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A nemzetkozi regiszterépitési gyakorlat fejlédését is figyelembe vevs, 18 kiemelt hazai regiszter mikodését rendezd
2018. évi jogi szabdlyozds eredményeképpen szélesebb korben rendezetté valt a személyhez kotott egészségiigyi
adatok kezelése, megindulhatott a mlkodtetd kornyezet korszerd alapokra helyezése, és megujulhatott az adatok
feldolgozisi és elemzési folyamata. A személyes adatok kezelésére vonatkozé felhatalmazds alapjin technikailag lehet-
ségessé valt a kiilonbozE adatforrdsokbdl érkezd adatok dsszekapesoldsa, s ezt kiakndzva a Nemzeti Stroke Regiszter
és a Nemzeti Affektiv Betegségek Regisztere esetén egy Osszetett regiszterrendszer jott 1étre. A regiszterrendszer
adatokat tud fogadni az dgazat kozponti adatrendszereibdl, a kérhdzi informatikai rendszerbdl és webes tirlapokon
keresztil kozvetleniil a betegellatoktol. Az adatokat egy tobbszinti, automatizdlt feldolgozasi folyamatokkal timo-
gatott adatbazisrendszer kezeli, amelynek mikodését iranyitopult és jelentéskészits funkciok is segitik. A feldolgozas
magasabb rétegeiben az elemi adatok OMOP-alapt adatmodellt alkotnak, illetve az események laincokkd allnak ossze,
lehet6vé téve a komplex betegutak elemzését. A rendszer jelenleg tobb mint 50 millié elldtdsi eseményt, kozel 100
millié dokumentumot és tobb mint 200 milli6 receptet kezel, amely nemzetkozi szinten is kiemelkedd adatvagyont
képez. Az adatbiztonsigot Osszetett védelmi intézkedések szolgaljik, beleértve az adatok dlnevesitését és a kutatdi
adatpiacok szeparaciéjit is. Osszetettségiiknek, adatmélységiiknek és biztonsiguknak koszonhetéen ezek a regiszte-
rek szamtalan kutatasnak tudnak értékes adatforrast biztositani.
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An integrated system of neurovascular and mental disease registries

As a result of the legal regulations in 2018 that took into account the development of international registry building
practice and organized the operation of 18 priority domestic registries, the management of personal health data be-
came more widely organized, the operating environment could be put on a modern basis and the data processing and
analysis process could be renewed. Based on the authorization for handling personal data, it became technically pos-
sible to connect data from different data sources, which was exploited to create a complex register system in the case
of the National Stroke Registry and the National Affective Diseases Registry. The register system can receive data
from the sector’s central data systems, the hospital’s information technology system, and directly from patient pro-
viders via web forms. The data is managed by a multi-level database system supported by automated processing
processes, the operation of which is supported by dashboards and reporting functions. In the higher layers of the
processing flow, the elementary data form an OMOP-based data model, and the events are assembled into chains,
enabling the analysis of complex patient journeys. The system currently manages more than 50 million health care
events, nearly 100 million medical documents and more than 200 million recipes, which is an outstanding data asset
at the international level. Data security is served by complex protection operations, including pseudonymization of
data and separation of research data markets. Thanks to their complexity, data depth and security, these registries can
provide valuable data sources for countless researches.
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Roviditések

AEEK = Allami Egészségiigyi Ellité Kézpont; ASCII = (Ame-
rican Standard Code for Information Interchange) szabvinyos
amerikai kéd informdcideserére; BI = (business intelligence)
tizleti intelligencia; BNO = Betegségek Nemzetkozi Osztilyo-
zasa; CPU = (central processing unit) kozponti feldolgozoegy-
ség; EESZT = Elektronikus Egészségiigyi Szolgaltatasi Tér;
EMMI = Emberi Eréforrasok Minisztériuma; GDPR = (Gene-
ral Data Protection Regulation) Altalinos Adatvédelmi Rende-
let (Eurépai Unid); GPGPU = (general-purpose computing on
graphics processing unit) dltalinos grafikai processzor; HIS =
(Health Information System) Betegdokumentacids vagy
Egészségiigyi Informatikai Rendszer; NEAK = Nemzeti Egész-
ségbiztositasi Alapkezelé; OMIII = Orszigos Mentélis, Ideg-
gyogyaszati és Idegsebészeti Intézet; OMOP = (Observational
Medical Outcomes Partnership) Megfigyelési Egészségiigyi
Eredmények Partnersége; RES-Q = (Registry of Stroke Care
Quality) a stroke-ellatds mindségének regisztere; SD = stan-
dard devidcid; taj = tarsadalombiztositdsi azonosité jel; URL =
(uniform resource locator) az egységes eréforrds helymegha-
taroz6ja; VLAN = (virtual local area network) virtualis helyi
halozat

David Solomon széles korben elfogadott definicidja sze-
rint a regiszterek ,,olyan adatbazisok, amelyek azonosit-
hat6 személyek pontosan meghatirozott egészségiigyi és
demografiai adatait tartalmazzak egy specifikus koz-
egészségiigyi célbol” [1]. A hazai regiszterek — noha
alapvetSen a fenti definicié szerinti mlkodést szolgal-
jak — némileg kiilonb6z6 célok érdekében, heterogén
felhatalmazassal, adatgytijtési hatokorrel és eszkdzrend-
szerrel jottek létre, és mind az adatok mélysége, mind
pedig az adatok teljeskoriisége tekintetében régodta ko-
moly kihivasokkal kiizdenek [2]. Az elmult évtizedben
azonban egyre tobb kérdésben jelentSs elSrelépés ta-
pasztalhatd, tobbek kozott a jogszabalyi kornyezet elin-
dult az egységesités iranyaba, illetve az dgazat kdzponti
informatikai rendszereinek fejlesztése is bdévitette az
adatforrasok és az adattovibbitisi mechanizmusok ko-
rét. Ezzel pirhuzamosan egyre nagyobb igény jelentke-
zett az egyes szakteriiletek részérdl Gjabb és Gjabb re-
giszterek inditdsira, ami a szabdlyozds fokozatos
kiterjesztéséhez vezetett.

