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a tanuló egészségügy egy olyan rendszer, melyben
folyamatos a fejlesztés és az innováció, ahol a kutatás
szorosan összekapcsolódik a mindennapi egészségügyi
ellátási gyakorlattal. az ilyen rendszerek nemcsak alkal-
mazzák az elérhető legjobb bizonyítékokat, de hozzájá-
rulnak azok előállításához is. 

a klinikai regiszterek egységes adatokat (klinikai és
egyéb) gyűjtenek, előre meghatározott kimenetek érté-
kelésére, egy betegség, állapot vagy expozíció által defi-
niált populációban, előre meghatározott tudományos,
klinikai vagy szakpolitikai cél(ok) érdekében. 

a klinikai regiszterek hasznosnak bizonyultak a klini-
kai kimenetek, illetve az ellátás minőségének javításá-
ban, valamint költséghatékonyságukra is vannak adatok.
a klinikai regiszterek adatgyűjtési, adatrendezési, érté-
kelő funkciói jól illeszkednek a tanulási ciklushoz és spe-
ciális képességeikkel hozzájárulhatnak az ellátási gya-
korlat megváltoztatásához. ezek alapján a klinikai regisz-
terek kiváló eszközei lehetnek a tanuló egészségügynek.

A learning healthcare system is a system of conti -
nuous development and innovation, where research is
deeply embedded in everyday healthcare delivery proc -
esses. Such systems not only use the best evidence 
available but also contribute to their production. 

Clinical registries collect uniform data (clinical and
other) to evaluate specified outcomes for a population
defined by a particular disease, condition, or exposure,
and that serves one or more predetermined scientific, 
clinical, or policy purposes.

Clinical registries have proven to be useful in im -
proving clinical outcomes and quality of care, and data
are also available on their cost-effectiveness. Clinical
registries’ data collection, data assembling and evalua-
tion functions fit well into the learning cycle and, with
their specific capabilities, can contribute to changing
care practices. Based on these, clinical registries can be
excellent tools for the learning healthcare system.

„Nem elég a tudás, alkalmazni is kell. Nem elég az akarás,
cselekedni is kell.” 

Ezzel a Goethe idézettel kezdődik az Institute of Medicine
(jelenlegi neve Health and Medicine Division (HMD) of the
National Academies) 2006. júliusi bizonyítékokon alapuló
orvoslás kerekasztalának tanuló egészségügyről szóló
beszámolója [1,2]. Az egyesült államokbeli találkozót azért
hívták össze, hogy segítsen átalakítani a klinikai eredmé-
nyességre vonatkozó bizonyítékok előállításának módját és
azt, ahogyan ezeket a bizonyítékokat használják az egész-
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ség és az egészségügy érdekében. A résztvevők azt a célt
tűzték ki, hogy 2020-ra a klinikai döntések kilencven száza-
léka alapuljon pontos, időszerű és naprakész klinikai infor-
mációkon, és tükrözze a legjobb rendelkezésre álló bizonyí-
tékokat. Az első találkozót számos további követte, amelye-
ken végigvették az egészségügyi rendszer ilyen irányú átala-
kításának lépéseit.

Mi hívta életre ezt a gondolatot?

A dialógus résztvevői az Amerikai Egyesült Államok
egészségügyének teljesítményét nem találták megfelelőnek
és ennek okaként számos tényezőt nevesítettek. Annak elle-
nére, hogy az orvosbiológiai kutatások kiemelkedő eredmé-
nyeket mutatnak fel, ezeket rosszul menedzselik és rosszul
hasznosulnak az egészségügyben. A rendelkezésre álló
tudományos bizonyítékokat kevéssé alkalmazzák a gyakor-
latban, emellett az ellátás során nyert tapasztalatokat nem
gyűjtik össze. Az eredmény az optimálistól elmaradó minő-
ségű, hozzáférésű, biztonságú, eredményességű és drága
egészségügy.

A kutatási eredmények rossz hasznosulása mögötti egyik
ok a gyorsan és hatalmas mértékben növekvő ismeretanyag,
valamint az ezáltal egyre komplexebbé váló diagnosztika és
ellátás, a vonatkozó protokollok, irányelvek, ajánlások, ame-
lyeket a gyakorló szakemberek képtelenek követni. A komp-
lexitás növekedését jól illusztrálja a tüdőrákok klasszifikáció-
jának változása: míg régen, a genomikai éra előtt csupán 4
féle szövettani csoportba soroltuk ezt a betegséget, addig
manapság 15-20 driver mutáció – a daganatok kialakulásáért
és progressziójáért felelős mutációk, amelyek a molekulári-
san célzott kezelések célpontjaként szolgálnak [3] – mutat-
ható ki molekuláris vizsgálatokkal (1. ábra).  

