OSSZEFOGLALO KOZLEMENY

A Nemzeti Rakregiszter szerepe
a hazai daganatos epidemiologiai helyzet
felméresében

Kenessey Istvan dr.b>? = Szilagyi Istvan dr.! = Dobozi Maria’
Nagy Péter dr.b>** = Polgar Csaba dr.»>5

10rszagos Onkoldgiai Intézet és Nemzeti Tumorbiolégiai Laboratérium, Budapest
2Semmelweis Egyetem, Altalinos Orvostudomanyi Kar, Patolégiai,
Igazsagiigyi és Biztositisi Orvostani Intézet, Budapest
3Allatorvostudoméanyi Egyetem, Anatémiai és Szdvettani Tanszék,
HUN-REN-ATE Redoxbiolégiai Laboratérium Kutatécsoport, Budapest
“Debreceni Egyetem, Kémia Koordinacids Intézet, Debrecen

5Semmelweis Egyetem, Altalinos Orvostudomanyi Kar, Onkoldgiai Tanszék, Budapest

A Nemzeti Rikregiszter a rosszindulatt daganatos betegségek hazai el6fordulasat méri fel, ezaltal hozzdjarul az on-
koldgiai hil6zat tervezéséhez és fejlesztéséhez, az ellitds mindségbiztositisihoz, timogatja a prevencids programokat
és a tudomdnyos kutatdsokat. Magyarorszagon a regisztracié hagyomanya a 20. szizad elejére nyulik vissza, azonban
a nemzetkozi irdnyelveknek megfeleld, populicidalapi, a betegség felfedezésétdl a beteg valamennyi elldtasi esemé-
nyét kovetd onkologiai adatgydjtés 1999-ben indult ttjara. Jelenleg a Rakregiszternek hozzavetSlegesen 160 egész-
ségiigyi intézmény jelent: az intézmények megbizott munkatarsai a korhdz sajat informatikai rendszerébdl negyed-
évente levilogatjdk a rutin orvosi ellitds sordn rogzitett adatokat, ebbdl alakitjak ki a jelentési dllomanyt, melyet a
https://nrr.hu honlapra toltenek fel. Emellett az adatbazis kiegésziil a Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkezel finan-
szirozdsi és a Kozponti Statisztikai Hivatal mortalitdsi adataival is. Az adatok tisztitdsa a kérhdzak és a Regiszter
munkatarsainak egytittmikodésében valosul meg. A Rakregiszter éves jelentése Betegségek Nemzetkozi Osztilyoza-
sa szerinti, nemi, korcsoportos és varmegyei bontdsban tartalmazza a tirgyévben felfedezett Gj daganatos esetek
szdmdt, melyet az Egészségiigyi Allamtitkdrsig két fSosztalyara, a Nemzeti Népegészségiigyi és Gyogyszerészeti
Kozpont, illetve a Kézponti Statisztikai Hivatal részére juttat el. Az adatok nyilvinosan hozzatérhetSk a https: //stat.
nrr.hu interaktiv feliileten, emellett tudomanyos kozlemények és szakmai eladdsok formdjaban. A hazai regisztracié
hatékonysiga hasonlé a kornyez§ orszigokéhoz, azonban a szévettani és a stidiumra vonatkozo6 adatok toltottségén
javitani kell. Az adatmingség javitisa komplex feladat, melynek kormanyzati, orvosszakmai, adminisztrativ, informa-
tikai és infrastrukturalis feltételei vannak. A Nemzeti Rikregiszter szamtalan hazai és nemzetkozi tudomanyos pro-
jektben vesz részt, emellett sajat kutatdsi aktivitdssal is rendelkezik.
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The role of National Cancer Registry in the assessment of Hungarian cancer
epidemiology

The National Cancer Registry measures the incidence of malignant cancers in Hungary, thus it contributes to the
planning and development of the oncology network and quality management of care, and supports prevention pro-
grams and scientific research. Although the tradition of registration in Hungary dates back to the early 20th century,
the systematic collection of population-based oncology data, aligned with international guidelines and following all
care events from the detection of the disease throughout the entire care process, was launched in 1999. Currently,
approximately 160 healthcare institutions report to the Cancer Registry quarterly. Data is queried from the hospital’s
own information technology (IT) system by its designated staff, which is then compiled into a report file and up-
loaded to the website https://nrr.hu. In addition, the database is supplemented with financial and mortality data
from the National Health Insurance Fund and the Central Statistical Office. The process of data cleaning is carried
out in collaboration between the staff from the hospitals and the Registry. The annual report of the Cancer Registry
includes the number of newly discovered cancer cases, categorized by gender, age group, and county according to
the International Classification of Diseases. The report is submitted to two departments within the State Secretariat
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for Health, the National Center for Public Health and Pharmacy and the Central Statistical Office. The data is acces-
sible to the public through the interactive interface https: //stat.nrr.hu, as well as in the form of scientific publications
and professional presentations. The efficiency of domestic registration is similar to that of the neighboring countries;
however, the completion of histological and staging data needs to be improved. Improving data quality is a complex
task, which has governmental, medical, administrative, IT and infrastructural prerequisites. The National Cancer
Registry is involved in numerous national and international scientific projects and has its own research activities.
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Roviditések

