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STVARANJE REGISTRA EUROPSKIH REGISTARA U ZDRAVSTVU -
SERVISNO ORIJENTIRANI PRISTUP

VANJA PAJIC, IVAN PRISTAS i MATIC MEGLIC
Skola narodnog zdravlja “Andrija Stampar”, Zagreb, Hrvatska

Zdravstveni registri u zemljama Europske unije proizvode velike koli¢ine podataka koji nisu medusobno razmjenijivi i koji zbog
nedostatka interoperabilnosti ne mogu nadéi pravi put do korisnika tih podataka - istraziva¢a, stru¢njaka i pacijenata. Uz sve na-
vedeno, na podatke iz zdravstvenih registara nerijetko se gleda kao na izolirane otoke informacija $to ¢ini pristupanje tim po-
dacima zahtjevnim zadatkom. PredlozZeno rjeSenje ovih problema lezi u servisnom pristupu zdravstvenim registrima i podacima
koji su u njima pohranjeni. Podaci tako izlaze iz okvira registara unutar kojih se prikupljaju i pretvaraju se u unaprijed definirane
pakete usluga prema zahtjevima krajnjih korisnika, ¢ija interakcija je omoguéena konceptom metaregistra kao kataloga usluga.
Jedan takav model servisno orijentiranog metaregistra kao katalog usluga u ovom je ¢lanku razmatran kao stvarna moguénost
i potreba. Svrha metaregistra je prikupljanje podataka od pruzatelja podataka s jedne strane te dostavljanja unaprijed definira-
ne usluge korisniku usluga. Interoperabilnost postignuta ovim pristupom prelazi tradicionalne probleme razmjene podataka jer
barata uslugama namijenjenim krajnjim korisnicima, a ne samim podacima. Na razini Europske unije jedan je takav metaregistar
trenutno u fazi izrade, radnog naziva PARENT (Patient Registry Initiative) “Registar svih registara”. Ovaj metaregistar nastojat ¢e
ujediniti sve znaCajne europske registre pacijenata u jednom servisno-orijentiranom modelu.
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UvOD

Ukupnost europskih zdravstvenih registara sacinjena
je od velikog broja nepovezanih informacijskih oto-
ka. Dizajn, razvoj i odrzavanje zdravstvenih registara
uglavnom ovisi o razli¢itim informati¢ckim rjeSenjima
za upravljanje podacima $to rezultira skupim i neflek-
sibilnim mozaikom registara na europskoj razini. Sva-
ki pojedini zdravstveni registar ima odredenu svrhu te
vlastiti set podataka koji zajedno ¢ine skup usluga ko-
jima se sluze izolirane skupine korisnika - istraziva-
¢a, profesionalaca i pacijenata, svaki u vlastito vrijeme
i prema specifi¢cnim zahtjevima. Nadalje, registrima se
rukovode razlic¢ite zakonodavne prakse i financirani su
od strane razli¢itih institucija diljem Europe. Pritom
svaka europska zemlja uobicajeno ima svoju jedinstve-
nu (povijes¢u, tehnologijom ili metodologijom uvje-
tovanu) praksu upravljanja registrom. Iako je praksa
upravljanja razlicita, skup usluga koje zdravstveni regi-
stri pruzaju svojim korisnicima zajednicki je svim regi-
strima, a temelji se na pravodobnom pruzanju ispravne
informacije ciljanom korisniku. Kao rezultat medu-
sobne nepovezanosti i nedostatka interoperabilnosti,

zdravstveni registri pruzaju samo dio Zeljenih usluga
omogucenih velikom koli¢inom uskladistenih podata-
ka. Registri tako postaju - i ostaju — izolirani informa-
cijski otoci podataka, dobrih praksi i znanja. Ako bi,
pak, registri mogli medusobno komunicirati - dijele¢i
znanje, metode i informaticka rjeSenje s drugim regi-
strima — utjecaj na kvalitetu upravljanja zdravstvenom
skrbi u Europi bio bi znacajno uveéan.