Nem csak az orvosok nem tudnak lépést tartani az isme-
retek fejlődésével, de a kutatási rendszer sem alkalmas erre.

1. ábra 
A tüdőrákok klasszifikációja régen és ma (forrás: lungevity.org)
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A megegyezés szerint legmegbízhatóbb bizonyítékot szol-
gáltató randomizált kontrollált vizsgálatokban (RCt) vizsgált
betegek általában nem reprezentálják száz százalékban azt
a populációt, amelyben később az adott egészségügyi tech-
nológia alkalmazása engedélyezett. A vizsgálatokból „kima-
radt” betegek általában idősebbek, több társbetegséggel ren-
delkeznek, párhuzamosan többféle terápiában részesülnek,
betegségük súlyosabb, kedvezőtlenebb életmódot folytatnak
és kevésbé együttműködők (2. ábra) [4]. Néhányan egyesen
„off label”-nek nevezik a technológiák RCt populációkon
kívüli felhasználását.

A precíziós orvoslás szintén komoly feladat elé állítja a
kutatási rendszert. Visszautalva az 1. ábrára és tekintetbe
véve azt, hogy egy-egy daganatot átlagosan 2-8 driver gén-
mutáció jellemezhet, ez matematikailag az egyéni kombiná-
ciók számát milliárdos nagyságrendbe emeli, és ezzel a min-
tázatokhoz köthető célzott terápiás lehetőségek vagy klinikai
vizsgálatok számát is drámaian megnöveli [3,5]. Manapság
az információkat szinte lehetetlen információtechnológiai
segítség nélkül követni és könnyű belátni azt is, hogy ebben
a komplex világban egyre kevésbé lehetséges valamennyi
beteg alpopulációt RCt-kben tanulmányozni, nem említve az
ehhez szükséges erőforrásokat. 

A támogató tényezőket tekintve számos technológiai fej-
lesztés segítheti egy ilyen rendszer megvalósítását: az
egészségügyi adatok egyre nagyobb része áll rendelkezésre
digitális formában, illetve egyre több ilyen adat keletkezik;
képesek vagyunk a különféle forrásból származó adatok
összekapcsolására és az így keletkező hatalmas adatmeny-
nyiség gyors feldolgozására.

Ugyancsak rendelkezésre állnak új kutatási és statisztikai
módszerek. A rutin egészségügyi ellátás során keletkező
adatok (real-world data, RWD) és az ezeken alapuló bizonyí-
tékok (real-world evidence, RWE) – az RCt-ken kívül gyűj-
tött, klinikailag releváns adatokból előállított bizonyítékok –
felhasználása ma már egyre magától értetődőbb [6]. Az RCt-
ket jól kiegészítik hipotézisek felállításával, az RCt-kénél
szélesebb populációk vizsgálatával (generalizálás), hosszú
távú megfigyelésekkel (pl. toxicitás), új végpontok, ritka és
RCt keretében nem vizsgálható betegségek kutatásával [7].
Végül, de nem utolsósorban a tájékozott, egészségtudatos
beteg jelentősen hozzájárul a tanuló egészségügyi rendszer-

hez. Kulcselem az orvos-beteg kapcsolat, melynek keretében
a betegek tájékozott döntést hoznak a kezelésükről és aktív
részt vállalnak a gyógyítási folyamatban.

Mi a tanuló egészségügy? 

A 2006-os kerekasztal megfogalmazta a jövőképet: egy
olyan tanuló egészségügyi rendszert írt le, amely az egész-
ségügy működése során keletkező egyéni és populációs ada-
tokat folyamatosan visszajuttatja a kutatókhoz és a gyógyí-
tókhoz, ezzel jelentősen megnöveli az egészségügy tudásbá-
zisát [2, 8]. A felhalmozódott tudás segítségével valós idejű
útmutatást nyújt a betegek kezeléséhez és a megelőzéséhez,
valamint lehetővé teszi a személyre szabott ellátást. A tudo-
mány, az információs technológia, az ösztönzők és az ellátás
kultúrája támogatja a folyamatosan tanuló és ezáltal folyama-
tosan javuló teljesítményű egészségügyi rendszert.

