, tovabba a liquorvizsgalat leletei jelenleg
egymdssal automatikusan nem egyesitheté formaban all-
nak rendelkezésre. Ezeket tehdt manudlisan, a MedSol-
ban archivalt PDF-dokumentumokbdl kell visszakeresni
és atvinni az iMed-formatumba.

Az adatbazis-fejlesztés modellje

Az MSBase nemzetkozi halézathoz mar kordbban re-
gisztraltuk a Neurologiai Klinika SM-centrumat, igy a
honlapjukra belépve a sziikséges szoftvert (iMed) ingye-
nesen telepiteni tudtuk. Az iMed angol nyelvd, és bar
felhaszndlobarit a megjelenitése, a helyes adatrogzités
moédjit meg kell tanulni. Az eMedSol megnyitdsaval par-
huzamosan az iMed-szoftvert is megnyitottuk, és el6-
szOr a MedSol-bdl kerestiik ki a listinkon szerepld bete-
get. A beteg MedSol-ban fellelheté ambulanslapjait és
zardjelentéseit, valamint vizsgalati leleteit egyenként
megnyitva jutottunk az archivalt PDF formidtuma adat-
forrashoz. Ezekbdl a szovegekbdl kellett kikeresni a rele-
vans informdcidkat, majd ezeket az iMed formdtumara
moédositva ott manudlisan rogziteni. Nyilvinvalé médon
¢z idGigényes és nem automatizdlt folyamat, amelyet to-
vabb bonyolit, hogy sem a leleteknek, sem az ambulans-
lapoknak nem egységes a formdtuma, illetve néha a kere-
sett adat hidnyzik (példaul a beteg aktuilis neuroldgiai
llapotit titkrozé EDSS-érték, amelyet azonban a részle-
tes statusbdl utdlag kell kiszamolni; vagy a koponya-
MR-en lithaté T2-laesiok pontos szdma stb.). A liquor-
vizsgilat eredménye vagy koriabban rogzitésre keriilt a
szoveges MedSol-dokumentacidban, és igy onnan dtve-
hetd, vagy a papiralapt archivumunkbdl kellett kikeresni
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¢és onnan bevinni az iMed-be. Rendszeresen szembesiil-
tiink azzal, hogy bar bizonyos adatokrél tudjuk, hogy
léteznek (példaul MR-vizsgalat késziilt), azok részletei
nem dllnak rendelkezésre a MedSol-dokumentaciéban.
Ez els6sorban az Egyetemen kiviil késziilt vizsgalatok
(MR, labor) eredményeire vonatkozik, amelyek a beteg
tulajdonat képezik, és annak teljes kord atemelése példa-
ul egy ambulanslapra nem oldhaté6 meg automatikusan
(csak kézzel beirva). Az adatforgalom folyamatdbrajit az
1. dbran foglaljuk Gssze.

Az adatbazis kialakitasa a Semmelweis Egyetem Etikai
Bizottsigianak engedélyével tortént (a TUKEB-engedély
szdma: 229-2017).
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Eredmények

A helyi vegiszterben szeveplo adatok attekintése

Kell6en részletes, illetve friss adatokra torekedve, az
adatbdzishoz a Neuroimmunolégiai Szakrendelésen az
elmalt 10 évben SM miatt vizsgalt betegek koziil csak
azokat vettiik figyelembe, akik legalabb hirom alkalom-
mal megjelentek, és ebbdl legalibb egyszer az elmult 5
év soran. Koziilik is csak 80% esetében teljesiilt az, hogy
évente legalabb egyszer kontollra jottek, a tobbiek neu-
rologiai dllapota feltételezhetSen vagy ,,tal j6” ahhoz,
hogy indittatast érezzenek jelentkezni, vagy ,,tal rossz”

Betegvizsgalat

Beteg szubjektiv

(életminGség,
faradékonysag stb.

észlelései

Egyéb (pl. kilsd,
liquor, genetika stb.)
laboratériumok
leletei papiralapon

Manualis adatbevitel
(anamnesis, status,
vélemény, javaslat,
vizsgdlatkérések)

Koézponti
Laboratérium
vizsgdlataihoz kiilén
szoftver

4

| Manualis adatbevitel

Képalkotdk
megtekinthet6k
webalapu rendszerben
(DICOM formatum)

\/

PDF formatum

N

N

MedSol,
eMedSol

U

PDF formétum

U

(GLIMS)

PDF formatum

&

Manualis adatbevitel |

)