Jedan od nacina rjesavanja navedenih problema na eu-
ropskoj razini jest koristenje poslovnih pravila intero-
perabilnosti i oruda koristenih u upravljanju poslov-
nim procesima te njihova primjena na zdravstvenim
registrima radi racionalnijeg upravljanja podacima,
procesima i uslugama postoje¢ih i buducih registara.
Jedan takav nacin je predlozen projektom PARENT
i planom izrade europskog Registra zdravstvenih re-
gistara (Registry of registries - RoR), financiranom od
strane Europske komisije (EC) i Europskog ministar-
stva zdravlja (DG SANCO) (1, 2). O samom projektu
vide se pise u ¢lanku objavljenom u Hrvatskom casopi-
su za javno zdravstvo iz 2012. godine (2).
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ZDRAVSTVENI REGISTRI

Opéenito govoredi, zdravstveni registar je naziv koji se
pridaje onim registrima koji sluze u zdravstvene svr-
he, a najéesc¢e sadrze pojedinca (pacijenta) kao temelj-
nu jedinicu pracenja bolesti, stanja, rizika vezanog uz
zdravlje ili izloZenosti Stetnom utjecaju supstancija ili
okolnosti koje imaju negativan utjecaj na zdravlje te se
¢esto nazivaju i registrima pacijenata (3). Zdravstve-
ni registar uobicajeno uklju¢uje sve osobe s istom ka-
rakteristikom (primjerice bole$¢u) u svoju ciljanu po-
pulaciju (3). Naziv zdravstveni registar (engl. patient
registry i patient register) koristi se za one registre, tj.
informacijske sustave kojima je cilj prikupljanje zdrav-
stvenih podataka — uglavnom podataka o pacijentu.
Zdravstveni se registri koriste za niz svrha u javhom
zdravstvu i medicini, a uglavhom uklju¢uju sustave
(elektronske ili papirnate) za prikupljanje, pohranu i
analizu podataka o osobama unutar zdravstvenog su-
stava, koji dijele neku zajednicku karakteristiku po-
put bolesti, zdravstvenog stanja, primljene terapije ili
izloZenosti odredenim faktorima zdravstvenih rizika
(4). Zdravstveni registar je sustav biljeZenja i pracenja
zdravstvenih podataka koji omogucuje davanje infor-
macije nakon primjerice hospitalizacije te sluzi za lon-
gitudinalno pracenje pacijenta te zbog toga daje uvid u
stanje pacijenta nakon uspostavljanja dijagnoze i izvr-
$enja terapije (5).

Zdravstveni je registar sustav upravljanja podacima
koji se sluzi prikupljanju zdravstvenih podataka za
procjenu ishoda neke populacije karakterizirane odre-
denom boles¢u, stanjem ili rizikom, a koji sluzi unapri-
jed odredenoj znanstvenoj, klini¢koj ili upravnoj svrsi
(4). Dodatno treba pojasniti kako se naziv “zdravstveni
registar” Cesto koristi istodobno za informaticka ili pa-
pirnata rje$enja i sustave za prikupljanje i pohranu po-
dataka iz zdravstvenog sustava kao i sam zdravstveni
zapis koji je na taj nacin stvoren (4).

Tri su osnovna podrudja na koja mozemo podijeliti ra-
zloge nastanka zdravstvenih registara — oni koji slu-
ze za pracenje a) medicinskog proizvoda poput lije-
ka, bio-materijala ili medicinskog pomagala, b) bolesti
ili zdravstvenog stanja, c) kvalitete zdravstvene uslu-
ge ili njihovih kombinacija (4). Ipak, kvaliteta i konzi-
stentnost podataka cesto nije zadovoljavajuca $to vodi
do nemoguénosti usporedbe podataka. Cak i u slu¢a-
jevima gdje su podaci usporedivi, cijena takvog podu-
hvata nerijetko nadmasuje korist (4). Na europskoj je
razini pokrenuto nekoliko inicijativa koje omogucava-
ju sekundarnu upotrebu podataka za odredena klini¢-
ka podrucja (kao primjerice EUBIROD projekt za di-
jabetes (6) i EuroCourse za rak (7)). Kao jedinstveni
cilj medicinske informatike ostaje napraviti jedinstve-
ni popis svih registara na razini Europske unije te opi-
sati njihove poslovne modele kako bi se razlucio skup
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usluga koje zdravstveni registri pruzaju ili su u mogu¢-
nosti pruziti.

