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A szerzdk elébb roviden attekintik a Nemzeti Rakregiszter miikodését meghata-
roz6 altalanos kérdéseket: a torvényi szabalyozast, a gydjtott adatokat, a betegek
azonositasat, a regiszter teljességét és tartalmanak valossagat, majd beszamolnak
a melanoma konszenzus konferencia utan elvégzett atfogd orszagos ellenérzés
eredményérdl és tanulsagair6l. Megallapitjak, hogy a Rakregiszter korabbi orsza-
gos ellendrzési kisérleteivel szemben ez az ellendrzés igen sikeres volt: a betege-
ket kezel6 korhazak orvosai elvégezték a 2001-ben jelentett 1361 melanoma diag-
nozist beteg 95,81 %-anal a diagnozis tételes ellendrzését. Megvizsgaltak, hogy a
C43 BNO koddal jelentett betegek valoban melanomasok-e, tovabba vannak-e
olyan melanomas betegeik, akiknek nem ezt a BNO kodot adték, illetve valami-
lyen egyéb okbol nem jelentették a regiszteriinknek. A javitott diagnézisok alap-
jan 2001-ben 1117 1j melanomas beteg volt. Osszegzik az ellen6rzés tanulsagait,
amelyek alapjan nemcsak a rakregiszter, de a korhazak adatbazisainak tartalmi
helyessége is javulhat. Magyar Onkologia 47:13-17, 2003

The authors briefly survey general aspects of crucial importance for the proper
functioning of the National Cancer Registry, such as legislation, collected data,
identification of patients, the completeness and validity of its content in relation
to the results and conclusions of a comprehensive, national supervision per-
formed after the Melanoma Consensus Conference. Compared to earlier national
controlling attempts, the present supervision was highly successful: doctors of
various hospitals did perform the detailed control of diagnosis in 95.81% of 1361
melanoma patients announced in 2001. They checked whether patients given the
C43 BNO code had melanoma indeed, searched for those who received a different
BNO code and identified those not announced for any reason to the Registry.
After correction the Registry included 1117 new cases of melanoma in 2001. The
authors state that the conclusions from this supervision may enhance the
reliability not only of the data base of the Registry but that of the hospitals as well.
Gaudi I, Kdsler M. New cases of melanoma as documented in the National Cancer
Registry. Hungarian Oncology 47:13-17, 2003
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A Nemzeti Rakregiszterrél

Az egészségiigyi szakellatds tarsadalombiztositasi
finanszirozasanak egyes kérdéseirdl rendelkezd
NM rendelet mar 1993-ban (9/1993. IV. 2.) meg-
hatarozta a Nemzeti Rakregiszter altal gytjtendé
adatokat, a nyilvantartashoz ajanlott adatlapot és
annak kitoltési atmutatéjat. Ennek a lapnak a ne-
ve: ADATLAP kérhazi (osztalyos) apolasi esetrdl.
Minden egyes beteg minden egyes bennfekvésé-
6l keletkezik egy ilyen adatlap.
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Hendikepes indulast jelentett a Nemzeti Rak-
regiszter szamara, hogy csak hat évvel a fenti
rendelet utan, a 24/1999. (VIL.6.) EiM rendelet
irta el6 az adatkiildést és annak koriilményeit.
Eszerint 1999. augusztus 1-t6l koteles adatot
szolgaltatni az az orvos, aki daganatos betegség
diagnozisat felallitja, kezelését végzi’. Tovabba
eléirta, hogy a jelentési kotelezettség kiterjed ,a
patolégiai vizsgalatot végzo egészségiigyi intéz-
mények altal megallapitott betegségekre” is. A
rendelet értelmében a Rakregiszter ugyanugy
minden apolasrol kap jelentést, mint a Gyogyin-
fok, a kiillonbség mindossze annyi, hogy a Rakre-
giszternek csak a rendeletben meghatérozott da-
ganatos betegségek jelentenddk: az 0sszes rossz-
indulatt, az 0sszes in situ rak és kétféle joindula-
tu daganat (hugyhodlyag, agy és kozponti ideg-
rendszer daganatai).
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1. tabldzat.
Melanomds megbetege-
dések a Rakregiszter
ellendrzés elotti adatai
alapjdn

