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Eloszo6 a regiszterekkel foglalkozo
tematikus szamhoz

Az orvostudomidny fejlédése alapvetéen megvaltoztatta
a legtobb betegség korlefolyasat, és ma a sztiletéskor var-
hat¢ élettartam a 200 évvel korabbinak a dupldja. A fej-
16dés tobbek kozott az alapkutatds, a randomizalt tanul-
manyok, valamint az epidemiolégiai vizsgalatok eredmé-
nyeinek koszonhets. Az 1948-ban elkezdett Framin-
gham Heart Study tekinthet§ az elsé epidemioldgiai
vizsgdlatnak. A sokszor idézett tanulmdnyban 5000 la-
kosnak és azok leszarmazottainak a vizsgilata és hossza
tava kovetése alapjan megallapitottak, hogy a magas vér-
nyomas, a koleszterinszint, a dohanyzas, az obesitas és a
cukorbetegség a koszoruér-betegség kockazati tényezdi.
Eltelt néhdny évtized, és ma mér az is bizonyitott, hogy
e tényezOk elimindlasaval/kezelésével csokkenthetd a
koszortér-betegség gyakorisaga és a halalozas. A klinikai
orvostudomanyban az a célunk, hogy az adott beteget
meggyogyitsuk, az epidemiolégiai kutatdsok sorin a
Hlakossagi szintd megel6zés és gyodgyitds” lehetGségeit
keressiik. A populacios adatok sztirévizsgalatok, illetve
regiszterek miikodtetésével ismerheték meg. Erdemes
felidézni az ilyen iranya adatgytjtés néhany epizddjat.
Az egyik korai példa erre a tridenti zsinat (1563): itt szii-
letett az a dontés, hogy a katolikus egyhdz nyilvantartja a
szliletéseket. Svédorszigban az anyakonyvezést, a sziile-
tések, a hazassagok és a halalozasok kotelezd nyilvantar-
tasat 1686-ban vezették be, és ez azota folyamatos. Az
els6 népszamlalasra 1801-ben Anglidban keriilt sor.
Magyarorszigon 1895-6ta van dllami anyakonyvezés.
A népmozgalmi adatok nyilvantartasinak tobb évsziza-
dos torténete igazolta a lakossigra vonatkozé adatok
nyilvantartasanak sziikségességét.

Az egészségligyi ellatds adatainak gydjtését és rend-
szerbe formalasit elsGként a sziilészek szorgalmaztak ha-
zankban. Tauffer Vilmos (1851-1934) nevéhez fliz6dik
a sziilészeti tevékenység orszagos ellendrzésére altala, a
viligon valoszintleg elsGként kidolgozott sziilészeti
rendtartas, amely azonban csak a 20. szdzadban, az
1930-as években lépett életbe. A , Tauffer-statisztika”
néven ismert, tobb mint 150 oszlopos havi beszdmoldje-
lentés, az els§ szervezett sziilészeti statisztikai adatszol-
galtatds — modositasokkal — ma is alapja Magyarorszagon
a kiilonboz6 sziilészeti tevékenységek értékelésének.
Miként Semmelweis korszakalkoté felfedezésének alap-
jaul a statisztikai adatok hosszti szamsorainak elemzése
szolgalt, Tauffer Vilmos professzor is a rendszeresen
gydjtott nagy tomegl szamadatok gondos feldolgozasa-
ban és értékelésében jelolte ki a sziilészet fejlédésének
tovabbi utjat.

Az elmult évtizedekben szamos orszagban vizsgaltak a
betegségek gyakorisagat, a koérfolyamatok lefolydsat, és
ennek érdekében bevezették az egészségiigyi adatok
rogzitését is. Ez a munka megteremtette az ellatds ming-
ségbiztositasanak vizsgalatat, és segiti az ellatasszervezés
optimalizaldsat. A betegregiszterek terén Svédorszag jar
az élen, ahol jelenleg 200 betegregiszter méri és értékeli
az ellatds mindségi mutatoit, az irdnyelvek gyakorlatban
torténd megvalosuldsat. A regiszter adatainak elemzése
sok U] ismerettel segitette a lakossag egészségiigyi ellata-
sanak javitasat. Vizsgalatok sora igazolta, hogy az ilyen
jellegi adatgytijtés koltséghatékony. Magyarorszigon
évtizedek o6ta miikodnek — nagyrészt spontan kezdemé-
nyezés altal szervezett — regiszterek. Az Orvosi Hetilap
Szerkeszt6sége immar harmadik alkalommal biztositott
lehetGséget a regiszterek aktualis munkajat bemutat6 te-
matikus szam Osszedllitisira. A 2014. és a 2017. évi te-
matikus szamban elsGsorban a spontin szervezett regisz-
terek miikodését, eredményeit foglaltuk ossze.