BNO-10 = a Betegségek Nemzetkozi Osztalyozasanak 10. re-
viziéja; COVID-19 = (coronavirus disease-19) koronavirus-
19-betegség; EMMI = Emberi Er6forrasok Minisztériuma;
Ei. K. = Egészségiigyi Kozlony; EiM = Egészségiigyi Minisz-
térium; IARC = (International Agency for Research on Can-
cer) Nemzetkozi Rikkutaté Ugynokség; KSH = Kozponti
Statisztikai Hivatal; NEAK = Nemzeti Egészségbiztositasi
Alapkezel8; taj = tarsadalombiztositisi azonosité jel; TNM =
(pathological tumor, nodus, metastasis) a daganat stidiumbe-
osztasira szolgdlé paraméter: T — a primer tumor Kkiterjedése;
N — nyirokcsoméittétek; M — szervi metasztazisok; UNCAN =
(understanding cancer) a rak megértése

Az epidemiologiai adatok kozzététele mellett a rikre-
giszterek alapvets feladata az egészségiigyi dontéshozok
informdldsa, mely tevékenység hozzdjarul az onkologiai
halézat tervezéséhez és fejlesztéséhez, az ellitis ming-
ségbiztositisahoz, timogatja a prevencids programokat,
nem utolsésorban pedig a folyamatban 1évé tudomdnyos
kutatasokat. A rosszindulatd daganatos megbetegedések
vilagszerte tapasztalhaté emelkedd incidencidja és mor-
talitisa az onkoldgiai ellitds atfogd fejlesztését teszi
szlikségessé [ 1-4]. Ennek hdtterét a teriileti rakregiszte-
rek biztosithatjdk — Magyarorszdgon ez a feladat a Nem-
zeti Rakregiszter munkakorébe tartozik.

A rakos megbetegedések regisztracidja
hazankban — torténeti attekintés

Mair a mult szdzad elején is komoly tudomdnyos érdek-
16dés irdnyult a teljes populaciot veszélyezteté dagana-
tok népbetegség jellegére utalé informacidkra, az ezek
Osszességébdl adodo helyzetkép sok tekintetben hasonld
a fert6z6 betegségek jarvanytani lefrasaihoz. E hasonlo-
sag alapjan soroljuk a rak el6fordulasi adatainak gydjtésé-
vel, tudomdnyos moédszereket alkalmazé osztilyozasa-
val, statisztikai elemzésével szerezhetS ismercteket az
epidemioldgiai tudoményigak kozé. A betegség elGtor-
dulasi ardnyait mutaté adatok egyre szélesed6 korben
valtak haszndlatossi a demografiai valtozasok leirisiban,

a népegészségiigy hosszabb tava célkitizéseiben, az
egészségiigyi felépitmények és a szolidaritison alapuld
egészségiigyi ellatérendszerek tervezésében, finansziro-
zasaban — és az utébbi 50 évben a rikgyogyitasi kutatd-
sok irdnyvilasztisiban, a terapids ajanlasok eredményes-
ségének méréseiben, a személyre szabhaté terdpia
kivalasztasaban.

A mult szizadel6n kiteljesed6 empirizmus jeles hazai
attordi és a tudomanyos kozélet befolydsos képvisel6i
sordban emliteni kell Krompecher Odén, Tauffer Vilmos
és Zimmermann Karoly nevét, akik 1902-ben megalaki-
tottdk a rakbetegségek jelent&ségét vizsgilé Orszagos
Rakbizottsagot, Farkas Jen&ét és Dollinger Gyuldét, akik
javaslatara 1904-ben a Statisztikai Hivatal programjaba
iktatta a rdkadatok gydjtését, valamint Manninger
Vilmosét és Kisfaludy Palét, akik az I. vilighaborti utan
inditottak Gjra a Rikbizottsigot, és a rakbetegek szerve-
zett gondozdsinak fontossigat hangsuilyozva kiemelték
az adatgytjtés és az értékelhetd statisztikik jelent&ségét.
A szisztematikus adatgy(ljtéseknek koszonhetSen az
1930-as évekre bizonyithatova vilt, hogy a magyarorsza-
gi daganatos betegek 75%-a nem jut megfelel6 orvosi
ellitishoz, aminek hatdsira 1936-ban megalakult az
Eo6tvos Lorand Ridium és Rontgen Intézet, az akkori
Eurodpa egyik legjobban felszerelt rikkérhaza.

Egy 1937. évi népszovetségi hatirozat a vilag vala-
mennyi, magdra valamit is adé kormdnyit felszélitotta
olyan, dllamilag timogatott, szakmai irdnyitisa gondo-
zO6hdlozatok kiépitésére, amelyek képesek egy-egy sulyos
kér — éves incidencia vagy halalozasi ardny alapjan — nép-
betegségnek nyilvinulé epidémiijanak visszaszoritisara
vagy felszdmolasara. Ennek hazai megval6sitisa azonban
csak a II. vilighdbortt kévetSen kerilhetett napirendre,
amikor is a magyarorszigi morbiditdsi statisztikdt vezet§
tuberkulézis, szifilisz, ideg-elme betegségek megfékezé-
sére rendelt intézményrendszerek soriban 1952-ben
megalakult a mortalitds egyharmaddt kitevd rakbetegsé-
gek elleni harc szakmai irdnyitasara rendelt Orszagos
Onkoloégiai Intézet, ahol a Nagy Andor vezette Szerve-
zési Modszertani Osztdly feladata lett az Onkolégiai
Gondoz6 Hilbzat megszervezése és a Rikregiszter felal-
litasa. Ugyanakkor minisztertanacsi rendelet sziiletett az
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egészségiigyi intézményekben ellatott rakbetegek lakod-
helyi illetékesség szerinti gondozasba vételérdl és a gon-
dozottak személyi és betegségi adatainak a Rakregiszter-
be torténd kotelezs bejelentésérdl [5].