Konziliumok

| Manualis adatbevitel

| Manualis adatbevitel |

{

Manualis
lekérdezés

Helyi SM-
regiszter

—

Egyéb MSBase-
projektek

1. 4bra

]

iMED-szoftver

o

Hungarian
Natalizumab Cohort

A ,hagyomdnyos” helyi SM-regiszter folyamatibraja. Jellegzetes a kiilontéle szoftverek alkalmazdsa, a PDF formdtumban torténd adatforgalom,

a jelentds humdnerdforrds-sziikséglet és az idGigényes manudlis adatbevitel
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ahhoz, hogy fizikailag eljussanak a rendelésre. Az adat-
bdzisban jelenleg 316 SM-beteg adata elemezhets. A
modellhez tervezett és a ténylegesen rendelkezésre alld
adatokat az 1. tablazat foglalja 6ssze, a betegcesoport jel-
lemz8it a 2. tablazatban mutatjuk be.

Betegeink kozott a nék szdma jelentdsen nagyobb. Az
atlagos betegségtartam 13 év. A betegségkezdetrdl 262
beteg esetében volt megbizhat6 informacionk, ez alap-
jan a primer progressziv kérforma ardnya 9%. A SM diag-
noézisit MRI-vizsgilattal az esetek 96%-4dban erdsitettiik
meg, mig liquorvizsgilat az esetek felében tortént. A
betegek donts tobbsége immunmodulans kezelésben ré-
szesiilt. Rendszeres neurolégiai ellenérzésen (évente leg-
alabb egy kontrollvizsgilaton) a betegek 80%-a vett
részt.

Megbeszélés

A hagyomdnyos modszerrel (manudlis adatbevitel) ké-
sziilt regiszteriinkben 316 beteg adatai szerepelnek. A
SM diagnézisit megbizhaténak tartjuk, mert 96%-ban
MRI-vizsgalatok timasztottak ald. Mivel a SM diagnosz-
tikai kritériumaiban ma mar csak kiegészit§ szerep jut a
liquorvizsgalatnak, ezzel 6sszhangban betegeink 45%-
anal tortént ez meg, amely magasabb ariny példaul az
Amerikai Egyesiilt Allamokban kézoltnél (2010 és 2014
kozott 21,7%) [8].

A regiszterben rogzitett betegeink korében a né6 : férfi
arany 1,95 : 1, amely némileg alacsonyabb a Csongrad
megyei adatndl [6]. Betegeink dtlagos életkora 42 év, ez
nem kiilonbozik a férfiak és a n6k korében. A primer
progressziv korlefolyast mutaté paciensek aranya 9%, ez
a Csongrad megyei 6%-os értéknél magasabb [6], és
megfelel a nemzetkozi ardnyoknak, ami 7,3% és 11% ko-
zott valtozik [9]. Azonban mig a nék korében 5,7%, ad-
dig a férfiak kozt 16% az el6fordulasa a betegeink kozott.
A betegségtartam dtlagosan 12,9 év volt, és ennek soran
a betegek 82%-a részesiilt valamilyen immunmodulins
kezelésben, ami megegyezik a svijci regiszter mutatdja-
val (81,7%) [10].

A helyi SM-centrumok érdeke betegeinek folyamatos
és a legfrissebb adatokat is tartalmazé nyilvantartdsa, ami
kutatdsi és klinikai célokat is szolgil. Hazankban a 2000-
es évek elejéig kotelezs volt havonta jelentést kiildeni az
immunmodulans kezelésben részesiil§ betegekrdl a Jahn
Ferenc Kérhiz SM-centrumdba, ez kés6bb megszakadt.
A Magyar Neuroimmunolégiai Tarsasig deklaralt célja,
hogy egységes és teljes korli orszagos SM-regiszter joj-
jon létre, amelynek részletes kereteir6l mar zajlanak az
egyeztetések. Az orszigos és nemzetkozi adatbizisok
egyik f6 hozadéka az, hogy mig a multicentrikus rando-
mizalt kontrollilt klinikai vizsgilatok a teripids beavat-
kozasok hatasossagardl (,efficacy”) adnak informaciét, a
sok éven 4t gytdjtott ,real-life” adatok tobb tizezer bete-
gen torténd szisztematikus elemzése alkalmas lesz a kii-
16nb6z6 kezelési eljarasok tényleges hatékonysiaganak
(eftectivity”) megitélésére is.
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1. tablazat | A helyi SM-regiszter alapjellemzsi
Tényezb Tervezett/vart  Tény Megjegyzés
éreék
Bevitt 300 316 A gondozis
betegszam megszakadhat
MRI-lelet 300 (100%) 307 (96%) Atlag 4,7
MRI/16
(1446 db)
Liquorlelet 50% 145 beteg
(45%)
Terapiamodali- 100% 100%
tas
Legaldbb 100% 257 (80%) ,, L'l rosszul”
évente kontroll és ,tal jol”
levék