A 49/2018. (XII. 28.) EMMI rendelet alapvetGen
megvaltoztatta a regiszterek jogallasat és miikodésiik fel-
tételeit. Az idézett rendelet 18 regisztert nevesitett, md-
kodéstiket kotelezd jelleggel elrendelte, és megnevezte
azokat az intézményeket, amelyek a tevékenységért fele-
16sek. A jelen osszeallitas célja, hogy néhany nevesitett és
mkodd regiszter eredményeit bemutassuk. A regiszte-
rek altalanos tapasztalata, hogy a mkodd programok-
nak gondot jelent az adatszolgaltatasi fegyelem, valamint
a finanszirozds. Megoldas lehetne, ha a finanszirozé
osszekapcsolna a kezelésekkel kapcsolatos dij folyositasat
a betegregisztracioval.

Az Orvosi Hetilnp 2024. évi 24-25. fiizetében azok
a regiszterek szerepelnek, amelyek a konszenzussal
kialakitott szempontok figyelembevételével késziiltek.
A beérkezett anyagok koziil a Szerkeszt6ség 7 kéziratot
fogadott el kozlésre.

A Railregiszter torténete a 20. szdzad elejére nyulik
vissza, amikor tobb neves kutato [étrehozta az Orszdgos
Rakbizottsagot. Az 1930-as évek szisztematikus adat-
gyljtésének eredménye volt az 1936-ban létrehozott
Eotvos Lorand Radium és Rontgen Intézet, amely az
akkori Eurdpa egyik legjobban felszerelt rakkérhdza volt.
Az Orszigos Onkolégiai Intézetet 1952-ben hoztik 1ét-
re, és rendeletben hatiroztik meg az onkoldgiai gondo-
7Ok és a Rakregiszter miikodését. Jelenleg a Rakregiszter
online mikodik, a tarsadalombiztositisi azonositd jel
(taj) alapjan tartja nyilvdn a betegeket, igy a kiilonb6z8
forrasokbdl szarmazo informaciok egységes feliiletre ke-
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riilnek, és dsszekapcesolhaték. A rendszeres éves jelenté-
seken tal a Rakregiszter tajékoztatasi kotelezettséggel
tartozik a kozvélemény felé is. Ennek szellemében a
https://stat.nrr.hu oldalon — belépés utin — egy interak-
tiv feliilet lithat6, amely a Regiszter adatbazisanak lekér-
dezését teszi lehetévé kiillonboz6 paraméterek (targyév,
BNO-10-kéd, nem, korcsoportok és varmegyék) alap-
jan.

A Gyermekonkoligini Regiszter 1971 6ta mikodik a
Magyar Gyermekonkologini Halozat keretében, székhe-
lye a Semmelweis Egyetem Gyermekgyogyaszati Klinika-
janak Tdzolté utcai részlege. A Regiszter valamennyi,
0-18 ¢év kozotti magyar, tajszammal rendelkezé beteg
adatait tartalmazza, 2010 6ta online adatbevitellel m(-
kodik. Az adatok ellendrzése és a Regiszter teljességének
kovetése irott eljarasrend mentén torténik. Kiemelendd,
hogy a magyar Gyermekonkolégiai Regiszter Eurépiban
a harmadik volt, és a nemzetkozi iranyelveknek megtele-
I6en folyamatosan aktualizaljak az adatbazist. A Gyer-
mekonkolégiai Regiszter egytittmiikodik a Rikregiszter-
rel. Eredményeik koziil kiemelendd, hogy meghatiroztak
a kilonboz6 gyermekkori malignomak életkorra stan-
dardizalt incidenciajit. Az Gj esetek gyakorisiga éven-
kénti bontdsban enyhe emelkedést mutat. A gyermekon-
kolégiai centrumok 5 év tiinetmentesség utdn a 18 éves
kor elérésével megfelel§ koértorténeti Osszefoglaldval,
sziikség szerint specidlis, egyénre szabott javaslattal adjak
at a gyogyultak gondozdsat a haziorvosnak, illetve szak-
gondozoénak.