ZDRAVSTVENI REGISTRI U EUROPSKOM I
GLOBALNOM OKRUZENJU

U svijetu trenutno postoji niz nacionalnih regista-
ra, kao i medunarodnih, regionalnih i prekogranic-
nih zdravstvenih metaregistara. Mnogi od njih su pro-
jekti raznih medunarodnih i medudrzavnih tijela. Na
europskoj je razini utemeljeno nekoliko zdravstvenih
metaregistara koji se bave prikupljanjem metapodata-
ka iz registara odredenih klini¢kih podrudja. Projektne
aktivnosti ovih metaregistara kao i njihovi proizvodi
Cesto se preklapaju dovode¢i do nepotrebnog (i sku-
pog) multipliciranja i redundancije metapodataka. Ta-
koder postoji problem nedostatne interoperabilnosti u
odnosu na tehnicke norme kori$tene pri izradi modela
metapodataka, tj. metapodatkovnih shema; nesuglasje
pravne osnove prekograni¢ne izgradnje metaregistara,
razmjene i zajamcene privatnosti podataka; visestru-
kih inicijativa koje pokrivaju isto podrucje te nejasnih
kriterija davanja poticaja vlasnicima metaregistara te
same financijske potpore metaregistrima. Pojavljuje se
potreba za jedinstvenim i sustavno normiranim me-
taregistrom na europskoj (moguce i svjetskoj) razi-
ni. Europski zdravstveni metaregistar mogao bi sluziti
svim stanovnicima Europske unije neovisno o speci-
fi¢cnim nacionalnim, kulturnim ili politickim faktori-
ma. Kao primjer uspje$ne prakse zdravstvenog meta-
registra isticemo metaregistre iz podrucja poput raka
(EUROCourse) (7), dijabetesa (EUBIROD) (6), artro-
plastije, (EAR-EFORT) (8), rijetkih bolesti (EPIRARE)
(9) i IRDiRC), (10) multiple skleroze (EUReMS) (11),
orphan lijekova (EBE Europabio Joint Task Force (JTF)
on Rare Diseases and Orphan Medicinal Products)
(12) i RD-CONNECT (13). Uspjesnost ovih regista-
ra osigurana je dugoro¢nim planiranjem i utjecanjem
na ciljanu populaciju pacijenata i vlasnika registara s
vremenom proizvodedi politicke odluke i programe
prevencije. Svi zahtjevi za podacima usmjereni od ci-
ljanih populacija korisnika mogu se gledati kao uslu-
ge koje registar kao informacijski sustav (bilo papirna-
ti ili elektronic¢ki) pruza korisniku. Sve usluge registara
mogu biti katalogizirane u oblike metaregistra.

METAREGISTRI I SEKUNDARNA UPORABA
PODATAKA

Registri mogu sadrzavati podatke o drugim registrima,
podacima koji se unutar njih nalaze pa ih u tom slu-
¢aju nazivamo metaregistrima. Metaregistri nam sluze
kao “telefonski imenici” registara dajuci uvid u njiho-
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vu podatkovnu strukturu, omogucujuéi usporedivost
izmedu registara i to na podatkovnoj, metodologkoj i
upravljackoj razini. Tek iz ove visedimenzionalne us-
poredivosti moze proizac¢i odgovarajuca razina intero-
perabilnosti.

INTEROPERABILNOST

Interoperabilnost je definirana kao mogu¢nost dvaju
ili vie sustava za medusobnom razmjenom podataka
te mogu¢noscu koristenja tih podataka nakon razmje-
ne (14). Interoperabilnost je preduvjet povezivanja od-
vojenih sustava poput zdravstvenih registara koji po-
¢ivaju na razli¢itim tehnolo$kim platformama te tvore
zasebne informacijske sustave (15). Interoperabilnost
je klju¢na rije¢ za uspostavu metaregistra. Dvije se vr-
ste interoperabilnosti naj¢e$¢e spominju u tehnickoj li-
teraturi — a) sintakticka i b) semanticka.

a) Sintakticka interoperabilnost

Sintakticka interoperabilnost je sposobnost jednog in-
formacijskog sustava za razmjenom podataka s dru-
gim informacijskim sustavima te se uglavnom odnosi
na podatkovne sheme. Jedna od najpoznatijih normi
zdravstvenih informacijskih sustava je primjena XML
normi za razmjenu podataka, kori$tena u medunarod-
no priznatoj HL7 normi za integraciju medusobno he-
terogenih informacijskih platformi (16). Sintakticka
interoperabilnost je preduvjet za uspjesnu primjenu
semanticke interoperabilnosti (17).