MRI = miégnesesrezonancia-képalkotds; SM = sclerosis multiplex

2. tablazat | A helyi betegcesoport jellemzdi

Viltozo Férfiak No6k Teljes csoport

(n=107) (n=209) (n=316)

Eletkor 41,6 +9,8 422+ 10,9 42,0 = 10,6
(atlag + SD)

Betegségtartam 11,8 £ 7,8 134+ 8,3 129+ 8,2
a tiinetkezdet-

tol (év, atlag +

SD)

Betegségkez- 73/14 165/10 238/24
det*

(CIS/PP)

Immunmodu-  80% 83% 82%

lins kezelésben
részesiilt (%)

CIS = klinikailag izolalt szindréma; PP = primer progressziv korforma;
SD = standard deviicié

*A betegség kezdetérsl 262 piciens esetében van pontos informdcionk.

A helyi SM-regiszterek létjogosultsiga azonban gya-
korlati szempontok miatt valtozatlanul fennall. Korab-
ban — elsGsorban emberieréforras-hiany és a technikai
feltételek hidnya miatt — erre dontéen egyszeri Excel-
tablazatokat haszndltak, amelyek elsésorban a betegek
azonositasat és terapids csoportokba gytjtését szolgaltak,
nem pedig klinikai allapotuk részletes kovetését. Ezt né-
hany centrumban (példaul a Szegedi Tudomdinyegyetem
Neurolégiai Klinikdjan [4]) mar felvaltotta egy webes
alapu, részletesebb elemzést lehet6vé tevd regiszter, ez
azonban még nem vilt dltaldnossa.

A Szegeden vagy az altalunk alkalmazott szoftver — a
tobbi hasonléval egytitt — jelent8s elérelépést jelent a he-
lyi adatbazis-épités felé, de tovabbra is nagy a huméners-
forras igényiik, mert a legtobb adatot manudlisan kell
kikeresni és rogziteni, folyamatosan vagy rendszeresen,
hogy naprakészek maradjanak az informaciok. Ezeket a
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3. tablazat A ,hagyomanyos” helyi betegregiszterck jellemz8inek ossze-
foglaldsa
Bels6  Erdsségek Gyengeségek
— Tételenként kontrolldlt — Intenziv munkaerdigény
adatbevitel — Nem automatizalhaté

— A bevitt adatok kozvetlen
ellenérzése a forrasdoku-
mentumokban

— Elvégezhet6 a hagyoma-
nyos informatikai hattér
alkalmazasaval (példaul
Excel)

— Igény szerint kiegészithetd
4j szempontokkal

— Rugalmas, barmikor
definialhaté szempontok
szerinti levilogatas

— Nem folyamatos

— Er6ésen motivaciéfiiggd

— Nem webalapt

— Lokalis adattarolds miatt
az adat elveszhet

Kils6  Lehetdségek
— Kiils6 munkaerd bevondsa
lehetséges (példaul
tudomdnyos didkkori
hallgaték)

Veszélyeztetd tényezik

— A megsz(in motivicié
az adatbazis toltését
veszélyezteti

SM-regisztereket ,hagyomanyos” tipus néven Osszefog-
lalva, elvégeztiik a SWOT-elemzésiiket (3. tablazat).

A helyi SM-adatbazis létrehozasa (a jelen esetben a
Semmelweis Egyetem Neurolédgiai Klinikdjan) az elsé 1é-
pése annak a folyamatnak, amelynek tdvlati célja egy
olyan helyi regiszter kifejlesztése, mely 0ssze van hangol-
va a digitdlis betegnyilvantartisi rendszer (jelenleg a
MedSol) adataival. Ezen tervezett korszert adatbazis fo-
lyamatdbrajit mutatjuk be a 2. dbrin, és SWOT-elemzé-
sét a 4. tablazatban.

A modell kidolgozisakor azt tartottuk szem el6tt,
hogy olyan informatikai rendszerre van igény, amelyben
kikiiszobolhetSk lesznek a ,,hagyomanyos” adatbazisok-
ban jelentkez6 technikai problémadk. Ilyen példaul a PDF
formdtumban torténd adatforgalom, a betegdokumen-
ticié nem egységes formatuma/tartalma, az intézmé-
nyen beliili informatikai alrendszerek inkompatibilitdsa,
a hardverhiba miatt torténé adatvesztés stb. A korszerd
regiszter joval kevesebb kézi adatbevitelt igényel, mert a
kilonb6zé adatforrisokbdl (4llapotleirasok, labor, képal-

Betegvizsgalat

Egyéb (pl. kils6,
liquor, genetika stb.)
laboratériumok
leletei papiralapon

Manualis adatbevitel
(anamnesis, status,
vélemény, javaslat,
vizsgalatkérések)