A Rakregiszter az apolasi jelentések alapjan kell
megvalaszolja a létrehozasat indokl6 alapkérdést:
az adott évben hany 4j tumort és hany 4j tumo-
ros beteget diagnosztizaltak hazankban. A Rakre-
giszternek toérvényben meghatarozott joga a be-
teg nevének ismerete. Igy egy beteget a nevével,
TAJ-aval, sziletési datumaval, nemével és allan-
do lakasanak iranyit6szamaval azonositunk.
Ezek alapjan ha egy beteget nyolc korhazban har-

1999 2000 2001 atlaguk
férfiak 554 732 623 636
nék 756 961 738 818
egyutt 1310 1693 1361 1455

1. dbra. Melanomds megbetegedések korcsoportonkénti esetszdama 1999-, 2000-,
2001-ben és az dtlaguk, férfiak
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2. dbra. Melanomds megbetegedések korcsoportonkénti esetszdma 1999-, 2000-,

2001-ben és az dtlaguk, ndk
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mincszor apoltak, 6 a rakregiszterben teljes bizo-
nyossaggal egy eset lesz.

Elsésorban a hatéves késlekedés okan, 1999-
ben nehezen indult az dpolési jelentések kiildése,
de késébb visszamendleg is jottek, igy ma mar
ennek az évnek az incidenciai is kozel vannak a
valos értékekhez. 2000 a masik véglet, ebben az
évben 1j felfedezésként kaptunk sok kordbban
diagnosztizalt beteg ujabb apolasardl jelentése-
ket. Ekkor mar egy-két klinika kivételével min-
den (t6bb mint 170) intézmény elkiildte a jelen-
téseit. A 2001. évrél feltételezziik, hogy realisabb,
legalabbis ilyen hibaktél nem terhelt.

Az apolasi jelentések tartalmazzak a tumor
BNO és morfologiai kodjat, a beteg allapotat, a tu-
mor oldalisagat, a diagnozist alatamaszté legma-
gasabb értéki vizsgalat tipusat, datumat, a tumor
felfedezéskori kiterjedését és az elvégzett kezelé-
seket (mtét, sugdr-, kemo-, hormon-, immun- és
egyéb terapia), valamint 2002-ben mar a TNM ér-
tékeket is. Ha a beteg meghalt a kérhazban, ak-
kor annak kériilményeit is.

Az apolasi jelentésekbol egy klasszikus kove-
téses klinikai adatbazist épitiink: a tumor felfede-
z€sétol, a belépési id6tdl kezdve minden tovabbi
kezelés id6pontja alakitja az utols6 kontrollt, rog-
zitjiik az esetleges attét és a halal idejét is.

Az adatgytjtés mellett a Nemzeti Rakregisz-
ter legfontosabb feladata az adatok ellendrzése:
annak vizsgalata, hogy valés képét adja-e a re-
giszter az orszag rosszindulati daganatos epide-
mioldgiai helyzetének. Ahhoz, hogy ez a kép va-
16s legyen, mindossze annyi kell, hogy az adat-
szolgaltatas teljes legyen és az elkiildott diagnozi-
sok a betegek valodi betegségének megfeleléek
legyenek. Nagyon fontos koriilmény, hogy a rak-
regiszter szamdra (éppen Ugy mint a finansziro-
zasnak) a diagnézis BNO-10 kédot jelent és a szo-
vettani diagnodzis is kod, a morfolégiai vagy M
kod. Igy a diagnozis akkor felel meg a beteg valo-
di betegségének, ha annak BNO-10 és morfologiai
kodja megfelel annak. Ennek feltétele pedig az,
hogy a diagnoézisok szévettanon alapuléak, orvos
altal ellendrzottek legyenek.

A Rékregiszter altal végzett vizsgalatok sta-
tisztikai vizsgalatok, amelyek csupan gyantt kel-
tenek. Gyanus példaul, ha egy kérhazban a tobb-
primeres betegek aranya sokszorosa az atlagnak,
gyanus, ha egy megye mortalitds/morbiditas ara-
nya kiugréan alacsony vagy magas, gyanus, ha
egy korhdzban a melanoma gyakorisédga tobbszo-
rose a vartnak, stb. A gyantt igazolni vagy elvet-
ni azonban csak a helyszinen, a betegek anyaga-
nak ellenérzésével lehet. Azaz a regiszter tartal-
mi javitasahoz elengedhetetlen az adatszolgalta-
tok ellenérzé, javito tevékenysége.