A teriileti szakrendel$ intézetekben fokozatosan ki-
¢épiilé onkoldgiai halézat a legteljesebb dllapotiban 84
onkolégiai gondozot szamlalt. Mindazonaltal az 1954-
t6l mkodd adatszolgaltatasi rendszer 6sztonzd és/vagy
szankcionaldsi jogkor hidnyaban az orszag teljes lefedett-
sége és 1971-1999 kozott Péter Zoltan hozzaértd ird-
nyitasa ellenére sem tudott populdciés szint adatillo-
manyt 6sszehozni, aminek oka a betegellat6 intézmények
jelent6s hanyadanak csekély egytittmikods hajlandésaga
volt. Az 1980-as évekig az évente bejelentett (j megbe-
tegedések szima mintegy 50%-kal maradt el a Koézponti
Statisztikai Hivatal (KSH) mortalitdsi szamaitdl és még
nagyobb ardnyban a WHO dltal ajanlott szakmai szem-
pontok szerint kalkulalhat6 redlis incidencidktdl. Ezen a
helyzeten 1983-t6l a 14/1983. (Ei. K. 16.) EiM utasi-
tassal bevezetett rendszer javitott [6]: az 1980-as évek
végére a jelentett esetszamok elérték a mortalitds szama-
it, de a javulé tendencia az 1990-es évek elsé felében
visszdjira fordult, amikor a szabad munkaeré-vandorlas
érdekében lobbizdé kampdnyok bezdrissal fenyegették
valamennyi eurdpai rakregisztert.

1999-ben az 1j, 1997. évi CLIV. egészségiigyi tor-
vény alapjan kiadott 24,/1999. (VII. 6.) EiM rendelet-
tel indult atjdra — Gaudi Istvan 2011-ig tarté vezeté-
sével — a tematikdjaban megujitott, a betegség felfede-
z¢ését6l a beteg valamennyi ellitdsi eseményét kovetd
onkolégiai adatgydjtés [7], amely az id6kozben kiéptils
korhdzi informatikai rendszerek és az ezeken bevezetésre
kertilt elektronikus finanszirozdsi rendszer intézményi
adatbazisabol mar gépi tton volt levalogathat6 — az ilyen
alapvetd informatikai médositasok bevezetésénél jol is-
mert adatbiztonsagi hidnyossagokkal.

A Nemzeti Rakregiszter jelene

Az Eurédpai Uni6 ,,Eurépa a rik ellen” cimi programyjai-
nak és a hazai rakregiszter fontossagat felismers egész-
ségpolitikinak koszonhetSen az 1999. évi miniszteri
rendelet a Nemzeti Rakregiszter mikodtetését tovibbra
is az Orszagos Onkoldgiai Intézet feladatkorébe sorolta.
Egy tjabb , felzarkozasi program” pénziigyi tamogatasa-
val végrehajtott dtfogd hardveres és szoftveres feltjitassal
a Regiszter miikodése fokozatosan érte el a nemzetkozi
iranyelveknek megfelel mindsitést, mikozben a korabbi,
ugynevezett korhazi alapt (hospital-based) regisztriciot
felviltotta a népességi alapon (population-based) torté-
n6 adatgytjeés [8].

A hazai egészségiigyi adatgy(ijtés életében Gjabb mér-
toldkovet jelentett a 49 /2018. (XII. 28.) EMMI rende-
let, amely a regisztralasra vonatkoz6 miniszteri direktiva-
kat kib&vitette mds, nem fert6z6, de népegészségiigyi
szempontbol kiemelt jelentségli vagy egyébként jelen-
t6s koltségteherrel jaré megbetegedésekre, megalkotva a
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‘ Egészségiigyi szolgaltatok ‘

Nemzeti Egészségbiztositasi
Alapkezel6

.

Nemzeti Rakregiszter

Beliigyminisztérium, Egészségiigyi Allamtitkarsag
Nemzeti Népegészségiigyi és Gyogyszerészeti Kozpont

‘ Kozponti Statisztikai Hivatal

1. dbra Adatiramlds a Nemzeti Rakregiszter gyakorlatiban. A kérhdzak

dltal jelentett és validdlt eseteket a Nemzeti Egészségbiztositasi
Alapkezel6 kezelési és utinkovetési, a Kozponti Statisztikai Hi-
vatal mortalitdsi adatokkal egésziti ki. A Rakregiszter a tirgyévet
kovetSen évente dsszefoglaldst készit az Gjonnan felfedezett da-
ganatos esetekr6l

betegségregiszterek miikodésének egységes szabdlyozi-
sat [9]. Ez valtozatlanul kimondja, hogy a Nemzeti Rak-
regiszter szamara koteles adatot szolgaltatni az az orvos,
aki a Betegségek Nemzetkozi Osztalyozasinak 10. revi-
zibja szerinti C00-C97, D00-D09, D30.3, D33 tételek
valamelyikének diagnézisat feldllitja, kezelését végzi, to-
vabba aki szovettani vizsgalatot, boncoldst végez, vagy
azt véleményezi. A rendelet nem tesz kiilonbséget az
alapjan, hogy a magyar allampolgir az ellatist a koz-
finanszirozott vagy a maganszektorban veszi-e igénybe.
A jelentend§ adatkort valamennyi betegségregiszter (igy
a Rakregiszter) esetén a rendelethez szervesen kapcsolé-
d6 modszertani levél részletezi [10].