b) Semanticka interoperabilnost

Semanticka interoperabilnost je sposobnost informa-
cijskog sustava da samostalno prepozna i ispravno
protumaci podatke razmijenjene s drugim sustavom
ili sustavima, bez potrebe za uplitanjem ljudskog kori-
snika. Cilj semanticke interoperabilnosti je toc¢an i pra-
vodoban “prijevod” podataka iz jednog informacijskog
sustava u drugi (17). Kako bi postigli interoperabilnost,
oba informacijska sustava moraju dijeliti jedinstveni
referentni model (primjerice ontologiju) razmjene po-
dataka pa je tako za semanticku interoperabilnost po-
trebno ustanoviti pravila i norme definiranja podataka
unutar razli¢itih sustava (18).

METAPODACI I METAPODATKOVNE NORME

Pojam metapodatka se odnosi na strukturiranu infor-
maciju koja opisuje, objasnjava, smjesta odredenu vr-

stu podatka unutar odgovarajuc¢eg podatkovnog mo-
dela, na taj nacin olaksavaju¢i njegovo upravljanje,
pretrazivanje, koristenje i smisleni povrat (19).

Metapodatkovne norme su posebni uvjeti ustanovlje-
ni od odgovornih ili zainteresiranih (uglavnom medu-
narodnih) tijela koji sluze za uspostavljanje sintakticke
i semanticke interoperabilnosti, tj. uspostava kriterija
koji omoguc¢uju medusobnu komunikaciju razli¢itih
informacijskih sustava (20).

Skupovi metapodatkovnih elemenata koji definira-
ju pravila interoperabilnosti za iste elemente nazivaju
se metapodatkovnim shemama. Tako je Medunarodna
organizacija za normizaciju (International Organizati-
on for Standardization - ISO) objavila norme za me-
tapodatkovne registre (MDR) pod nazivom ISO/IEC
11179 (21), norme za notaciju formata koristenih za
vrijednosti podatkovnih elemenata ISO 14957 (22),
norme za interoperabilnost metamodela podataka ISO
19763 (23), norme ISO 20943 koja propisuje konzi-
stentnost metaregistara (24) , norme ISO 20944 za in-
teroperabilnost metaregistara (25), norme ISO 24706
za metapodatke i funkcionalne specifikacije tehnickih
podataka registara (26) te norme ISO 15000 (27) koje
propisuju uporabu ebXML-a (Electronic Business using
eXtensible Markup Language) kao preduvjeta sintakti¢-
ke interoperabilnosti.

METAREGISTAR: REGISTAR KAO SET USLUGA

Metaregistar kao referentna tocka brojnih registara u
mogucnosti je pruzati niz usluga ciljanim korisnicima
poput profesionalaca, istrazivaca i pacijenata — na nji-
hov pravodobni zahtjev te prema njihovim ovlastima
u sustavu. Ovako ustanovljeno skladi$te metapodataka
pruza kontekstualne podatke o izvoru, svrsi, znacenju,
upravnim principima, tehni¢kim svojstvima i informa-
cijskim platformama podataka (28) objedinjujudi ih u
obliku usluga koje se korisniku pruzaju na registrira-
ni zahtjev. Usluzi orijentiran registar ne koristi primar-
ne podatke ve¢ popisuje opisne informacije o podaci-
ma te se moze koristiti kao katalog registarskih usluga
- baza podataka o registrima s pripadaju¢im skupina-
ma podataka i na¢inima njihovog koristenja u razlici-
te svrhe. Iako se podaci registra mogu mijenjati, kao i
legislativne i tehnoloske podloge registara, set usluga
ostaje manje-vise konstantan $to omogucuje olaksano
upravljanje i fleksibilnost u primjeni iz jednog podru¢-
ja udrugo (29).