A melanoma konszenzus konferencia

A 2002. szeptember 20-i melanoma konszenzus
konferencian ismertetett gyakorisagok, tablaza-
tok és grafikonok a rakregiszternek jelentett dpo-
lasi adatok nyers Osszegzése alapjan késziiltek.
Az évenkénti és nemenkénti melanoma malig-
num esetszamokat az 1. tdbldzat tartalmazza. Lat-
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hat6, ami a rakregiszterben minden lokalizaciéra
jellemz6, a megbetegedések szama 2000-ben a
legmagasabb. Az 1. dbra férfiakra, a 2. dbra nékre
korcsoportonként mutatja a melanomas megbe-
tegedések szamat 1999-, 2000-, 2001-ben és ezen
évek atlagaban.

A 3. dbran a harom év atlagaban lathatok a
melanomas megbetegedések 100 ezer azonos ko-
ru lakosokra vetitve.

A konferencian annak a husz korhaznak,
amelyek a legtobb melanomas esetet jelentették,
atadtuk azon betegek listajat, akiket 6k C43-as
BNO kéddal, melanomasként jelentettek. A listak
tartalmaztak a beteg nevét, TAJ-at, sziiletési da-
tumat, a tumor felfedezési idejét, morfologiai
kodjat, a felfedezéskori kiterjedését és a C43
pontja utani karaktert. Kértiikk a betegek diagno-
zisanak tételes ellenérzését.

A konferencia utan teljeskoriivé tettik az el-
lendrzést: minden olyan koérhdznak elkildtik a
melanomas betegeik listajat, amelyek jelentettek
ilyet. A kisérdlevélben felhivtuk a figyelmiiket,
hogy az ellenérzésnek nemcsak a visszamenoéle-
ges adatjavitas a célja, hanem ennek révén meg
lehet talalni, hogy a diagnozis felallitasanak fo-
lyamataban hol van vagy hol vannak azok a pon-
tok, ahol ezek a téves diagnozisok keletkeznek.
Ezek felderitésével és kijavitasaval elérhetd,
hogy az ezutan sziilet6 diagnoézisaik mar ponto-
sabbak lesznek.

Kértiik, hogy végezzék el az ellenérzés masik
oldalat is: vizsgaljak meg, vannak-e olyan betege-
ik, akik valgjadban melanomasok, de nem C43-as
BNO koédot kaptak. Es vannak-e olyan melano-
mas betegeik, akik valamilyen egyéb okbol ma-
radtak ki a jelentettek koziil.

Az ellendrzés eredménye

A kordbbi ellendrzéseinket nem tudtuk teljesko-
rivé tenni, a korhazak nagyobb része valasz nél-
kil hagyta a kérésiinket. Azt viszont lattuk, hogy
az elvégzett ellenérzés 30-40, s6t még nagyobb
szazalékban talalt téves diagnozist.

A daganatos betegek diagnozisanak bizonyta-
lansagat, pontosabban fogalmazva a diagnozis
BNO- és morfolégiai kodjanak bizonytalansagat, a
téves klinikai diagnézisok magas aranyat mutatja
a klinikai és a patologiai diagnozisok Gsszevetése
is. 2002-ben eddig 21 588 olyan patoldgiai vizsga-
latr6l kaptunk jelentést, amelynek eredménye
rosszindulati daganat volt. Ebbdl 10 526 egyezett
meg a klinikumbol kildott diagnézisokkal, ami
48,76%. 2 742 patolégiai jelentésben mas volt a
morfologiai kéd (12,70%), 2 556 esetben a diag-
nézis BNO kddja is kiilonbozé volt (11,84%).
5764 esetben a patologidk olyan betegek rosszin-
dulati daganatos megbetegedését jelentették,
akik egyaltalan nem szerepeltek a klinikai jelen-
tésekben (26,70%).