A jogszabalyi kornyezet valtozasa

A hazai mortalitasi statisztikiakat vezet6 megbetegedések
kapcsan a legrégibb jogszabalyi felhatalmazassal rendel-
kez6knek a rosszindulattt daganatokkal, illetve a szivin-
farktussal jar6 ellatasi esetek adatait tartalmazo regiszte-
rek tekinthetSk. Ezek mellett az elmult évtizedben Gjabb
tertiletek (példaul protézisekkel kapcsolatos beavatkoza-
sok, implantitumok, donicid) kaptak az adott szakterii-
let egyedi specialitisait tiikr6z8, jellemzGen torvényi
szintli szabdlyozast, de a jelentGs attorést a 49,/2018.
(XII. 28.) EMMI rendelet hozta meg [3], amely 18,
népegészségligyl szempontbdl kiemelt jelentGségii vagy

egyébként jelentSs koltségteherrel jaré6 megbetegedéssel
kapcsolatban nevesitett nemzeti szintd regisztert, és — a
kibgvitett torvényi felhatalmazas alapjan — meghatarozta
azok mtkodtetd szerveit, az adatkezelés f6bb szabalyait
és az ¢rintett betegek korét. A rendelet el6remutaté jel-
leggel igyekezett egységes kereteket meghatirozni, bele-
értve a Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkezel6 (NEAK),
az egészségligyi ellatok és az Elektronikus Egészségiigyi
Szolgaltatasi Tér (EESZT) feladatmeghatarozasat is, és
pontositotta azok személyazonositisi és egészségiigyia-
dat-kezelésének részleteit, ezzel kezelve a szakirodalom-
ban is korabban felmertilt jogi aggalyokat [4].

A jogszabalyokkal ily médon meghatirozott regiszte-
rek esetén a GDPR 6. cikkének c) pontja szerint az adat-
kezelési felhatalmazds jogszertien adotta valt a miikodte-
t6 szervezetek szamdra [5]. Am a jogszabalyokban még
nem szerepld regiszterek esetén a betegadatok kezelésé-
nek jogalapjat —a GDPR 6. cikke a) pontjanak megfele-
16en — csak a beteg hozzajarulasa képezheti (az tn. *opt-
in” modell), eziltal szimos tényez6 korlitozza azok
eredményességét [2]. Ezek koziil kiemelhetSk a beteg-
beleegyezések megszerzésének és kezelésének admi-
nisztrativ terhei, vagy hogy az >opt-in’ modell esetén — az
adatkezelés ellen tiltakozok kimaraddsa miatt — nem tud
teljesiilni a teljeskoriség, ezaltal az elemzések csak nem
reprezentativ adatokra tudnak épiilni.

A technoldgiai kornyezet valtozasa

A regiszterek — az intézményi adatbazisokkal és a klinikai
kutatasi adatgy(jtésekkel szemben — az érintett popula-
ci6é minél teljesebb kord lefedésére, kovetkezésképpen a
lehetd legtobb — adatforrasként szolgdld — egészségiigyi
ellatétdl induld adatszolgaltatds kialakitdsara toreksze-
nek [6]. A kezdeti, papiralapti adatgytjtéscket levaltva
azéta ennek a leghatékonyabb kiszolgalasara az interne-
tes Grlapokra épiil§ regiszterportilok bizonyultak alkal-
masnak. Cadilbac és mtsai 2015-ben mar a regiszterek
57%-4ban talaltak webalapt adatgy(jtést, mig tovabbi
25%-ban megjelent az alapvetGen adminisztrativ adatok-
ra kiterjedS, de kozvetlen szoftveres adatkapcsolatra
¢épiil6 adatszolgdltatas is [7].

Az internetes adatgyjté regiszterportilok elGretorése
ellenére megoldatlan maradt a tobbszoros adatrogzités
miatti adminisztriciés teher novekedésének, valamint a
gytjtott adatok klinikai adatokhoz mért adatkonziszten-
cidjanak — kovetkezésképpen a regiszterek adatminésé-
gének — kérdése [8].

A hazai e-egészségiigyi fejlesztések egyik kiemelt terii-
letét képezi a regiszterek technolégiai kornyezetének ja-
vitasat szolgalé megolddsok létrehozdsa és bevezetése.
Ezek egyike a 2010-es évek derekan az EESZT alapkom-
ponensei kozott létrehozott kozponti regisztermotor,
amelynek teljes mértékben az EESZT-be integralt szol-
galtatasai a kapcsolédo HIS rendszerek altal gépi interfé-
szen — Un. webszolgiltatisokon — keresztiil érheték el
[9]. Noha a szolgiltatisokhoz — els6sorban azok tesz-
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teléséhez — az EESZT-ben is késziilt egy egyszerdsitett
webes felhasznaloi feliilet, a tényleges beviteli tirlapokat
az egyes HIS rendszerekben kellett volna/kellene meg-
valésitani, azok betegfelvételi, dokumentumkészitési
funkciéihoz hasonléan. Mivel a jelenlegi hazai kérhazi
informdciés (HIS) rendszerekben a felhasznaldi feliile-
tek, adatbeviteli Grlapok — mind a konfiguralhatésag, az
adattdrolasi granularitas, a funkciondlis képességek, mind
az ergonomia tekintetében — nagyon heterogén médon
val6sulnak meg, a regiszterenként igen eltéré adattarta-
lom gyftijtését szolgilo feliileteket — egy-két szérvanyos
probalkozastol eltekintve — maig nem fejlesztették ki.
Az EESZT 2017. év végi éles inditasa 6ta megvalésultak
ugyan olyan Gjabb miszaki megoldasok (példdul az an.
’plug-in’ beagyazis), amelyek megkonnyitenék az egysé-
ges Urlapok beépiilését a HIS rendszerekbe, a regiszterek
terén ezek bevezetése mostandig nem tortént meg.