A regisztracio gyakorlata

A Rékregiszter adatdramlasit az 1. abra szemlélteti. En-
nek gerincét a jelentd korhazakkal — ez jelenleg hozzave-
télegesen 160 egészségiigyi intézményt jelent — vald
kapcsolat képezi. A Rakregiszter részére negyedévente, a
https:/ /www.nrr.hu online feltileten keresztiil kell meg-
tenni a jelentéseket. Ez a gyakorlatban azt jelenti, hogy
egy intézményi megbizott — a leggyakrabban informati-
kus — a kérhaz sajat informatikai rendszerébdl levalogatja
a rutin orvosi ellatds soran rogzitett adatokat, ezekbdl
alakitja ki a hivatalos jelentési struktarit, az igy elkészi-
tett dllomdnyt pedig feltolti a honlapra. Koribban
e-mailben, illetve papiralapon is elfogadtunk riportokat,
ezeket a lehet@ségeket azonban 2017-ben, a Regiszter
informatikai hdtterének Kkorszer(Gsitésével kivezettiik.
A szoftverbe integralt validacios szabalyok kisz(rik azo-
kat a rekordokat, amelyeknél kritikus adat hidnyzik, illet-
ve hibit jeleznek ott, ahol az egyes adattartalmak ellent-
mondanak egymdsnak. A Regiszter adminisztritorai és a
korhazak jelentésért felel6s munkatarsai folyamatosan
egyeztetnek egymassal addig, amig a jelentésben minden
kritikus hiba javitdsra nem keriil. Ekkor torténik meg a
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jelentés feldolgozdsa és tartalmanak beépitése a Regisz-
ter adatbdzisaba. Megjegyzendd, hogy bar az adatokat a
gyakorlatban az informatikus adja at, annak szakmai tar-
talmaért, miként a teljes betegdokumentaciéért, az or-
vos szakmai és jogi felelGsséggel tartozik.

A Rakregiszter a tarsadalombiztositisi azonosito jel
(taj) alapjan tartja nyilvan a betegeket, igy a kiilonb6z4
forrasokbdl szarmazé informaciok egységes feliiletre ke-
rillnek, ezaltal a rendszer képes lehet az egyedi betegutak
felvizoldsdra és az utdnkovetésre. A tobb forrdson nem
csupan azt értjiik, ha az ellitasban tobb egészségiigyi in-
tézmény vesz részt, hanem a KSH és a Nemzeti Egész-
ségbiztositasi Alapkezel6 (NEAK) adatatadasait is, ame-
lyeket szintén jogszabdly hatiroz meg. A KSH évente a
Regiszter rendelkezésére bocsitja az elhunytak listajat,
mellékelve a haldloki diagnézisokat, ami lehet6vé teszi
annak megitélését, hogy egy regisztralt daganatos beteg
halala daganatspecifikus vagy attél fiiggetlen volt-e [11].
Emellett a haldlozasi adatbazis alapjan arra is kovetkez-
tethetiink, hogy kik azok a daganatos elhunytak, akiket
nem jelentettek a Rdkregiszternek — ezeket a szakma
»death certificate only” kifejezéssel illeti. A NEAK ne-
gyedévente elkéri a Rakregiszter altal kezelt teljes taj-
kort, és egyrészt visszajelez, hogy melyek azok, amelyek-
nél inaktiviciéra kertilt sor, megjelolve, ha annak pontos
oka a haldlozasbdl fakad — igy a Regiszter szamara lehe-
téség nyilik a regisztralt betegek vitdlis statusinak ponto-
sitdsdra. Mdsrészt a tajlista alapjan a NEAK egy adatba-

1. tiblazat
zeti Rikregiszter és Magyar Onkolégia [4])

zist allit el§, amely tartalmazza, hogy a daganatos
betegeknél az el6z8 negyedévben milyen finanszirozott
terdpids vagy diagnosztikus beavatkozds tortént. A
NEAK és a Rikregiszter kozotti szerz6dés Sélyom Olim-
pia 2012 ¢és 2015 kozotti vezetSi megbizasa idején jott
létre.

A Rikregiszter els6dleges feladata egy éves jelentés
osszeallitasa, mely a BNO-10 szerint, nemi, korcsopor-
tos és virmegyei bontasban tartalmazza a tirgyévben fel-
fedezett 0j daganatos esetek szamdt. A jelentést a targy-
évet kovets junius 30-ig kell eljuttatni az Egészségiigyi
Allamtitkarsig két féosztilyira, a KSH, illetve a Nemzeti
Népegészségiigyl és Gyogyszerészeti Kozpont részére.