A jogszabaly azt irja el6, hogy a klinikumnak
és a patologianak is a rosszindulatti daganatos be-
tegekrdl kell jelentést kiildenie. Ha a klinikai di-
agnozisok szovettani vizsgalaton alapulnak, el-
lenérzottek és pontosak, akkor a két helyrdl kiil-

MELANOMA EPIDEMIOLGBIA

dott jelentések azonosak. Halmazelméleti eszko-
zokkel ezt gy abrazolhatjuk, hogy a klinikumbol
kuldott rosszindulatd diagnozisok ellipszisként
abrazolt halmaza pontosan megegyezik a patol6-
giak rosszindulati daganatainak halmazaval. Ha
nem pontosak a klinikai diagnézisok, akkor lesz-
nek olyan rosszindulati daganatos diagnézisok,
amelyeket csak a klinikum talalt annak, és olya-
nok is, amelyeket csak a patologidk jelentettek.
Ekkor a két ellipszis alakt halmaz szétcsuszik: a
kozos résziikben vannak a szovettani vizsgalaton
alapul6 helyes klinikai diagnézisok. Mint fentebb
lattuk, 2002-ben a metszet minddssze a patologiai
jelentések 48,76%-at tartalmazza (4. dbra).

A mostani ellenérzés a teljeskortiségét illetd-
en igen sikeres volt: a betegeket kezeld korhazak
orvosai a 2001-ben C43 BNO koddal jelentett 1361
beteg 95,81%-anak diagnozisat tételesen ellen-
orizték. A javitott diagnozisok alapjan 2001-ben
1117 4j melanomas beteg volt. Ez a szam csak
13,86%-kal kisebb a konszenzus konferencidn
mondottndl, de ez ugy alakult ki, hogy 458 C43
BNO koddal jelentett beteg diagnoézisa tévesen
volt melanoma, 230 melanomas betegnek pedig
vagy mas volt a diagnézisa, vagy egyéb okbol hi-
anyzott a regiszterbdl.

Mindkét hibat figyelembe véve, meghataroz-
hat6 minden egyes korhaz helyes diagnozisanak
aranya. Ez a szam igen nagy szorodasu: a legtobb
melanomas beteget jelent6 husz korhazra 12,4%
€s 92,7% kozott valtozik. Az atlaguk 54,1%. A ke-
vesebb melanomds beteget jelent6 korhazakkal

3. dbra.

1999-2001 dtlagos
melanomds megbetege-
dése korcsoportonként,
100 ezer azonos korti
lakosra vetitve
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4. dbra. A klinikai és a patologiai diagnozisok halmazai és a helyes diagnozisok,
mint a halmazok kozos része az 0sszes rosszindulatii daganatos megbetegedésre

Helyes A patolégian

Csak a klinikumban klinikai rosszindulatu,
rosszindulatu diagnézisok de a klinikumban
48,76% nem
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5. dbra. A 2001. évi korrigdlt melanomds megbetegedések esetszama korcsoportonként  egyttt azt kapjuk, hogy a Nemzeti Rakregiszter-
nek kiildott melanoma diagnoézisok tartalmi he-