Hasonlo jelent@ségti a hazai szemantikai interoperabi-
litds nemzetkozi Osszehasonlitisban tapasztalt lemara-
désa. Ennek részjelenségeként nem tudott kialakulni az
egyes orvosszakmai teriiletek adatreprezentacidinak je-
lentéstani egységesitése, ami viszont tovabblépési aka-
délyt képez mind a beviteli feltileteket fejleszts szoftver-
cégeknek, az adatrogzit6 szakembereknek, mind a
redundancia és a jelentéstani sokértelmtség mérsékl6dé-
sét, az adategységesitést igényl§ feldolgozasi-elemzési
folyamatoknak.

A helyzet itfogd rendezése, a szertedgazéd probléma-
kor osszehangolt kezelése érdekében egyre részleteseb-
ben kidolgozott eurdpai szakmai Gtmutatok jottek [étre
a regiszterek felépitésére és mikodtetésére vonatkozoan
[10-12], illetve az unids Gjjaépitési forrasok egyik ki-
emelt e-egészségiigyi felhasznaldsi feladataként fogal-
maztak meg a regiszterek korszerti megolddsit szolgilo,
orszagosan egységes folyamat- és eszkozrendszer kidol-
gozasit. Ennek eredményeképpen a regiszterek miko-
déséért felels szervek gy juthatnanak minél pontosabb
és részletesebb adatokhoz, hogy kézben az adatokat be-
vive egészségiigyi ellitdi személyzet adminisztrativ ter-
heinek novekedése is kezelhet6 marad. Ugyanakkor mar
az EESZT jelenlegi szolgaltatdsai is jelentSs elGrelépési
lehetGséget biztositanak, amellyel az altalunk mdkodte-
tett regiszterek esetén igyekeztiink is élni.

Az EESZT alapképessége, hogy egységes mddon, igen
nagy biztonsiggal védett adatcsatornan keresztiil, koz-
pontositott felhasznaléazonositissal kapcsolodik az
egyes egészségligyi ellatok HIS rendszereihez, amelynek
révén kikiiszobolhetd a papiron, e-mailben vagy webes
felitleten torténd adattovabbitisnak az — egyre nagyobb
jelentGséggel és akar anyagi kovetkezményekkel is bird —
informdciébiztonsigi kockazata. Az EESZT szolgalatast
nyujt az egyes ellatoknal keletkezé — kezdetben pdf-for-
matumu, mdra pedig mér strukturalt, gépileg értelmez-
het§ moédon elillitott — betegdokumentumok Gssze-
gyljtésére. Kidolgoztak tovabba egy olyan — az els6
szerz6 2012-ben leirt modelljét [2] alapul vevs — meg-
bizhat6 harmadik félen alapul6 (n. ’trusted third party’)
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dlnevesitett szolgaltatdsi komponenst és eljardsrendet,
amelynek megtelel§ implementilasival agy valaszthatok
le a betegek egészségiligyi adatirdl az azok személyazo-
nositasit szolgil6 informdciék, hogy kozben az ugyan-
ahhoz a beteghez késziilt dokumentumok és adatok
osszekapcsolhatok maradnak, lehetévé téve azok lanco-
latdnak tudomdnyos, kutatasi céla elemezhet&ségét.

Regisztereink kialakitdsa soran felhaszndltuk az 6j aga-
zati fejlesztések altal nyajtott lehetSségeket, és egyedi
drlapfeliileteink létrehozdsa mellett elsGsorban ezekre
épitettiik adatgydjtési folyamatainkat.

Regiszterek a neurovascularis és mentalis
betegségek teriiletén

A regiszterek sok évtizedes nemzetk6zi hagyomdnnyal
birnak mind a neurovascularis, mind pedig a mentilis be-
tegségek terén [7, 13]. A stroke-betegek elsé szélesebb
kord adatgydjtését a svéd Riksstroke regiszter teremtette
meg 1994-ben, amely rovid ideig onkéntesen (*opt-in’
moédon), majd azéta gyakorlatilag teljes lefedettséggel
gytjti hossz utinkovetéssel az adatokat [14]. Ezt kove-
téen egyre tobb orszigban hoztak létre teljes vagy kozel
teljes lefedettséggel mikods orszdgos regisztereket, egy
2015-ben késziilt Osszefoglalé tanulmany mar 26 or-
szigban azonositott ilyen megoldist [7]. Idehaza a
stroke-ellatas helyzetének felmérése 1992-ben a Nemze-
ti Stroke Program elinduldsaval kapott nagyobb lendiile-
tet, de eleinte csak regionalis adatgydjtések és becslések
alltak rendelkezésre, igy az orszigos helyzetet tikrozé
adatok hianyoztak [15]. Az elsG, nagyobb méretd hazai
beteganyagot, 11 koérhdz 8743 esetét feldolgozd nem-
zetkozi kozlemény 2007-ben jelent meg, amely igazolta
a stroke-centrumok létrehozasaval elérhet6 mortalitas-
csOkkenést [16].