A Szivinfarktus Regiszter miikodtetSje a Gottsegen
Gyorgy Orszagos Kardiovaszkularis Intézet (korabban:
Orszagos Kardiolégiai Intézet, Gottsegen Gyorgy Or-
szdgos Kardiologiai Intézet). Az els6 infarktusregisztert
az Orszagos Kardiologiai Intézet 1970,/71-ben a WHO-
program résztvevGjeként Budapest hat keriiletében md-
kodtette. Az infarktusos betegek személyes és egészség-
tigyi adatainak online rogzitése 2010. 01. 01. és 2013.
12. 31. kozott onkéntes, szakmai kezdeményezésként
kezd6édott el, majd 2014. januar 1-jét6l minden egész-
ségiigyi ellatd — a mar idézett rendeletnek megfelelGen —
kotelezé jelleggel vesz részt a munkdban. Jelenleg
153 000 infarktusos beteg kérel6zményének, kérhizi el-
latdsanak adata szerepel az adatbédzisban. A Szivinfarktus
Regiszter honlapja a https: //nszr.gokvi.hu cimen érhe-
t6 el. A Regiszter miikodése eddig szamos alapvetd epi-
demiol6giai adat megismerését tette lehetévé: a sziv-
rohamok szama és tipusa, az életkorra standardizalt
incidencia, a prehospitalis idészak és a kérhazi kezelés
fontosabb adatai szerepelnek az adatbazisban. A struktu-
ralt adatlapok tartalma szakmai konszenzus eredménye,
és folyamatosan kiegésziil, amennyiben ezt az Gjabb is-
meretek sziikségessé teszik. A nyilvantartds része a kor-
hazi 30 napos, 1 éves és 1 éven tali haldlozas. A Regisz-
ter az Eurépai Kardiolégus Tarsasig EuroHeart
programjanak része, azon hirom regiszter egyike, ame-
lyek Eurépaban orszagos szintd adatokkal rendelkeznek.

BEVEZETO

Az Epsebészeti Regiszter miikodtetéséért a Gottsegen
Gyorgy Orszagos Kardiovaszkuldris Intézet felel, a tevé-
kenységet a Magyar Angiolégiai és Ersebészeti Tarsasig
(MAET) Regiszter Bizottsdga irdnyitja. A munka 2002-
ben indult el a MAET timogatisaval, és elsGsorban az
érsebészeti miitétekre irdnyult az adatgy(ijtés (Ersebé-
szeti Regiszter). Kezdetben az aneurysma, a carotis,
majd a periférids erek mdtéti megoldasanak adatait
rogzitették. 2006-ban a munkacsoport csatlakozott az
Eurépai Ersebész Térsasig (ESVS) VASCUNET tagoza-
tadhoz. A 2018. évi rendelet kiterjesztette a Regiszter
muikodését a vascularis betegségek ellatisanak kovetésé-
re, kiilonos tekintettel a nyitott mitétekre és az endovas-
cularis beavatkozisokra. Jelenleg a Nemzeti Vaszkularis
Regiszter tovibbfejlesztésén és a komplex rendszer md-
kodési feltételeinek kialakitdsin dolgoznak.