80 lyessége mindossze 55,1% volt.
- M A korrigalt regiszter alapjan 2001-ben 517 férfi
70 - - és 600 né6i betegnél diagnosztizaltak tj melanomas
60 L | megbetegedést. Az 5. dbrdn ezek korcsoporton-
- 1 m kénti eloszlasa lathato, a 6. dbrdn pedig a 100 ezer
50 I S I azonos koru lakosra vetitett gyakorisagok. A 2. tdb-
£ M I ldzat a korrigalas utdn a melanomat legnagyobb
5 40 Imininlisiiziizils szamban felfedez6 19 korhazat és betegeik szamat
% I tartalmazza. Nagyon fontos koriilmény: ez a tabla-
30 ulinlinin'in'ln zat nem apolasi, hanem felfedezési statisztika. A
rakregiszter a betegeket azokhoz a kérhazakhoz
20 HTHTE T rendeli, amelyek az adott diagndzisat elséként je-
10 U ] ] L lentették. Emiatt a tablazat szamai nem pontosan
egyeznek meg a korhazak apolasi esetszamaival,
ol = =n Bl 01 WO AT T E ] AT LA de az eltérés altalaban csak egy-két beteg. Kivéve
0-4 5-9 10-14 15-19 20-24 25-29 30-34 35—39,40—44 45-49 50-54 53—59 60-64 65-69 70-74 75-79 80-84 85- az OrSZégOS Onkol()gla] Intézetet, ahol 21, a KOZ-
mFERA = NO ponti Honvéd Koérhazat, ahol 25 és a Szent Istvan
korhazat, ahol 31 olyan beteget apoltak 2001-ben,
6. dbra. A 2001. évi korrigdlt melanomds megbetegedések 100 ezer azonos koru akiket mas korhéz jelentett korabban.
lakosra vetitett gyakorisdga nemenként A morfologiai kod az ellendrzés utan is csak
532 tumornal szerepelt, ez 49,28%-os kitdltottsé-
é 70 get jelent. A leggyakoribb kédok a 3. tdbldzatban
g lathatok.
2 60 A Az ellenérzéstink nem tért ki az in situ mela-
[}
oy / \ noma esetekre, ezen betegek listijat nem kiild-
g 50 tik vissza a korhazakba. Ennek ellenére néha-
o / \ nyan ezt az ellendrzést is elvégezték. Most a rak-
3. 40 regiszter szerint 2001-ben 42 férfinal és 47 nénél
S /__/ allapitottak meg in situ melanomat.
S 30
S - /\/ Az ellen6rzés tanulsagai
% W A korhazaknak irt leveliinkben kértiik, hogy a
EJ 10 A< kodolasi folyamatokban talalt hibakrol is tajékoz-
Y /// tassanak minket, mert a felderitett hibak minden
ﬁ 0 korhaz szamara segitséget jelenthetnek. A cikk
0-4 59 10-14 15-19 20-24 25-29 30-34 35-39 40-44 45-49 50-54 55-59 60-64 65-69 70-74 75-79 80-84 85- P . . P .
) mott6jaul is valaszthattuk volna Dr. Olah Judit
— FERFI —NO (Szegedi Tudomaényegyetem) levelének egy
mondatat: Ez az ellenérzés komoly lecke volt a
2. tabldzat. Az adatok korrigdaldsa utdn a legtébb melanomds beteget felfedezd szamunkra. Tobben nyilatkoztak hasonléan:
korhdzak most szembestltek elészor a munkajukrol elkiil-
dott adatok alapjan kialakult képpel, illetve en-
1 Budapest Orszagos Onkolégiai Intézet 203 nek a valosagtol valo eltérésével. ,
7 Szeged Szeged: Tudomanyegyetem ) A h}lba1k kozott glso helyen az all,/ am1"k0r az
3 Budapest Semmelweis Egyetem AOK 116 eset ,,kes6b]? nem blzqnyult mela.nom’ar.lak ) AZ%Z
- — - abeteg felvételekor vélt C43-as diagnozis akkor is
4 Pécs Pécsi Tudomanyegyetem AOK 86 . - Lo
. —— a betegé marad, ha a szovettani vizsgalat ezt nem
5 Debrecen Debreceni Egyetem Orvos és Egészségtud. Centrum 50 . 2 ala. Bz a hiba forditva is fennall: .
6  Budapest Szent Istvan Kérhaz 49 tamas;tja a a./ za fuba /or 1tva 1s 1 ) L asz0
> © O — vettani vizsgalattal taldlt melanomas betegek
/ Szglnok _ l\/legye! H'eteny| G(?za |,<orfl1az ad BNO kodjat utélag nem javitjak ki C43-ra.
8 Nyiregyhaza Megyei Jésa Andras Koérhaz 36
9  Gyoér Megyei Petz Aladar Kérhaz 33
10 Veszprém Megyei Csolnoky Ferenc Kérhaz 28 3. tabldzat. A leggyakoribb morfolégiai kédok
11 Miskolc Megyei Semmelweis Kérhaz 27
12 Szekszard l\/legye! Kérhaz — 27 87203 Melanoma malignum, 326
13 Szombathely ~ Megyei Markusovszky Kérhaz 23 k.m.n.
14 Budapest Kozponti Honvéd Kérhaz 23
15 Székesfehérvar Megyei Szent Gyorgy Kérhaz 19 87433 Mela,noma, . 89
16 Tatabanya Megyei Szent Borbala Kérhaz 16 felszinesen terjedd
17 Kaposvar Megyei Kaposi Mor Korhaz 16 87213  Melanoma nodulare 61
18 Budapest Uzsoki Utcai Kérhaz 15 87423 Melanoma malignum 12
19 Kecskemét l\/legyel Kérhaz 12 in |entigo melanotica
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Annak ellenére, hogy kordbban talan ennek
ellenérzésére hivtuk fel legtobbszor a figyelmet,
tobb korhaz apolasi jelentéseibdl kimaradtak a
jarobetegként kezelt melanomaésok. Ennek oka-
ként az orvosok az informatika hibait vélik, az in-
formatikusok a hianyos adatkitoltést. Néhany kor-
hazban nyilvanval6an az elébbi volt az igazi ok.