Az ezt kovetd idGszak egyik {6 kihivasiat a megfelels
mennyiségl és minGségl adatok gytjtése képezte. Nem-
zetkozi tapasztalatok is alatimasztjak, hogy az adatgy(j-
tés modszerei, az adatszolgaltatok kore és az adatrend-
szerek egységessége alapvetGen befolyasolja a regiszterek
eredményes miikodését [10, 11]. A teljes hazai populd-
cié elemzését lehetévé tev, az Allami Egészségiigyi El-
laté Kozpont (AEEK) 4ltal mtikodtetett, a finanszirozasi
adatgytjtésekbdl elballitott Tételes Egészségiigyi Adat-
tar 4j lehet&ségeket nyitott a betegforgalmi adatok nyo-
mon kovetésére és az orszagos mortalitasi és morbiditasi
elemzésekre [17], alkalmatlan maradt azonban az alkal-
mazott alnevesitett modszer (kapcesolati kod képzése)
miatt mas adatforrasokbdl szirmazo, eset- vagy beteg-
szinti adatokkal Osszekapcsolt elemzésekre, illetve az
elemzések értékét korldtozta, hogy a finanszirozasi ada-
tokat elszamolasi okokbdl kddoldsi anomalidk jellemez-
ték [18]. A 2018 végén megjelent regiszterszabdlyozas a
regiszterek felépitésének 0j korszakat inditotta el a tajala-
pu adatkezelés lehetGvé tételével és az adatszolgaltatasi
Gtvonalak megnyitisival. Ujgeneracios hazai regisztere-
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inket a kitdgult lehet8ségekre épitve, a nemzetkozi jo-
gyakorlatok és ajanlasok [10, 11, 19] figyelembevételé-
vel valositottuk meg.

A miikodtetés alapjai, adatforrasok

2018 végén a mar emlitett 49,/2018. EMMI rendelet
teremtette meg a stroke, valamint az affektiv megbetege-
dések személyazonositott adatokat is tartalmazéd (tajra
épiils) regisztereinek jogszerd adatkezelését, amely ne-
vesitette a Nemzeti Stroke Regisztert az Orszidgos Klini-
kai Idegtudomanyi Intézet, valamint a Nemzeti Aftektiv
Betegségek Regiszterét a Nyiré Gyula Orszagos Pszichi-
atriai és Addiktologiai Intézet miikodtetésével [3]. A két
intézmény 2021 elején tortént jogutddlisos Osszevo-
ndsaval a két regiszter miikodtetési feladatait a 1étrejott
Orszigos Mentilis, Ideggyogyaszati és Idegsebészeti
Intézet (OMIII) 6rokolte meg, amely a feladat teljesitése
érdekében egy meguajult Mddszertani és Elemzési Osz-
talyt hozott létre. Az orszagos intézetek egyetemi beol-
vaddsit szabdlyzo torvénybdl fakaddan 2024 marciusitol
a regiszterek miikodtetését, illetve tizemeltetését az inté-
zet a Semmelweis Egyetem Idegsebészeti és Neurointer-
vencids Klinikajaként folytatja.

A jogszabalyok lehet6vé teszik, hogy a két regiszter a
NEAK fel6l negyedévente megkapja a jogszabalyban
pontosan meghatarozott diagnézisokkal rendelkezd be-
tegek adatait, a miikodtetd szerv pedig ez alapjan bekér-
je az egészségiigyi ellatok betegséggel Osszetiiggd ellata-
si adatait. A finanszirozasi adatszolgéltatdsra vonatkozoan
a mikodtetd szerv és a NEAK a vonatkozé szabélyozas
elvarasinak megfelelGen részletes megallapodast kotott.

Regisztereink szimadra az egészségiigyi adatok két for-
rasbdl dllnak rendelkezésre. Egyrészt a 49,/2018. (XII.
28.) EMMI rendelet [3] 5. § (2), valamint 8 /A § (2)
bekezdésében meghatarozott, stroke-kal és affektiv be-
tegségekkel érintett betegcsoportok finanszirozasi adata-
it a NEAK biztositja a 2. § (4) bekezdés alapjan, az ott
eléirt megallapodds szerint, tovabbd a fenti betegeknek
az ellitdsokhoz tartozo, a rendelet 2. § (1) bekezdés-
ében megallapitott adatait az egészségiigyi szolgaltatok
az 1997. évi XLVII. torvény 16. § (16) bekezdése alap-
jan az EESZT uatjan tovabbitjdk a regiszter felé.

A masik adatforrast a miikodtetd szerv betegdoku-
mentacios rendszere biztositja az ellatisbol szirmazéd
részletes egészségiigyi adatok becsatornizasaval, amely
adatok az 1997. évi XLVII. torvény 21. § (1) bekezdésé-
nck felhatalmazdsa alapjan és annak el@irdsai szerint az
intézményvezetd engedélyével keriilnek felhasznaldsra.
A Stroke Regiszter esetén ennek az adatforrasnak a kii-
l6nleges jelent6ségét az adja, hogy az OMIII 2022-ben
létrehozott egy szoros intézménykozi szakmai koopera-
ciot lehetévé tevo, centralizalt orvosi dontéstamogatasi
szolgaltatist. A rendszer 1ényege, hogy a stroke-gyanus
betegeket elsédlegesen felvevs kérhdzakban keletkezd
képalkoté vizsgalatok értékeléséhez az OMIII — illetve
az egyetemi Osszevonast kovetéen az Idegsebészeti

¢és Neurointervenciés Klinika — kozponti rendszere folya-
matosan, 7 x 24 6riban mesterségesintelligencia-alapa
tamogatast ad, és ennek alapjan a kezelés modjardl, illet-
ve az esetleges tovabbszallitasrol sokkal gyorsabb dontés
szilethet [20]. Mivel a rendszer kozel 30 hazai egész-
ségiigyi intézményt kapcsol 6ssze online médon, az or-
szag jelentGs részEébol nagy szamban kertilnek betegek az
OMIII-ban ellatasra, igy az intézet betegdokumentacids
rendszere részletes szakmai adatokat tartalmaz réluk,
ami a regiszterek adatkorét igen részletes szakmai ada-
tokkal béviti.

Technoldgiai kornyezet, infrastruktara

Regisztereink mikodtetésére osszetett technoldgiai kor-
nyezetet hoztunk létre, amelynek kiemelt tervezési
szempontjai — a szakirodalmi ajanlasoknak [ 10, 11] meg-
telel6en — az adatbiztonsag, az tizembiztonsag, a kell§
feldolgozasi-tarolasi kapacitas, a technolédgiai és adat-
szint( standardizacid, a korszerti adattudomanyi elemzé-
si képességek és a rugalmas integracios képességek kortl
fogalmazddnak meg.