definíció szerint: 
„A tanuló egészégügyi rendszer célja a legjobb bizonyí-

tékok létrehozása és alkalmazása a páciensek és szolgálta-
tók közös egészségügyi döntései során; kutatások folytatása
a betegellátás természetes részeként; valamint az innováció,
a minőség, a biztonságosság, az eredményesség biztosítása
az egészségügyben, optimális költségek mellett.”

a tanulási ciklus 

A rendszer egy olyan ciklikus folyamaton keresztül „tanul”,
melynek első szakaszában az egészségügyi ellátók részt
vesznek valamely számukra is releváns egészségügyi prob-
léma adatainak összegyűjtésében, összerendezésében,
elemzésében, értelmezésében, ami új ismeretekhez vezet
[9]. A következő szakasz a tudásmenedzsmenté, ahol az új
ismereteket alkalmassá teszik a közvetlen felhasználásra,
majd a tanulási ciklus a gyakorlat megváltoztatásával ér
véget. A megváltozott gyakorlat új adatokat generál, ami újra-

2. ábra 
A kutatásokba bevont populáció és az egészségügyi technológiák-
ban részesülő populáció (forrás: [4])

3. ábra 
A tanuló egészségügy tanulási ciklusa 3 információs szakaszban és
8 lépésben (forrás: [9]) 
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indítja a kört és az egymást követő ciklusok az ellátási gya-
korlat javulásához vezetnek. A tanuló egészségügy platform-
jának tehát 3 információs szakaszt kell támogatnia: 1. adatból
tudás (data to knowledge, D2K) 2. tudás átültetése a gyakor-
latba (knowledge to practice, K2P) 3. gyakorlatból adat (prac-
tice to data, P2D) (3. ábra). 

a tanuló egészségügyi rendszer jellemzői 
a következők: [8]

tudomány és informatika
•    Valós idejű hozzáférés a tudáshoz – A tanuló egészség-

ügyi rendszer folyamatosan és megbízhatóan rögzíti,
gyűjti, válogatja és biztosítja a rendelkezésre álló legjobb
bizonyítékokat a klinikai döntéshozatalnak, az ellátás biz-
tonságának és minőségének irányításához, támogatásá-
hoz, testreszabásához és javításához.

•    Az ellátási tapasztalatok digitális rögzítése – A tanuló
egészségügyi rendszer digitális platformokon rögzíti az
ellátási tapasztalatokat az ellátás fejlesztéséhez szüksé-
ges tudás valós idejű generálásához és alkalmazásához.

partnerség a betegek és a klinikusok között 
•    Elkötelezett, felhatalmazott betegek – A tanuló egészség-

ügyi rendszer a betegek szükségleteire és perspektíváira
támaszkodik, és elősegíti a betegek, családok és más
gondozók mint létfontosságú tagok bevonását a folyama-
tosan tanuló ellátói csapatba.

Ösztönzők
•    Az értékhez igazodó ösztönzők – Egy tanuló egészség-

ügyi rendszerben az ösztönzők aktívan támogatják a
folyamatos fejlesztést, a pazarlás azonosítását és csök-
kentését, valamint az eredményes és optimális költségű
ellátások elismerését.

•    teljes átláthatóság – A tanuló egészségügyi rendszer
rendszeresen figyelemmel kíséri az ellátás biztonságát,
minőségét, folyamatait, árait, költségeit, eredményessé-
gét, és elérhetővé teszik ezeket az információkat a klini-
kusok, a betegek és családtagjaik számára az ellátás
javításához, a tájékozódáshoz és a tájékozott döntésho-
zatalhoz.

kultúra
•    Vezetés – A tanuló egészségügyi rendszert a folyamatos

tanulást, mint alap célt támogató csapatmunka, együtt-
működés és rugalmasság kultúrája mellett elkötelezett
vezetés irányítja.

•    támogató rendszerkompetenciák – Egy tanuló egész-
ségügyi rendszerben a komplex ellátási műveleteket és
folyamatokat folyamatosan finomítják rendszeres tovább-
képzésekkel és készségfejlesztéssel, rendszerelemzés-
sel és információfejlesztéssel, valamint a folyamatos
tanulást és a rendszerfejlesztést szolgáló visszacsatolási
körök létrehozásával.

regiszterek 

A regiszterek témájának aktualitást ad, hogy az elmúlt
években Magyarországon is számos klinikai regiszter kezdte
meg működését, illetve 2018. végén megújult a népegész-
ségügyi szempontból kiemelt jelentőségű vagy egyébként
jelentős költségteherrel járó megbetegedések regisztereire
vonatkozó jogi szabályozás [10].