Meg kell jegyezni, hogy az adatbdzis dinamikusan val-
tozik, ugyanis egyrészt folyamatosan kertilnek be 6j ada-
tok, masrészt folyamatos az adattisztitas, amely segit a
tévesen jelentett vagy diagnosztizilt esetek elimindldsa-
ban. Ez utébbi célt szolgilja a bizonytalan esetek vissza-
jelentése a felfedezd korhazak részére validicio céljabol,
melyre kordbban a targyévet kovetd janudr 31. és janius
30. kozott kertilt sor.

Az adatok megosztasa

A fenti jelentéseken tal a Rakregiszter tajékoztatasi kote-
lezettséggel tartozik a kozvélemény felé. Ennek szellemé-
ben a https://stat.nrr.hu oldalon egy interaktiv feliilet
lithat6, mely a Regiszter adatbdzisinak lekérdezését te-

A 2010 és 2019 kozotti idGszakban bejelentett Gj daganatos esetek a Nemzeti Rikregiszter adatai alapjan, mindkét nemre vonatkozéan (forrds: Nem-

Lokalizacié (BNO-kod) Esetszam
2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019
1. Tudérak (C33-C34) 10435 10997 11276 11152 11467 11772 12062 12234 9 526* 11 305
2. Colorectalis rak 9628 10242 10590 10843 10728 10721 11046 10780 10530 11198
(C18-C21)
Emlérik (C50) 7 095 7 079 7 749 7978 8 081 8 362 8532 8587 8 609 8488
4. Nyirok- és vérképzé 4 140 4300 4893 4 869 4775 4929 5111 4955 4970 4 863
rendszeri daganatok
(C81-96)
5. Prosztatarak (C61) 3642 4244 4 069 4721 4 607 4 557 4 633 4 853 4 626 4 800
6. Hugyhdlyagrik (C67) 2678 3073 3 341 3335 3524 3444 3524 3530 3523 3463
7.  Veseridk 2226 2548 2717 2 855 2 842 2 878 3051 3248 2981 3055
(C64-C66 ¢és C68)
8.  Ajak- és szdjliregi rak 3052 3090 3200 3222 3268 3203 3171 2927 2823 2958
(C00-C14)
9.  Melanéma (C43) 2028 2075 2291 2417 2419 2816 2 663 2960 2761 2833
10. Hasnyalmirigyrik (C25) 2325 2284 2579 2763 2744 2912 3042 2812 2 843 2 814
Osszesen: 77 140 81457 87067 89093 90936 92363 94908 94669 90366 93127
Osszesen (C44 nélkiil): 65766 67674 72839 74166 74816 76755 78633 77189 72595 75368

*Nagymértékben tisztitott adat

BNO = Betegségek Nemzetkozi Osztalyozasa; C44 = a bér nem melanocytaer rosszindulata daganatai
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szi lehetévé kiillonbozé paraméterek (targyév, BNO-10-
kéd, nem, korcsoportok és vairmegyék) alapjan. A nem-
zetkozi ajanlasokkal 6sszhangban az adatbdzis folyamatos
tisztitdsa miatt csak két évnél régebbi eredményeket te-
szlink kozzé. Mivel ez a tijékozodasi adatbazis szabadon
elérhetd, az adatokat kiilsés kutatok is értelmezhetik,
elemzéseiket pedig akar tudomanyos kozlemény forma-
jaban kozzétehetik [12, 13]. A Rakregiszterben az inter-
aktiv felileten kozoltnél részletesebb adatok is elérheték,
ezeket egyéni elbirdlast kovetSen bocsatjuk az adatkérdk
rendelkezésére.

A Rékregiszter ugyanakkor id6rél id6re jelentet meg
tudomanyos kozleményeket, melyek populdciés alapon a
hazai daganatos epidemiolégia helyzetét foglaljak ossze,
felhasznalva az incidencia esetén a sajit adatbazisban
nyilvantartott adatokat, illetve a mortalitdsi viszonyoknadl
a KSH halalozasi adatbazisat [4, 14-17]. Egy daganatti-
pusra (példdul melanéma, kézponti idegrendszer) foku-
szdlva az epidemiolégiit nemzetkozi kontextusban is
targyaltuk [18, 19]. A Rakregiszter adatbazisa alkalmas a
betegek utinkovetésére, igy el tudtuk végezni a legna-
gyobb népegészségligyi kockazatot jelents rosszindulata
daganatos megbetegedések (tidérak, emlSrik, vastag-
bélrak, prosztatardk, méhnyakrik) talélési elemzését,
melyben ravilagitottunk arra, hogy hosszabb tava elGre-
1épés a primer és szekunder prevenci6tél, a korai stadi-
umban val6 diagnosztikatél varhaté [20].

A fenticken tdlmen&en eredményeinket elGadas for-
mdjaban rendszeresen bemutatjuk szakmai kongresszu-
sokon, illetve szimos tovabbképzd rendezvény invitilja a
Rakregisztert, hogy mutassa be a daganatos epidemiol6-
gia hazai helyzetét.