A rendszer valamennyi Osszetevdje az intézményiink-
ben levé sajat szerverfarmon, georedunddns, katasztré-
fatir§ kornyezetben, virtudlis szervereken keriilt tele-
pitésre. A komplex rendszer 6sszesen 32 CPU fel-
dolgozasi, 300 GB memoria- és 15 TB lemezkapacitast
kapott, amely er6forrasok kihasznaltsiga — a legintenzi-
vebb feldolgozisi ciklusokban — elérheti a 75%-ot, az
cgyes feldolgozasi rétegek jelenleg 6sszesen kozel 13 TB
tarteriiletet foglalnak el. Az elemzési kornyezetben
tobb mint 2000 magos dltalinos grafikai processzor
(GPGPU) dll rendelkezésre, timogatva a sokszilt mes-
terségesintelligencia-feldolgozasok elvégzését.

A rendszer egyik f§ infrastrukturdlis OsszetevGje az
adatok gytjtését és fogadasat kezel$ szoftverkdrnyezet.
Ennek egyik komponense az dgazat kozponti rendsze-
reinek, illetve a regiondlis cstcsintézménynek a HIS
rendszerébdl fogad adatokat, mig a mdsik Osszetevdjét
egy altalanos célu, konfiguralhaté Grlapkezel$ rendszer
képezi, amely lehet6vé teszi az esetszintd Grlapokon tet-
sz6legesen konfigurdlhaté tartalma egészségiigyi adatok
begytjtését. Az utébbi komponens a regiszter webes fe-
lilletét is képezi, amely a stroke.betegregiszter.hu és az
affektiv.betegregiszter.hu URL-eken keresztiil érhets el,
¢és 90 intézmény szakorvosainak bekapcsolasira mérete-
zetten kertiilt kialakitdsra.

A rendszer adatfeldolgozasi Osszetevéi az egyes feldol-
gozasi szintek kozotti transzformaciokat hozzik [étre,
amelyek er6forrasigénye igen széles skilin mozog, ezért
kilonbozb, az adott feladatra legoptimalisabbnak tartott
technolégiak integracidjaval valésult meg.

A tisztitott és feldolgozott adatok célzott exportjaval
az egy-egy kutatashoz relevins adatkészletek egy szepa-
ralt adatpiacra keriilnek atadasra, amelyen — a rend-
szeriink beépitett, paraméterezhets lekérdezé-elemzs
modulja mellett — olyan tizletiintelligencia-elemzé meg-
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oldasok is hasznalhatok, mint a tavaly kialakitott Power
BI kornyezetiink (Microsoft Corporation, Redmond,
WA, USA).

Az adatgy(jtést, -fogadast, -feldolgozast és adatpiac-
kezelést végzé komponensek egységes napldzasi és fel-
tigyeleti kornyezetben miikodnek, ezaltal iranyitépultok
és jelentéskészit§ rendszerelemek épiilnek rjuk, ame-
lyek célja a mikodés eredményességének nyomon kove-
tése és a hibakezelés timogatasa (1. dbra).

Adatfeldolgozasi és -elemzési folyamat

A két regiszteriink hatékonysiga érdekében kozos inf-
rastruktarat és azonos adatfeldolgozasi folyamatot md-
kodtetiink, am a rendszeren beliil a két regiszterben levé
egészségiigyi adatok kezelése szigortian elvilasztott mé-
don torténik. A regiszterek egy Osszetett folyamat sordn
dolgozzak fel a forrisokbdl érkezd adatokat, amelyben a
beérkezd elemi adatok az elsG Iépésekben tisztitdsra,
majd ezt kovetGen Osszekapcsoldsra kertilnek. A 1épésso-
rozat sordn az adatok egymaistdl elvilasztott rétegekbe
szervez&dnek, annak érdekében, hogy az egyes szintek
konszolidiciés szintje egységesen tarthaté maradjon, il-
letve a jogosult hozzaférések igazodhassanak a feldolgo-
zott adatok érzékenységéhez (2. dbra).

Mivel a regiszterek adatkezelését meghatirozo jogsza-
bélyok definialjak azokat a diagnoézisokat, amelyek alap-
jan az érintett esetek bevonasra kertilnek, a NEAK — az
erre vonatkoz6é megallapodds alapjin — negyedévente,
biztonsagos adatcsatornan keresztiil adatot szolgaltat az

érintett esetekrdl. Az ellatds tipusatdl fiiggben, eseten-
ként 12 és 40 kozotti elemi adat dtadasa torténik. Ha-
sonloképpen, negyedéves gyakorisiggal, elektronikus
csatornan adja it az Orszdgos Ment&szolgalat az érintett
betegkor mentési lapjainak mentésenként 145 db adatat.

Ugyan a regisztereink felé iranyulé kiils6 adatataddsok
negyedévente, kotegelten zajlanak, a leképezett id&szak
résmentes, az ellitisok teljes folyamatit reprezentilja,
abban minden relevans esemény adata szerepel. Ettdl el-
téréen, a miikodtetS szerv HIS rendszerébdl szarmazo
adatok napi, illetve havi gyakorisiggal keriilnek a rend-
szerbe, de ez esetben is automatizalt és résmentes adat-
szolgiltatds valésul meg. Valamennyi adatitadas el6re
specifikalt és atadasonként allandé adatszerkezettel tor-
ténik, ami lehet6vé teszi az adatszolgaltatisok gépesitett
feldolgozasit. A forrasadatok automatizalt beolvasasaval
és feldolgozdsival minden feldolgozasi ciklusban béviil a
személyazonositott adatokat tartalmazoé legalséd (,,stage
0”) adatbazisréteg, amely a forrasrendszerekbdl érkezé
adatokat egy-egyes relacioju rekordokban képezi le.