A nagy bérgyogyaszati centrumok kivételével
az ellendrzéskor szinte mindentitt gondot jelen-
tett a melanomas betegek megtaldldsa: a bor-
gyogyaszat, a sebészet, az onkoldgiai osztaly és
gondozo6 informatikai rendszere nem egységes és
egyesitett, az egyik osztaly nem latja a masikat,
nem ismeri a masik betegeit, a betegek elvesznek
ezen osztalyok kozott.

Az ellendrzés igen nagy szamban talalt olyan
betegeket, akiknél a felfedezés ideje volt téves:
2001. évi felfedezéstiként jelentették, noha a rak-
regiszterben mar szerepelt korabbi datummal.

Természetesen vannak olyan kérhazak, illet-
ve olyan osztdlyok, ahol az adminisztracio jo,
ahol a betegek jelentett diagnoézisa megegyezik a
valés betegségiikkel, ahol a diagnozis szovetta-
non alapulé és orvos altal ellenérzott. Ehhez va-
l6szintleg tobbféleképpen is el lehet jutni, most
kozilik ajanlunk egyet. Az els6 bekezdésben
emlitett adatlapot (ADATLAP kérhazi (osztalyos)
apolasi esetrdl) a beirt adatokbdl minden korhazi
rendszer el6 tudja allitani, és ki is tudja nyomtat-
ni. Az EiM rendelet el6irja, hogy ennek Diagnoé-
zisok rovataban az apolast indokl6 fédiagnoézis és
az apolast indokl6 fédiagnozis alapjaul szolgald
betegség BNO kodja mellett a daganatos megbe-
tegedések morfologiai kodjat is fel kell tiintetni.
A kodokhoz tartozé szoveges diagnozist is odair-
va, azonnal lathatova lesz, ha a morfologiailag
kék naevus mellett a bér rosszindulati melano-
méja diagnozis all. Ahol ezt az Adatlapot a kezeld
orvos ellendrzi és alairja, ott hibatlan diagnézisok
sziiletnek.

Osszefoglalva: az cllendrzést elvégzék megtet-
ték az els6 1épést a valds tartalmu rakregiszter fe-
1é, de ennél még fontosabb, hogy a sajat korrekt
adminisztracigjuk felé is. Ma mar minden adat-
szolgaltatas alapja a szamitogépes korhazi infor-

matikai rendszer. Ha az ebbe beirt diagnozis nem
a beteg valos diagnozisa, akkor a finanszirozas
éppugy valétlan adatokon alapul, mint a Rékre-
giszter.

Ellenérzésiinkkel képet kaptunk arrdl, hogy a
téves diagnozisok aranya milyen nagy még a lat-
hato és tapinthaté melanoma esetében is. Lattuk
az okokat is. Ezek ismeretében mindent el kell
kovetni a rossz diagnozisokat eredményezd fo-
lyamatok megvaltoztatasaért. Az onkologia mas
tertiletein dolgozok figyelmét is fel kell hivni az
ellenérzés soran feltart hibakra, ugyanigy a kor-
hazi informatikusok figyelmét is az orvosokat se-
gité korrekt munkdra. A Rakregiszter folytatni
fogja a tételes ellenérzéseket, annal is inkabb,
mert a Johan Béla program Monitor-informatika
alprogramja ennek fontossagat kiemelten kezeli:
az egész program eredményessége csak korrekt
adatok alapjan lesz mérheto.

Koszonetet mondunk Péter Zoltannak, a Nemzeti
Rakregiszter 1étrehozéjanak és annak az 53 orvos-
nak, aki részt vett a diagnozisok ellenérzésében.
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