A 2010 és 2019 kozotti idGszak alapjan tovabb folyta-
toédott a rosszindulati daganatok incidencidjanak nove-
kedése, a b6r nem melanocytaer rosszindulatti daganatai
nélkill mar az évi 75 ezret is elérte az 4j esctek szdma
(1. tablazat). A leggyakoribb malignitds a tiid6rak, me-
lyet azonban a vastagbélrik esetszima megkozeliteni lat-

2. tablazat A leggyakoribb kodoldsi hibdk a daganatos betegségek regisztrd-

cidjiban

A hiba tipusa Példa A BNO-kéd hibdja

Trauma, vérzés,
ischaemia, gyulladas
stb. daganatosként

Daganatos — nem
daganatos entitasok
tévesztése

Nem C-s, vagy nem
D-s BNO-entitas
C00-D438 tarto-

jelentése manyban valo
jelentése
J6- és rosszindulati  Adenocarcinoma- D-s BNO-koddal
daganatok tévesztése irdnydiagnézis, rendelkezd diagnoézis

C-s BNO-kéddal
torténd jelentése

C77-C79 tartomany-
ba esd diagnozis
C00-C75 tartomany-
ban valo jelentése

adenoma-szovettan

Metasztazis primer
daganatnak valo
kédoldsa

Tudsattét helyett
primer tiid8rak
jelentése

BNO = Betegségek Nemzetkozi Osztalyozasa
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szik [4]. Szintén dinamikusan novekszik a harmadik
leggyakoribb emlérik, mely évi mintegy 8500 esetet
jelent, de a prosztata-, a higyhdlyag-, a vese-, a hasnydl-
mirigyrak, valamint a melan6ma Gj betegszdmai is szigni-
fikins novekedést mutatnak. A 2019. évi top 10-be még
a hematologiai betegségek és az ajak- és szdjiiregi rakok
tértek be, a regisztrilt esetek szama azonban a vizsgalt
évtizedben lényegileg nem véltozott. Megjegyezziik,
hogy a folyamatos adattisztitds miatt a Rdkregiszter csak
néhany évvel korabbi adatokat publikal, a legfrissebbeket
nem; emellett az 0 tipust koronavirus okozta betegség
(COVID-19) miatti pandémia is nagymértékben befo-
lydsolta a 2020 és 2022 kozotti adatokat. Tovabbi ered-
ményekért javasoljuk a https://stat.nrr.hu interaktiv
honlap felkeresését.

A populacidalapt regisztracio kihivasai

Mivel a Rakregiszter a nemzetkozi iranyelveknek meg-
felel6éen miikodik, szakmailag elfogadott paraméterek
alapjan lehet&ség nyilt az adatbazis minéségi elemzésére,
megyvizsgaltuk a teljességét, validitasat és idGszertségét,
valamint més regiszterek miikodésével vetettitk ssze a
Regiszter hatékonysigat [21, 22]. A WHO Nemzetkozi
Rakkutaté Ugynokségével (IARC) valé egyiittmiikodés-
ben végzett elemzés megallapitotta, hogy a hazai regiszt-
racié mindsége hasonlé a kornyezo orszagokéhoz, némi-
leg azonban elmarad az etalonnak tekinthet$ skandinav
regiszterekétdl [23]. A Rakregiszter két paramétert te-
kintve viszonylag gyengébben teljesitett: az adatbizis
alapjan a jelentett esetek csak mintegy 60%-a volt mor-
fologiai vizsgilattal alitimasztva, és az esetek csupin
kb. 42%-aban voltak elérhetSk a stidiumra vonatkozé
adatok, jelestil a TNM. Némileg javit az 6sszképen, hogy
az egyszer(sitett beosztas, a ,kiterjedés” toltottsége mar
69% volt — de ez is elmarad a kornyez6 orszagok 75—
95%-atol [24].

Mivel a végstadiuma, illetve a kivizsgalast és a kezelést
clutasité betegek esetén szovettani vagy citologiai vizs-
galat nem késziil, a morfologiailag verifikalt esetek ard-
nya mindig 100% alatt marad, ez a mér&szam azonban a
Norvég Rikregiszter esetén 94, Bulgdria esetén 74-83,
Ukrajnaban a haborta el6tt 77-85%-nak adédott [25-
27]. A Nemzeti Rikregiszter viszonylag rosszabb telje-
sitményének hatterében tobb magyarazat all. Egyrészt a
Rakregiszter sokdig nem gytjtotte a citoldgiai vizsgala-
tok eredményét, mely gyakorlaton 2020-t6l kezdve val-
toztattunk. Mdsrészt az egészségiigyi intézményekben
dolgoz6 orvos- és adminisztrator kollégik nincsenek te-
kintettel a BNO-10 szerinti kédolas szakszerd haszndla-
tanak szabalyaira, ily médon gyakori hiba a kivizsgdlds
sordn a daganatos kod haszndlata olyan esetekben, ame-
lyeknél a végsé diagndzis nem neoplasias betegség lesz
—a klinikai diagnézist cafold szovettan azonban mar nem
jut el a Rakregiszterbe, hiszen az kiviil esik a jelentésre
kotelezett BNO-tartomanyon (2. tablizat). Tovabbi
probléma lehet az attétek primer daganatnak valé kédo-
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A 2019-ben jelentett 0j kozponti idegrendszeri daganatos esetek szama és a megbizhat6sdgi ardny kérhdzankénti bontdsban (n210). A kérhdzak

azonositdsanal a Rakregiszter sajit jelolését vettiik alapul, védve az intézmények anonimitdsat