Az el6feldolgozids sordn elvégzésre kertl a redundans
adatok kiszlrése, amelyek az dtlapold lekérdezési idGin-
tervallumokbdl, a korrekcids adatszolgaltatisokbdl és a
kiilonb6z adatforrdsokban pirhuzamosan megjelend
esetadatokbdl fakadnak. Az utébbi esetekben megtorté-
nik a kapcsolatot teremté azonositok megjelolése, hogy
ezdltal a kiilonb6z6 helyekrdl (példaul a NEAK-t6l és az
egészségiigyi ellatotol) érkezd informdciok dsszekapeso-
lodhassanak. Bizonyos adatforrasok esetén egy ellatasi
eseményhez tobb rekord tartozik (példaul EESZT),
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ezért sziikséges ezek egyesitése egy eseményobjektum-
ban. Az el6feldolgozas eredményeképpen el6allo (,,stage
17) rétegben minden ellatasi eseményt mar csak egy ob-
jektumpéldany képez le, amely 6sszegydjti, konszolidalja
az elemi rekordok adatait. Mivel a HIS rendszerekben ez
az aggregacios szint mdr adott, a HIS felél érkezé adatok
ebbe a rétegbe keriilnek becsatornidzasra. A rétegben egy
komplex transzformicios folyamat keretében megtorté-
nik az egyes informdciés egységeknek egységes adatmo-
dellbe szervezése. Az adatmodell kialakitisa sorin a
nemzetkozi gyakorlatban széles korben elterjedt OMOP
telépitését vettik alapul [21, 22].

A kovetkezd (,,stage 27) rétegbe torténd transzforma-
ci6 soran megvalosul az alnevesités, amely egyben min-
den, a beteg visszaazonosithatésagat lehetévé tevs
strukturdlt informdcié maszkoldsit vagy torlését is elvég-
zi. A transzformacié része a szoveges orvosi adatok atala-
kitdsa pdf-formatumrél ASCIL szoveges formatumra,
majd a kapott szovegek nyelvtechnolégiai eszkozokkel
torténd elemzése, amelynek sordn az azonosité adatok
(nevek, cimek stb.) torl6dnek, illetve lecserélédnek.

Az ezt kovet§ (,,stage 3”) szintbe az esetszintd dlneve-
sitett adatok tgy kertilnek dtadasra, hogy kdzben azono-
sitasra keriilnek azok a kulcsesemények (példaul mecha-
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nikus thrombectomia), amelyek koré az egyes ellatasi
események lancolata szervezddik, illetve kozos azonosi-
toval osszekapcsolddnak az ellatdsi linchoz tartozé egyes
ellatasi események.

A rendszer fenti, 2021 elejétdl megujitott adatgyjtési
modszertandnak alapjan az utols6, 2023 harmadik ne-
gyedévéig tartd adatitadasi ciklusok sorin Osszesen
241 335 affektiv, valamint 463 709 stroke-megbete-
gedéssel jelzett osztilyos eset kertilt be a regiszterekbe.
A teljes finanszirozasi (tehat az egy-egy ellitéintézmé-
nyen beliili athelyezésektSl megtisztitott) esetek szama
az Affektiv Betegségek Regisztere esetén 111 305, miga
Stroke Regiszter esetén 160 589. A Stroke Regiszter
adathalmaza azonban a 49 /2018. (XII. 28.) EMMI ren-
delet [3] pontatlan betegségdefinicidja miatt nem tud
teljes kord lenni, mivel a jogszabaly nem hatalmazza fel a
mikodtetd szervet az 165 és 166 (a praecerebralis, illetve
pontosabban meghatirozott éren levs elzirédast ko-
dol6) BNO-kédesoportokkal kédolt esetek gydjtésére,
noha jol ismert, hogy részben a kell§ fedezet elérése ér-
dekében a neurointervencios ellatasok kodolasa orszag-
szerte jelentSs ardnyban ezekkel torténik.

A regiszterek tartalmazzdk az egyes ellatasi esetek so-
ran elvégzett beavatkozasok kédjait is, ami lehet6vé teszi
—a fenti korlatoz6 tényez6 figyelembevételével — a nép-
egészségiigyi szempontbdl kiemelt jelentSségl ellatasi
formék nyomon kovetését (3. abra).
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A feldolgozisi folyamatok soran az alkalmazott mive-
letek igen eltéré szamitasi kapacitast igényelnek, amely
meghatirozza a transzformaciokhoz haszndlt eszkoz-
készletet (hardver- és szoftvertsszetevbket), illetve a ne-
gyedévenkénti feldolgozasi ciklusok id6zitését. A jelen-
legi kornyezetben a legnagyobb erGforrasigénnyel a
jarébeteg-események betoltési és tisztitasi muiveletei (dt-
lag: 20,6 mtvelet/s, SD: 0,73), mig a legalacsonyabbal
a pszeudonimizaciés miveletek (atlag: 126,3 mivelet/s,
SD: 5,07) jartak (4 abra).

A feldolgozisi folyamatok sorrendisége kotott, ezért a
miveleteket az tizemeltetSk egy meghatarozott fuggd-
ségi grat alkalmazdsival — és a 1épéseket visszajelz6 sze-
maforok figyelemmel kisérése mellett — hajtjak végre,
emellett kiilon eljardsrend kertilt kidolgozasra minden
1épés hibadgara vonatkozdan. Ennek kiemelt jelent&sége
van a megfelel6 adatminéség elérésében, hiszen az igen
nagy szamu adatszolgiltat6tol sokszor késve vagy utdlag
korrigdlva érkez6 adatok befogadisakor azokat it kell
vezetni az egyes aggregacios (,,stage”) szinteken, hogy
az adatrendszer konzisztenciaja fenntarthaté legyen.

A regiszterbe keriil6 adatok feldolgozasa — akdr auto-
matizaltan, tetsz6leges gyakorisagra allitottan — lefuttat-
hat6 riportokkal, illetve az aktudlis szakmai kérdéseknek
megfelelGen célzottan és riportokkal torténik. A kordbbi
érettségi szakaszban mar megindult a stroke-ellatasi fo-
lyamatok elemzési eredményeinek kozlése [17, 18, 23],
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Az egyes teldolgozasi folyamatokban megjelend rekordszamok és -feldolgozasi id6k. A diagonalis skdla a negyedéves feldolgozdsok eftektiv id6igényét
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dm az 4j eszkozok jelenleg torténd kiterjesztése a kozel-
jovében varhatdan sokkal szélesebbre fogja megnyitni a
szakirodalmi megjelenés lehetSségét.