A mneurovascularis és mentilis betegségek regisztereinek
integralt rendszere (korabban Nemzeti Stroke Regiszter
és Nemzeti Affektiv Betegségek Regisztere) jelenlegi
mukodtetSje a Semmelweis Egyetem Idegsebészeti és
Neurointervenciés Klinikdja (korabban: Orszagos Men-
talis, Ideggyogyaszati és Idegsebészeti Intézet, Orszagos
Idegtudomanyi Intézet, Orszigos Idegsebészeti Inté-
zet). Az adatok két forrasbdl keriilnek a Regiszterhez:
egyrészt a Nemzeti Egészségbiztositisi Adatkezeld
(NEAK), masrészt a miikodtetS szerv HIS- (Hospital
Information System = Koérhazi Informatikai Rendszer)
adatbazisa tovabbitja az adatokat. A webes feliilet a
stroke.betegregiszter.hu, illetve  affektiv.betegregiszter.hn
URL-cimen érhetS el. A rendszer esetszintd Grlapjain
tetszSlegesen konfiguralhaté tartalmt egészségiigyi ada-
tok begydjtésére van mod. A 2021-ben megujitott rend-
szerben 2023 harmadik negyedévéig 241 335 affektiv,
valamint 463 709 stroke-megbetegedéssel jelzett oszta-
lyos esetet rogzitettek.

A Cisztds Fibrozis Regiszter és o Tuberkulozis Surveil-
lance Rendszer az Orszigos Koranyi Pulmonolégiai In-
tézetben (OKPI) mikodik. Az adatgydjtés 2010-ben,
illetve 2022-ben kezdédott el, és folyamatban van az
obstruktiv tiidGbetegség regiszterstruktirajinak kialaki-
tasa is. A regiszter URL-cime: https://www.cisztasfib-
rozis.hu/index.php/magyar-cf-regiszter/. Az adatok
tarolasa az OKPI szerverén torténik. A cisztas fibrézis az
egyik leggyakoribb autoszomalis recessziven 6rokl6dé
genetikai betegség, sziiletéskori gyakorisiga 1,/2500,
heterozigéta elSfordulasa 1,/25. A Cisztas Fibrozis Re-
giszternek nemzetkozi kapcsolata is van, adatokat kiild a
European Cystic Fibrosis Society adatbazisaba. A Tuber-
kulézis Surveillance Rendszerben 6sszekapcsolédnak a
korhazi, a gondozoi és a laboratériumi adatok. A kézirat
22010 és 2023 kozotti idGszakot vizsgalva fontos adato-
kat kozol a tuberkulézishelyzet valos idejd alakulasarol.

Az In Vitro Fertilizdcios, Sziilészeti és Perinatilis Re-
giszter cimi programot az Orszigos Korhazi Féigazga-
tésig (OKFO) mikodteti. A meddSségkezelési tevé-
kenység egységes adatkezelési rendszere lehet6vé tette a
kezelések eredményességének kovetését.
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A sziilészeti események szdmdnak és megoszlasinak
(sziilések, spontin vetélések, terhességmegszakitisok,
méhen kiviili terhességek és molaterhességek) nyilvan-
tartasa, mint arra az ¢l6z6ekben Tauffer Vilmos kezde-
ményezése kapcsan utaltam, mdar 1931. januar 1-jén el-
kezd6dott, és tobbszor modositott formaban a haborts
évek kivételével azoédta is folyamatos. A nagy kockdzata
Gjsziilottek intenziv elldtdsa is tagregiszterként mikodik.
Ehhez a neonatalis intenziv centrumok (NIC) szolgal-
tatnak adatokat 2024 janudrjatdl. Az adatrogzités online
modon torténik, a Regiszter honlapja az EESZT-n
(Elektronikus Egészségiigyi Szolgaltatasi Tér) beliil csak
az arra jogosultak szimdra érhetd el.

Remélem, hogy a tematikus szdm olvasasakor a Kol-
1égdk valés képet kapnak a hazai betegregiszterck mun-
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kajarél, a kozolt adatok meggybzGen igazoljik a tevé-
kenység sziikségességét, és ez a jovében még aktivabb
cgytttmiikodést eredményezhet. A finansziroz6 és az
irdnyité hatosagok figyelmét arra kivanjuk felhivni, hogy
az ellatds minGségbiztositasa regiszterek nélkiil nem va-
l6sithaté meg, és ez a tevékenység bizonyitottan koltség-
hatékony. A mtikddéshez a torvényi felhatalmazdson tal
megfelel$ finanszirozas is sziikséges, amelynek biztositi-
sa jelenleg a megoldand¢ feladatok kozé tartozik.

Janosi Andrds dr.
vendégszerkeszto

,Omnes aequo animo parent ubi digni imperant.”
(Mélté parancsnak mindenki szivesen engedelmeskedik.)
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