U

Kdzponti
Laboratérium
vizsgalataihoz kilon
szoftver

(GLIMS)

| Manualis adatbevitel

%ﬂ

Képalkotdk
megtekinthet&k
webalapti rendszerben
(DICOM formatum)

MedSol,
eMedSol

&

Automatikus
online adatbevitel

| Manualis adatbevitel |

Automatikus
online adatbevitel
(képi anyag és PDF
lelet)

4

| Automatikus online adatexport |

4

Betegségspecifikus
interfész az online
lekérdezéshez

Helyi SM- <:|

regiszter

—

Konziliumok

Beteg szubjektiv
észlelései online
(életmindség,
faradékonysag stb.)

Automatikus Automatikus
kontrollalt online kontrollalt online
adatexport adatimport

2. ibra

IV

Kooperalé SM-adatbazisok

adatkinyeréshez, illetve a folyamatos adatfrissiilés

A korszert helyi SM-regiszter folyamatabraja. Jellegzetes az automatizdlt online adatdramlas, betegségspecifikus interfész az online adatbevitelhez és
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4. tablazat Az Gj megkozelitést adatbizis-épités jellemzdinek osszefogla-
ldsa
Bels6  Erdsségek Gyengeségek
— Automatikus és folyamatos — Specidlis szoftverfejlesztési
adatatvitel egyéb igény
rendszerekbdl — Er&s informatikai hattér
— A fejlesztést kovetSen kis kell
emberieréforras-igény — A GDPR betartdsa
— Fenntartasa kevésbé nehezebb az online
motiviciofiggd rendszer miatt
Kiils§  Lehetdségek Veszélyeztetd tényezik
— Gyakorlatilag korlatlan — Kiils§ informatikai
mérethatar tamadasok lehetGsége

— Elektronikus rekordok
elvesztésének lehetGsége
— Illetéktelen adathasznélat

— Kozvetlen adatbevitel a
betegek részérdl

— Orszigos/nemzetkozi
regiszterckhez torténd
online csatlakozds
kétiranyt adatforgalommal

GDPR = eurdpai dltalinos adatvédelmi szabdlyzat

kotd) online, val6s id6ben (,,real-time”) és automatiku-
san jutnak az informdaciok a webalapt adatbazisba. A re-
giszter f6 forrasa az adatokat eredeti formdtumban tirold
ugynevezett adattd, ahova a betegellatis soran keletkezd
informacié (automatikusan) mentésre keriil, majd onnan
utdlag, Gjabb és Gjabb szempontok szerinti elemzésre
konnyen elShivhat6. Megtfelel6 kontroll mellett lehet6-
ség lesz a betegek részérdl kozvetlen adatbevitelre is a
regiszterbe, és megoldhaté a helyi és a kozponti (orsza-
gos és nemzetkozi) adatbizisok kozotti kétiranya adat-
aramlds. Megoldand6 a személyes adatok védelmének
biztositasa, és egyértelmten rogziteni kell a klinikai és
kutatdsi céla adatfelhasznalas elveit és szabdlyait. Az
egészségiigyi adattd hazai prototipusanak kidolgozasa és
megvalositasa a Pécsi Tudomanyegyetem és az E-Group
ICT Zrt. konzorciilis egyiittmiikodésével mar folyamat-
ban van (InnoHealth Datalake GINOP-2.2.1-15-
2017-00067).

Anyagi tamogatds: A tanulmany alapjdul szolgil6 kuta-
tast az Emberi Er6forrasok Minisztériuma altal meghir-
detett Fels6oktatisi Intézményi Kivilosigi Program
timogatta, a Semmelweis Egyetem neuroldgiai téma-
teriileti programja keretében, emellett a Semmelweis
Egyetem Egészségiigyi Kozszolgdlati Kar nygjtott anya-
gl timogatist.

Szerzdi munkamegosztas: S. M., 1. A., T. N.: Az adatbazis
létrehozisa. Sz. M., M. P., B. D.: A koncepcié kidolgo-

EREDETI KOZLEMENY

zasa. B. D.: A statisztika elkészitése. B. D., 1. A., S. M.,
T. N.: A kézirat megszovegezése és az abrik elkészitése.
A cikk végleges viltozatat valamennyi szerzé elolvasta és
jovihagyta.

Erdekeltségek: A szerzéknek nincsenek érdekeltségeik a
cikkel kapcsolatban.

Ko6szonetnyilvanitas

Koszonetiinket fejezziik ki a Semmelweis Egyetem Egészségiigyi Koz-
szolgdlati Kardnak az anyagi timogatdsért.
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