Adatmindség

Arts és mtsai Osszefoglaltik a regiszterek adatminGségét
ront6 tényezdket, és azokat szisztematikus és véletlen
csoportba soroltak [8]. Hazai tapasztalataink is alatd-
masztjik azt a szakirodalmi megallapitast, hogy az olyan
szisztematikus hibdk mellett, mint a HIS rendszerek
programozasi és mtikodési hibai vagy a némenklattra in-
tézményenként, orvosonként eltérd alkalmazdsa, jelen
vannak azok a véletlenszerd hibdk, amelyek az adatbevi-
tel hidnyossagabdl vagy éppen elmaraddsibél fakadnak.
Noha egy teljesen hiba- és hidnymentes regiszter létre-
hozasa irredlisnak téinik, a minél jobb adatmind&ség eléré-
s¢hez biztositani kell az adatfeldolgozasi folyamat min-
den 1épésének szabdlyozott és ellendrzott miikodését
[24]. Ennek timogatasira regisztereink esetén folya-
mat-, illetve adatkontroll-mechanizmusokat miikodte-
tink. Seremsen és mtsai kiemelik azokat a tényezdket,
amelyek az adatgy(jtés és -feldolgozas, valamint az ada-
tok kodoldsi gyakorlata és szemantikai hasznalata kap-
csan befolyasoljak a regiszterek adatminéségét [25].
A tapasztalatokra épitve, regisztereinkben a folyamat-
kontroll legfontosabb elemeit a szabilyozottsig, a rész-
letes dokumentaltsig, a miveletek egységes naplozasa, a
szerepkorok és a jogosultsigok egyértelmd meghatiro-
zasa és betartatisa, mig az adatkontrollt tobbek kozott
az automatiziciés mechanizmusok vagy az adatforgal-
mat és -feldolgozasi [épéseket feliigyel$ automatikus ird-
nyitépult (dashboard”) feliiletei is szolgaljiak. Rendszer-
szintd adatminéségi kontrollt képez, hogy az egyes
adatforrasokbdl (elsésorban az ellitéintézményektsl az
EESZT-n 4t, illetve a NEAK-t6l) érkezd esetszintd ada-
tok automatikusan Osszevezetésre keriilnek, ami lehets-
vé teszi a mukodtet6k szdmdra az adathidnyok vagy
alapadatok tekintetében észlelt eltérések gépesitett és
automatizalt azonositasit. A betoltési és feldolgozasi fo-
lyamatok legfontosabb mérdszamait a nem vagy nem
teljesértékiien végrehajtott tranzakciok abszolit szima
és aranya képezi.

Informaciobiztonsag

Altaldnosan elfogadott tény, hogy az egészségiigyi ada-
tok kiemelt célpontjai az informaciébiztonsigi timada-
soknak, amelyek a rendkiviili, példaul 100 millié rekor-
dot meghaladé méret(i adatrendszerek esetén is értek el
eredményt [26, 27]. A személyes adatok kezelésére vo-
natkoz¢ felhatalmazas lehet6vé tette, hogy a kilonbozé
adatforrasokbdl érkez6é adatok osszekapcsoldsaval kiilo-
nosen nagy tomegl és mélységli adatmennyiség jojjon
létre, emiatt azonban még inkibb kiemelt jelent&séget
kapott a kutatdsi hozzaftérések megfelel$ adatvédelmi 6v-
intézkedésekkel val6 lehatarolasa.

A hazai Stroke Regiszter nemzetkozi sszehasonlitas-
ban is rendkiviili adatvagyont képez, hiszen mig az egyik
legnagyobb, 98 orszag tobb mint 2500 kérhizinak rész-
vételével miikods RES-Q regiszter is csak alig tobb bete-
get tartalmaz, annak 3 honapos kovetéséhez képest hazai
regiszteriink 5 éves idGablakban koveti a betegek vala-
mennyi ellitasi eseményét [28].

Mivel a regiszterekben kezelt adatok jellege és meny-
nyisége még az egészségiigyon belil is kiemelt stlyossa-
gl kockizat kezelését igényli, a GDPR 24. és 32. cikke
szerint a mkodtetének arinyos technikai és szervezési
intézkedéseket kell megvaldsitania, beleértve a specifikus
adatvédelmi szabalyok és eljarasok kidolgozasat [5].

Informdciébiztonsagi szempontbdl kiemelt fontos-
sagt a rendszernek a jogosulatlan adathozzaférések eldli
elzarasa, amely mind fizikai, mind logikai szinten gondos
tervezéssel valésul meg. A rendszer izolacidjat részben
fizikailag elkilonilé hélézati szegmensek, részben
VLAN-ok biztositjik, illetve a kritikus adatbazisokat 6n-
allo tliztalak védik, mig a logikai szeparacio érdekében az
egyes komponensek felhaszniléazonositisa levilasztisra
keriilt a kozponti intézményi cimtirra épild egységes
bejelentkezési rendszerrdl. Az intézmény informatikai
rendszere 2022-ben teljes kord, részletes, a Nemzeti
Kibervédelmi Intézet altal elvégzett auditon esett at,
amelynek eredményeképpen a felfedezett, egyébként
csak kisebb jelentGségii — példaul a mentési visszaallitasi
folyamatra vagy a fizikai biztonsagi zénakra vonatkozé —
eltérések is titemezetten tokéletesitésre kertiltek.

Az adatvédelmet szolgalja a rendszer személyazonosi-
tott adatrétegének és a kutatéi-elemzdi rétegnek kiilon
adatbdzisba helyezése, a két réteg kozott dtnyald lekér-
dezések akaddlyozasa és a két szint elkiiloniil6 felhasznd-
161 hozzatérése.