A regisztereket számos néven találhatjuk meg a szakiro-
dalomban: registries, patient registries, quality registries, clin -
ical databases,  clinical audits, quality improvement prog-
rammes. 

„A betegregiszterek olyan szervezett, megfigyeléses vizs-
gálati módszereket alkalmazó rendszerek, melyek keretében 
•    egységes adatokat (klinikai és egyéb) gyűjtenek,
•    előre meghatározott kimenetek értékelésére, 
•    egy betegség, állapot vagy expozíció által definiált popu-

lációban, 
•    előre meghatározott tudományos, klinikai vagy szakpoli-

tikai cél(ok) érdekében” [11].

Már a definícióból is világos, hogy a regiszterek kiváló
eszközei lehetnek a tanuló egészségügyi rendszer megvaló-
sításának, adatgyűjtési funkcióik jól illeszkednek a tanulási
ciklus 1-es és 2-es lépéséhez (4. ábra).

Az ideális regiszternek az adatgyűjtés, adatrendezés
terén képesnek kell lennie a következőkre: [12,13]
•    Biztosítania kell a reprezentativitást, valamint egységes

adatelemek és definíciók alkalmazását.
•    támogatnia kell a különféle adatbeviteli módszereket

(regiszterfelületen keresztül vagy adatbázisként való fel-
töltés) és a különböző típusú adatok felhasználását (kü -
lönféle forrásokból, ellátóhelyekről származó adatok pl.
betegektől, egészségügyi dokumentációból – háziorvos,
gyógyszertár, kórház, labor, haláloki statisztika – finan-
szírozásból, társadalmi-gazdasági adatokból).

•    A regiszterben megfelelő adatellenőrzési és -tisztítási
folyamatokat kell végrehajtani. Fel kell deríteni és meg kell
szüntetni az adatokban meglévő anomáliákat, és ki kell

4. ábra 
A tanuló egészségügy tanulási ciklusa és a regiszterek adatgyűjtési,
adatrendezési funkciói (forrás: [9] módosítva [12] szerint)
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zárni a problémás megfigyeléseket, eseteket (pl. vizsgálni
kell a beválogatási kritériumoknak való megfelelést, bizo-
nyos hiányzó értékek esetén ki kell zárni az eseteket).

•    A regiszternek képesnek kell lennie az adatok bővítésére,
gazdagítására. Ennek egyik módja az eredeti adatokból
származtatott mutatók képzése, a másik pedig további
külső forrásokból származó adatok integrálása.

•    A különféle forrásokból, ellátóhelyekről származó adato-
kat össze kell kapcsolni betegszinten, és szükség lehet
a különféle források adatelemeinek és definícióinak egy-
mással való megfeleltetésére.

•    A regiszternek teljesítenie kell az adatbiztonsági és adat-
védelmi előírásokat [14,15].

A regiszter értékelő funkciója a tanulási ciklus 3-as és 4-
es lépésének felel meg (4. ábra), és az ellátási gyakorlat
megváltoztatásához – a ciklus 5-8 lépése (4. ábra) – az
alábbi képességeivel járul hozzá, akár egyéni, akár populá-
ciós szinten: [13] 
•    Valós időben / gyorsan szolgáltat információt az egyes

betegek ellátásához (státusz, longitudinális riportok) vagy
a populációs menedzsmenthez (populációs riportok).

•    Az ellátási döntéseket az irányelvek, bizonyítékok meg-
jelenítésével is segíti.

•    Alkalmas értesítések küldésére, az információk megosz-
tására a páciensekkel és más ellátókkal (pl. értesítéseket
küld a kezelésekről, kezelések elmaradásáról).

•    Megfelelő módszertanokkal alkalmas földrajzi, intézményi
összehasonlításokra (kockázatkiigazítás, standardizáció).

•    Alkalmas különféle kockázati csoportok kiválasztására pl.
proaktív ellátások nyújtásához vagy résztvevők azonosí-
tására a kutatásokba való beválogatáshoz.

•    Lehetővé teszi a személyre, illetve alcsoportokra szabott
ellátást.

•    Megfelelően testreszabott felületek, alkalmazások, infor-
mációáramlás kialakításával eszközt ad a páciensek
kezébe az informálódáshoz, a tájékozott döntéshozatal-
hoz, a terápiás együttműködéshez, saját egészségük
menedzseléséhez.