Metaregistri definiraju jedinstvenu taksonomiju se-
kundarnih registarskih podataka te niz djeljivih kom-
ponenata i podatkovnih resursa kako bi stvorili mo-
dularni repozitorij usluga. Usluge registara (ali ne i
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individualni podaci) su potom javno objavljeni te
stoje na usluzi $iroj skupini zainteresiranih korisni-
ka - lije¢nicima i pacijentima za upit o registru koji
se bavi nekom odredenom boles¢u, stru¢njacima koji
istrazuju pojedinu bolest, farmaceutskim tvrtkama
za postmarketinko istrazivanje, farmakovigilanciju i
stavljanje lijekova na pozitivne liste (eng. reimburse-
ment), zdravstvenim ustanovama za procjenu zdrav-
stvene tehnologije (eng. Health Technology Assessment
- HTA) te samim vlasnicima registara za usporediva-
nje i benchmarking. Sustav je na taj nacin lako prosiriv
novim uslugama, omoguceno je njegovo recikliranje i
ponovno koristenje s drugim skupinama podataka te
je neovisan o legislativi i tehnoloskoj osnovici te pred-
stavlja jedinstven model poslovnog upravljanja regi-
strima.

METAREGISTAR I SERVISNO ORIJENTIRANA
ARHITEKTURA

Servisno orijentirani metaregistri omogucuju kontro-
lirani pristup trazenim podacima za razli¢ite skupi-
ne korisnika. Metaregistar tako postaje svojevrsni ka-
talog usluga omogucenih posredovanim podacima iz
drugih registara. Servisno orijentirani pristup omogu-
¢uje registarsku interoperabilnost uzimajué¢i podatke
ne kao izolirane otoke informacija ve¢ kao komplek-
sni skup meduovisnih usluga koje se oblikuju ovisno o
zahtjevima korisnika. Korisnik uslugama metaregistra
pristupa putem standardiziranog web sucelja, ovisno o
ovlastima omogocenih postavkama sustava.

Servisni model jest onaj metaregistra kao popisa uslu-
ga koji spaja ranije spomenuti pristup metaregistra
kao na webu zasnovane platforme i principa koriste-
nih u upravljanju poslovnim procesima (eng. business
process management - BPM) i informacijskoj arhitek-
turi usmjerenoj usluzi ¢ija je dodana vrijednost u pre-
ciznom definiranju ne samo metapodatkovne sheme
vel i procedura, entiteta i poslovnih procesa metare-
gistarske prakse. Poslovni procesi su vazni za servisnu
arhitekturu stoga $to omogucuju jasno pracenje svih
to¢aka u nizu od podatka do usluge, tj. od pruzate-
lja informacija do korisnika informacija. Ovaj model
se takoder moze koristiti za identifikaciju postoje¢ih
i razvijanje novih op¢ih metaregistarskih metodolo-
gija, skupova pravila (eng. ruleset) (pravila koja odre-
duju kako ¢e informacijski sustav prepoznati, ucitati,
integrirati odredeni element iz podatkovnog modela)
i informatickih oruda s ciljem koriStenja najuspjesni-
jih komponenti dizajna (bilo da se radi o interopera-
bilnosti, lako¢i koristenja ili nesto drugo) i upravnih
praksi metaregistra u novim scenarijima ili ¢ak drugim
metaregistrima, ovisno o zahtjevima korisnika. Servi-
sni model omogucuje jasno definiranje i promicanje
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zajednickih tehni¢kih komponenti poput sintakticke
i semanticke interoperabilnosti, metodologije kreira-
nja metaregistra, nacina upravljanja, zastite privatno-
sti, modela financiranja na jedinstven i transparentan
nacin. Svrha servisnog pristupa osmisljavanju registra
svih registara jest stvaranje dogovorenih poslovnih
pravila upravljanja metaregistrima, jedinstvenih nor-
mi, metodologija i procesa kako bi se osiguralo kon-
zistentnost metapodataka uz zajamdenu sintakticku i
semanticku interoperabilnost sekundarnih podataka
(metapodataka) koriste¢i predefiniran sustav skupa
pravila - jednostavnije re¢eno - stvaranje jedinstvene
baze znanja i prakti¢nih informatickih oruda dostu-
pnih putem web sucelja svim korisnicima metaregista-
ra na europskoj razini, bilo da se radi o pacijentima, li-
je¢nicima, istrazivac¢ima ili pravnim osobama.