Regisztereink nagy tomegl és szenzitivitist adatai
miatt sziikséges a GDPR 4. cikkének 5. pontjaban meg-
hatdrozott dlnevesités, valamint a betegek jogainak vé-
delméhez szilikséges garanciadk beépitése az adatkezelés
folyamatiba [5].

A személyazonositott adatokat tartalmazé réteghez
valé hozzatérés rendkiviil korlitozott, és csak a technikai
tizemeltetést szolgilja. Ennek a rétegnek a miikodtetését
biztosité munkatirsaink specializilt titoktartasi nyilatko-
zattal rendelkeznek, illetve az ehhez a réteghez kapcsolé-
do adatfeldolgozisba — informécidbiztonsigi szabilyoza-
sunk szerint — kiils§ adatfeldolgozé cég bevondsira nem
kertilhet sor. Az eggyel magasabb, a GDPR 25. cikkében
is elbirt dlnevesitéssel elallitott rétegben a beteg vissza-
azonositisa még szimottevd kockdzatt [29], azért ennek
elérhet@sége a feldolgozasi folyamatok elvégzése érdeké-
ben csak az adatszervez6 munkatirsak szdmara adott,
kiils6 adatfeldolgozé céget itt sem lehet bevonni. A kuta-
téi hozzatérések egy fizikailag szeparalt szerveren tortén-
nek, ahova a kutatdshoz sziikséges mértékben lesztkitett,
illetve aggregalt adatok adatpiacok formajaban kertilnek
exportalasra. Jéllehet az dlnevesitett adatokra épiils, a ku-
tatds frontvonaldban levs, mesterségesintelligencia-alapa
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prediktiv vagy éppen dontéstimogatisi modellek egyre
nagyobb segitséget tudnak nydgjtani a cerebrovascularis
megbetegedések terén is [ 30], kutatasi kornyezeteink jo-
vébeli finomhangolasa sordn figyelembe kell venniink az
0j technologidknak a visszaazonosithatdsagi kockazatok-
kal kapcsolatos egyre novekvd és ma még pontosan fel
nem mérhetd képességeit — azaz kockazatait — is.

Kovetkeztetés

A regiszterek a nemzetkozi tapasztalatok szerint is a be-
tegellitds mindségének és eredményességének egyik leg-
kivalobb mérési eszkozei, amelyekhez azonban csak egy
rendszerszemléletben kialakitott eszkoz- és folyamat-
rendszer tud megbizhaté és kell6 mélységti adatokat
szolgdltatni. A neurovascularis és mentilis betegségek
két, jogszabalyban meghatirozott regisztere esetén az
elmult két évben egy olyan megajult, egységes megoldds
létrehozdsa kezd6dott meg, amely komplexitisiban,
adattudomanyi megalapozottsiagaban és a kezelt adatok
mennyisége tekintetében nemzetkozi szinten is kiemel-
ked6. Ugyanakkor komoly kihivést jelent az osszetett
adatmodell informatikai kezeléséhez sziikséges szakérte-
lem és a klinikai szakmai kutatdsi igény megfogalmazasa
kozotti hasadék eredményes kezelése, amely kulcsfontos-
sagl az adatvagyon hatékony és a tényleges klinikai kér-
désekre vilaszt ad6 kiakndzasiaban. A létrehozott rend-
szer alapvetd Gjdonsiagai kozé tartozik az EESZT utjan
elérhetd, rendkiviilli mennyiségli informdcié egységes
kezelési technikdjanak kidolgozdsa, az adatbiztonsigot
¢és a hatékonysagot szolgald rétegstruktara, ezen beliil az
alnevesitési transzformdciok kialakitasa, valamint a mes-
terséges intelligencidt felhasznalé feldolgozasi modsze-
rekre valo el6készités.

Tovabbra is megoldatlan a rendszerek egyre nagyobb
er6forrasigénye, és hogy a kell§ pénziigyi keret — kiilo-
nosen a korszertd szovegteldolgozisi technoldgidk hard-
verigényének koltségessége miatt — a mikodtetd intéz-
mények szamdra egyre fokoz6dé terhet jelentd fenntar-
tasi feladatokhoz évrdl évre rendelkezésre dlljon.

A kozleményben szerepl6 kutatisokat az Egészségiigyi
Tudomanyos Tandcs (TUKEB) Tudomanyos és Kutatas-
ctikai Bizottsaga jovihagyta (ETK TUKEB BM /5968-
3/2024).

Anyagi tamogatds: A szerz6k a kozlemény megirasaért és
a kozlemény alapjat képez6 ismeretek Osszegydjtéséért,
osszeallitasdért anyagi timogatisban nem részestiltek.

Szerzoi munkamegosztdas: H. L.: Irodalomkutatds, infor-
maciok szintetizalasa, a kézirat szovegezése, abrak, tabla-
zatok szerkesztése, a kézirat szovegének véglegesitése.
Zs. G.: Adatfeldolgozas.

Erdekeltségek: A szerz8knek nincsenek a cikkel kapcsola-
tos anyagi érdekeltségeik.

OSSZEFOGLALO KOZLEMENY

Koszonetnyilvanitas

A szerz6k koszonetet mondanak Nagy Zoltan, Szikora Istvan, Németh
Attiln és Janosi Andris protesszor uraknak sok évtizedes szakmai mun-
kdjukért és timogatdsukért, amely megalapozta és lehet6vé tette a kor-
szer( regiszterek létrejottét, valamint Erdss Lordnd professzor trnak,
akinek vezetése alatt az intézetben az adatvezérelt technologiak fejlesz-
tése és alkalmazdsa Gj szintre léphetett.
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,A jézan ész nem ajdndék, hanem blintetés,
mert meg kell kiizdened azokkal,
akik nem rendelkeznek vele.” (Albert Einstein)
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