A regisztereket leggyakrabban a következő tématerüle-
teken alkalmazzák: [16]
•    terápiák eredményességének megfigyelése és összeha-

sonlítása a rutin ellátásban,
•    Randomizált klinikai vizsgálatokba ritkán bevont betegek

betegséglefolyásának és gyógyításuk eredményességé-
nek megfigyelése,

•    Ritka, nemkívánatos események és kockázati tényezőik
megfigyelése hosszú távon, nagy populációkon,

•    Input a technológiai értékelésekhez, ár- és támogatási
javaslatokhoz, értékalapú megállapodásokhoz.

A regiszterek a múltban hasznosnak bizonyultak a klinikai
kimenetek, az ellátás minőségének javítása szempontjából,
de a költséghatékony működés kimutatására is van nemzet-
közi példa.  

Hoque és munkatársai 2017-ben publikált szisztematikus
áttekintő tanulmánya szerint a regiszterek fontos szerepet ját-
szanak az ellátási folyamatokban azáltal, hogy visszajelzé-
seket adnak az orvosok számára a teljesítményükről, ezáltal
segítik azoknak a betegeknek az azonosítását, akik nem kap-
nak az irányelveknek megfelelő kezelést, jelzik az orvosi bea-
vatkozás szükségességét, emlékeztetőt generálnak a bete-
gek számára, azonosítják a magas kockázatú betegeket, akik
ezáltal szorosabban monitorozhatók és segítségükkel csök-
kenthetők a regionális különbségek. A regiszterek bizonyítot-
tan javították a krónikus betegségekben szenvedők ellátási
folyamatait és klinikai eredményességét. Öt tanulmányban
mutatták ki, hogy a regiszterek orvosokat emlékeztető funk-
ciója, betegvisszahívó rendszere, a strukturált gondozás, az
audit és a betegkövetésről szóló bejegyzések javítják a doku-
mentációt, aminek következményeképpen javul a cukorbete-
gek ellátása [17].

Kampstra és munkatársai 21 cikket tekintettek át, melyek
közül nyolcban mutattak ki statisztikailag szignifikáns javulást
különböző kimenetekben a regiszterek használata mellett. A
nyolc tanulmányban a következő minőségfejlesztési módsze-
reket alkalmazták: krónikus ellátási modell, informatikai alkal-
mazás, mint visszacsatolás, benchmarking, kollaboratív ellá-
tási modell. A minőségfejlesztési kezdeményezések eredmé-
nyeképpen javult a csapatmunka, a klinikai irányelvek alkal-
mazása, az alertek kezelése és fejlődött a döntéstámogató
rendszer [18]. 

2016-ban publikálták azt az ausztrál jelentést, melyben
öt klinikai minőségi regiszter (a Victorian Prostate Cancer
Registry, Victorian state trauma Registry, Australia and New
zealand Intensive Care society Adult Patient Database,
Australia and New zealand Dialysis and transplantation
Registry, Australian Orthopaedic Association National Joint
Replacement Registry) költséghatékonysági elemzését
végezték el. A regiszterek mindegyike viszonylag alacsony
ráfordítással ért el javulást a klinikai gyakorlatban, ami jelen-
tős nettó pozitív megtérülést eredményezett. A befektetések
megtérülése változó volt és a haszon-költség arányok 2:1 és
7:1 között mozogtak  [19].

szükség lesz-e a regiszterekre a jÖvőben, 
a Mesterséges intelligencia (Mi), 
a gépi tanulás korában?

Úgy tűnik, hogy igen. Elképzelhetnénk a jövőt úgy, hogy
az MI a rutin ellátás keretében keletkező adatokat – kórlapok,
egyéb feljegyzések, leletek stb. – szinte további emberi bea-
vatkozás nélkül dolgozza fel és nyújt információkat szá-
munkra. A rutin adatok mennyiség tekintetében ideálisak
lesznek az MI számára, de minőség tekintetében nem feltét-
lenül. Amennyiben az MI historikus adatokon tanul, előfordul-
hat, hogy hibás következtetésre jut, mert például egy döntés
szempontjából fontos adatot nem rögzítettek, vagy mert a
mintaként felismert átlagos orvosi gyógyítói gyakorlat nem az
elérhető legjobb eredményhez vezet. Ugyancsak komoly
aggodalomra adhat okot, hogy az ellátásban meglévő egyen-
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lőtlenségek, alul- vagy éppen túlkezelések is megjelenhetnek
az MI által megalkotott modellekben. Ezért az MI által java-
soltak finomhangolásához és értékeléséhez szükségesek

lesznek a „gold-standard” vagy referencia adatbázisok, re -
giszterek [20].
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