Dodana vrijednost ovog pristupa jest u integraciji po-
stoje¢ih poslovnih pravila registara i pohranjenih po-
dataka u jedinstveni servisni metaregistar (registar
zdravstvenih registara) koji bi sluzio kao centralno
mjesto svih zdravstvenih podatkovnih servisa. Regi-
star zdravstvenih registara bio bi jedinstveni repozito-
rij metapodatkovnih shema, poslovnih procesa i uslu-
ga namijenjenih korisnicima. Jedna od bitnih zada¢a
servisnog metaregistra jest organizacija i primjena pra-
vila koji sluze upravljanju metapodacima koriste¢i se
informatickim sustavima koji izvr$avaju jedno ili vise
poslovnih pravila poput pravnih zahtjeva u kontroli-
ranom produkcijskom okruzenju (engl.business rules
engine). Ovako definirana poslovna pravila omogu-
¢uju transparentno i sustavno provodenje i testiranje
poslovnih procesa i osiguravaju racionalno donosenje
odluka zasebno od samih informacijskih sustava. Ser-
visni metaregistar omogucuje stvaranje zajednickih
normi interoperabilnosti metapodataka na razini uslu-
ge, ujedno definira i model za pronalazenje, dizajn i ra-
zvoj poslovnih pravila koji upravljaju uslugama. Skup
definiranih normi i najboljih praksi za razvoj poslov-
nih pravila treba biti stvoren kako bi stvorio dinamic-
no okruZenje za razvoj i upravljanje metapodacima.
Integracijska sposobnost zasnovana na metapodat-
kovnim normama sluzi za povezivanje individualnih
registara putem konceptualnog sloja unutar mreznim
servisom posredovane informacijske arhitekture (engl.
service-layer). Web sucelje servisnog metaregistra tre-
balo bi omoguciti korisnicima pretrazivanje i modifi-
kaciju poslovnih pravila zajedno s ostalim metapoda-
cima, prema individualnim zahtjevima. Informacijska
platforma ovog metaregistra bi takoder trebala podr-
zati kori$tenje prirodnih jezika za jednostavnije for-
muliranje kompleksnih poslovnih pravila. Integralni
metaregistarski informacijski sustav trebao bi omogu-
¢iti vrednovanje, izvjeStavanje i nadzor nad svim po-
slovnim pravilima i normama u stvarnom vremenu.
Sredi$nji repozitorij poslovnih pravila osiguravao bi
sigurno skladistenje svih poslovnih pravila, uz njiho-
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vo povijesno pracenje te bi trebao osigurati podrsku
za brzo upravljanje promjenama spremanjem razlic¢itih
verzija pravila i samih metapodataka. Servisni metare-
gistar bi dakle trebao predstavljati okruzenje za stva-
ranje poslovnih pravila upravljanja uslugama koje bi
omogucilo korisnicima prevodenje poslovnih zahtje-
va u normirana poslovna pravila i generiranje novih
zahtjeva.

Primjenom metoda upravljanja poslovnim procesima
i informacijske arhitekture usmjerene usluzi, servisni
metaregistar ¢ini:

a) model upravljanja poslovnim procesima kojim su
definirani indikatori klju¢nog ucinka (engl. key per-
formance indicators - KPI) kojima moZemo evaluirati
uspjesnost modela. Model upravljanja poslovnim pro-
cesima ukljucuje i al) sustav za upravljanje dokumen-
tima i “bazu znanja” i a2) repozitorij tehnickih, pravnih,
financijskih dokumenata koji opisuju ili upravljaju po-
jedinim aspektima poslovnih procesa.

b) poslovni model upravljanja metapodacima koji pred-
stavlja izvore metapodataka, kriterije njihovog odabira

i nacine prikupljanja, skladistenja itd. Poslovni model
registra svih registara jest operativna shema poslovnih
procesa koji su osnova usluge koju metaregistar pru-
za svojim korisnicima te sluzi za uskladivanje zahtjeva
i potreba korisnika za zahtjevima i potrebama samog
informacijskog sustava. Poslovni model upravljanja
metapodacima sastoji se od tri modela - sintakti¢kog,
semantickog i ontoloskog koji uvjetuju standarde inte-
roperabilnosti izmedu metapodataka. Oni pak zajedno
tvore organizacijski model metapodataka koji sadrzi
opis strukture metapodataka u metaregistru. Metare-
gistar svih europskim zdravstvenih registara tako za-
misljen je baza s metapodacima svih pridruzenih regi-
stara koji zajedno tvore i definiraju popis usluga prema
krajnjem korisniku koji stvara zahtjev prema podaci-
ma u registrima.