lasa, holott a BNO-kédtirban a két tartomdny jol elkii-
lonithetS. A kodolasi hibakra jo példa lehet a Rakregisz-
ter 2023. évi kampanya, mely a 2019-ben jelentett
primer kozponti idegrendszeri daganatok (C70-72-es
BNO-10-tartomdny) adattisztitasival foglalkozott, és
ravildgitott, hogy az eredetileg jelentett 1741 eset
46,2%-4ban, 803 betegnél volt helyes a hasznalt diagné-
ziskdd [19]. Intézményenkénti elemzésiinkbe csak azo-
kat a kérhizakat vontuk be, amelyek legalabb 10 esetet
jelentettek, és a kodolas megbizhatosagat illetéen meg-
allapitottuk, hogy vannak jobban (90% koriili a helyes
diagnozis ardnya) és lényegesen gyengébben (14-bdl egy
sem) teljesits jelentSk (2. dbra). Mindazonéltal megité-
léstink szerint az agydaganatok kddoldsa kiemelten prob-
lematikus, a tobbi lokalizaciot tekintve nem ennyire
nagyfoka a hibazasi ardny. Megjegyezziik, hogy a hazai
gyakorlatban a BNO-10 frissitése nem tortént meg, az
1992. évi eredeti valtozatot nem aktualizaltik az orvos-
tudomany hiarom évtizedes fejlédésének eredményei
alapjan, emiatt egyes betegségek kodolasa a hivatalos
magyar kodtar szerint nem is lehetséges. A fenti problé-
makort részletesen taglaljuk az onkologia helyes kodolasi
gyakorlatit 6sszefoglald kozleménytinkben [28].

Az egészségligyi intézményeket kiszolgdl6 informati-
kai hattér az avultsiga miatt szintén hagy kivinnival6t
maga utin. Az egészségiigyi személyzet adminisztrativ
terhelését megsokszorozza, ha ugyanazt az informaciot
tobb helyen is rogziteni kell. Erre jé példa a TNM, amely
ugyan a betegdokumenticié szerves részét képezi, a
Rakregiszter részére mégis kilon feliileten kell bevinni.
A fejlettebb orszigok mdr sok esetben ugynevezett
»checklist”-eket (ellenérzd listakat) alkalmaznak, ami az
egyes paraméterek strukturdlt formdban val6 rogzitését

teszi lehet6vé, az itthon elérhetd kérhazi informatikai
rendszerek azonban ezt a lehet&séget egyeldre igen sze-
gényesen adaptiljik. Tovabbi probléma, hogy a helyi al-
kalmazasokba 4ltaliban nincs beépitve olyan algoritmus,
amely mdr az adatbevitel soran jelezhetné a hibat. Gyak-
ran maga a korhazi informatikai rendszer levalogaté al-
goritmusa is hibds, vagyis a betegek elektronikus doku-
mentacidja hidba tartalmazza a helyes informdciét, az
nem keriil tovabbitdsra a Regiszter felé. A korhazi infor-
matikai rendszer nem képes kezelni a késedelmes admi-
nisztraciét sem: ha példaul a megkezdett szovettani vizs-
galat a jelentési hatdrid6re nem jir eredménnyel, annak
potlasa a kovetkezd jelentési ciklusban nem torténik meg
— ¢z a jelenség szintén hozzdjirul a morfoldgiai verifikal-
hatdsdg fenti, csupin 60%-os aranyihoz. Kiilon gondot
jelent, hogy hidba van meg a regisztracié és a kérhazi
informatika jogi hattere, szimonkérés hianyaban a szol-
galtaté cégek csak nagyon lassan hajlandok megtenni a
kivinatos fejlesztéseket, jobbara akkor, ha ahhoz kozvet-
len anyagi érdekiik ftiz6dik.

Mindeddig megoldatlan problémat jelent a Rakregisz-
ter szdmdra az egészségligyl maganszolgiltatok bevo-
nisa. Az onkolégiai ellitds komplex volta miatt a ma-
ganszolgaltatist igényl6 betegek dont6 tobbsége
el6bb-utobb bekertl az allami ellaitérendszerbe, ahol vi-
szont hidnyozni fog a korabbi maganszolgaltatis jelenté-
se, kiilonosen akkor, ha azt maginpatoldgia végezte.
Ennek a problémanak a megoldisara az utébbi évek so-
ran sikeresen bevontuk a jelentési folyamatba a jelent6-
sebb anyagmennyiséggel foglalkozé villalkozdsokat, saj-
nélatosan azonban a fékuszunkba keriilt kér nem teljes.

A 2020. évi COVID-19-pandémia az egészségiigyi
rendszereket vilagszerte j kihivasok elé allitotta, amit az
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egészségiigyi adatokbdl taplalkozd betegségregiszterek
is megéreztek. A lezarasok sordn a sz(irési programok fel-
fiiggesztése, az alapellataishoz val6é csokkent hozzaférés
késleltette a diagnoézist [29]. Olaszorszagban az elsé jar-
vanyhullam alatt 39%-kal csokkent a patologiailag igazolt
daganatos diagnézisok szdma az el6z6 év azonos id6-
szakihoz képest [30]. Becslések szerint csak Eurépaban
1 milli6 nem felfedezett daganatos betegrdl beszélhe-
tiink, ami hosszabb tdvon a haldlozis névekedésében fog
megnyilvanulni [29]. A megvaltozott korilmények az
onkologiai kezelést is késleltették, vagy a szokvinyostol
eltérd protokollra kertilt sor [29]. Ugyanakkor a jarvany
miatt megvaltoztak a regiszterhil6zatok személyi és
munkakoriilményei is, a kiesés a jelentSket és a regiszte-
rek személyzetét egyarant érinthette [30]. Az egészség-
tigyi személyzet leterheltsége okan 2020-2022-ben az
adattisztitas is joval nehezebbnek bizonyult.

A Nemzeti Rakregiszter tavolabbi céljai

A Nemzeti Rikregiszter adatbazisinak mélyebb elemzé-
sével a hazai daganatos betegek talélésének tovabbi rész-
leteit tervezziik feltarni és a mintdzatot 6sszevetni a tob-
bi eurdpai orszagéval, kozelebbrdl a kelet-kozép-eurdpai
régiéval. Tervezziik az alkalmazott daganatellenes keze-
1ések populdciészintl elemzését, hogy a ,,steril” kutatdsi
koriilmények kozotti klinikai vizsgalatok pozitiv eredmé-
nyeit mennyire igazolja vissza a val6 élet. Jelenleg inten-
ziv elemzéseket folytatunk a COVID-19-pandémia on-
kolbgiara gyakorolt hatdsdnak, illetve kovetkezményeinek
becslésére. Vizsgaltuk a fiatalabb kori (50 év alatt jelent-
kez&) daganatos megbetegedések el6fordulisanak valto-
zasait. Tekintve, hogy Magyarorszag a fej-nyaki régio
daganatait tekintve Eurdpdban az egyik legnagyobb ter-
het cipeli, ezt a daganattipust részletesebben tervezziik
feltarni. Tovabbi min&ségbiztositasi mutatokat terve-
ziink kidolgozni a Rikregiszternek jelentett klinikai és a
KSH-nak jelentett kérbonctani diagnézisok dsszevetése
alapjan.

Mint emlitettiik, a Rikregiszter nyitott a tudomanyos
egytittmtikodésekre, ennek keretében természetesen ak-
tivan tdmogatjuk az Onkoldgiai Intézet kutatdi tevé-
kenységét, de mas intézményekkel is rendszeresen koo-
peralunk. Jelenleg a Semmelweis Egyetem és az MSD
Pharma a NEAK finanszirozasi adatbazisanak feldolgo-
zasaval végez epidemioldgiai felméréseket, mely projekt-
ben az Orszigos Onkoldgiai Intézeten keresztiil a Rak-
regiszter is részt vesz. Korabbi talélési elemzéseinket a
veszprémi Pannon Egyetem bevonasaval végeztiik el.
Nemzetkozi egytittmiikdds partnereink kozil kiemelhe-
t6 a mar emlitett IARC, illetve az Eurépai Unié ,,Cancer
Inequalities Registry” nevd projektje, mely a daganatos
betegségek tirsadalmi egyenlGtlenségeit tervezi feltarni.
Hasonl6 célokat fogalmazott meg a ,,4.UNCAN.eu”
projekt 6. munkacsomagja, melyben az Orszagos Onko-
l6giai Intézet vezetd szerepet véllalt, igy a Rikregiszter is
érintett volt. A daganatos betegségeket érint6 egyenlGt-
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lenségek megismerése és kezelése alapvetd fontossiagn a
daganatos teher mérséklése ¢és a betegek hatékonyabb
gyogyitasa szempontjabol [31].

Anyagi tamogatds: A Projekt a Kulturilis és Innovacios
Minisztérium Nemzeti Kutatasi, Fejlesztési és Innovaci-
0s Alapbdl nygjtott timogatasaval, a Nemzeti Kutatasi,
Fejlesztési és Innovacios Hivatallal 1étrejott Tamogatasi
SzerzG6dés alapjan valdsult meg: Nemzeti Laboratériu-
mok Program — Nemzeti Tumorbioldgiai Laboratérium
(2022-2.1.1-NL-2022-00010) ¢és Témateriileti Kivalo-
sdgi Program (TKP2021-EGA-44).

Szerzdi munkamegosztas: K. 1., Sz. 1.: Koncepci6 és a
kézirat szovegezése. D. M., N. P.; P. Cs.: A kézirat véle-
ményezése és véglegesitése. A cikk végleges valtozatat
valamennyi szerzé elolvasta és jovahagyta.

Erdekeltségek: A szerzGknek nincsenek érdekeltségeik.

Ko6szonetnyilvanitas

A szerz6k koszonetiiket fejezik ki a Nemzeti Rakregiszter tobbi mun-
katdrsanak, Kiss Evinak és Szatmiri Istvdnnak a mindennapi munka-
ért, illetve dr. Wéber Andrasnak és Parrag Petranak a tudomdanyos
adatelemzésekért. Tovabbi koszonet illeti Hadszné Czermann Kata-
lint, az Orszagos Onkologiai Intézet Szervezési ¢s Modszertani Oszta-
lydnak munkatarsit. Emellett tisztelettel adézunk minden, jelentést
kiild6 intézménynek, az orvosoknak, az egészségiigyi ¢s informatikus
kollégaknak, akik mindennapi munkdjuk mellett arra is képesek energi-
at forditani, hogy a Nemzeti Rakregiszter teljesithesse kiildetését.
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