Na model upravljanja poslovnim procesima spojen je re-
pozitorij metodologija, preporuka i vodica za uspjesno
uspostavljanje i vodenje registara te razmjene podataka
izmedu njih. Osim navedenog, servisni metaregistar je
svojevrsni repozitorij primjera najbolje prakse, koji pu-
tem pravila regulira stanje usluge, tj. regulira zahtjeve
korisnika i moguénost sustava da odgovara na njih.

Katalog usluga
metaregistra

Popis svih usluga
prema zahtjevima
korisnika i prema

Objavljivanje podataka
prema mogucnostima

Pruzatelj usluge

Podaci iz registara

raspoloZivim
podacima iz registara

Usluge registara

Pristup uslugama
prema zahtjevima

Korisnik usluge

Zahtjevi za
'priredenim’ podacima
iz registara

Punjenje podacima
prema mogucnostima

Korisnicko suce

Sluzi za interakciju
izmedu pruzateljai
korisnika usluge

Tie I PretraZivanje podataka
metaregistra prema zahtjevima

SL. 1. Shematizirana arhitektura servisnog metaregistra (str. 12)
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UPRAVLJANJE REGISTROM ZDRAVSTVENIH
REGISTARA

Europski registar zdravstvenih registara (PARENT
RoR) je zamisljen kao web suceljem posredovan repo-
zitorij metapodataka o europskim registrima, europski
servisni metaregistar zdravstvenih registara. Baza po-
dataka metaregistra bila bi dostupna online svim za-
interesiranim korisnicima (pacijentima, lije¢nicima,
istraziva¢ima itd.). PARENT web platforma bi omo-
gucavala registraciju i prijavu registara u jedan zajed-
nicki “telefonski imenik” registara te naknadno uredi-
vanje metapodataka ovisno o korisnickim ovlastima.
Registar PARENT ¢e takoder biti koriSten za stvara-
nje novih normi uporabe metapodataka, usporediva-
nja, vrednovanja i unaprjedivanja registarskih praksi
(benchmarking) te pruziti bazu znanja o postoje¢im re-
gistarskim praksama u zdravstvu. U platformu ce biti
ukljucen i skup informatic¢kih alata za upravljanje po-
slovnim procesima i metapodacima te sucelje za stva-
ranje novih poslovnih pravila. Registar PARENT nije
samo popis postojecih registara ve¢ i skup metodo-
logija i informacijskih arhitektura, poslovnih pravila
i zakonskih preporuka koje ¢ine jedan sustav znanja
o metaregistrima. Kao sustav, on je modularan, skala-
bilan, fleksibilan, dinamican i transparentan. Servisni
pristup osigurava holisti¢ki i racionalni pristup uprav-
ljanju metapodacima te osigurava odrzivost metaregi-
starskog sustava. Stovise, primjena poslovnih pravila
i upravljanja poslovnim procesima omogucuje vezu s
razli¢itim dionicima i propagira norme koje osigura-
vaju interoperabilnost.

PARENT metaregistar punit ¢e se metapodacima iz
nekoliko izvora: a) ranije navedeni postojeci europski
metaregistri u zdravstvu), b) zemlje partneri koji sura-
duju s projektom PARENT, ¢) individualni nacionalni
registri.

Koraci za uspjesnu implementaciju europskog registra
svih zdravstvenih registara odnose se na provodenje
nekoliko klju¢nih postupaka: a) definiranje zahtjeva
i potreba unutar zajednice postoje¢ih metaregistara i
njihovo uskladivanje sa zahtjevima i potrebama regi-
stra PARENT; b) definiranje poslovnog modela u skla-
du s najboljim praksama i postoje¢im ili novim me-
todologijama; c) definiranje sintaktickih i semantickih
modela metapodatkovne interoperabilnosti - stva-
ranje metaregistarskih ontologija i pripadajuceg in-
formacijskog modela koji ¢e podrzati skup zahtjeva i
potreba definiranih u prethodnom koraku; d) punje-
nje baze registra metapodacima. Svaki korak procesa
podrazumijeva i definiranje poslovnih pravila koja ¢e
uskladivati i definirati sve buduce zahtjeve i potrebe za
uslugama, uskladivanje s normama interoperabilnosti
te prikupljanje metapodataka iz razli¢itih izvora.
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Metaregistar ne moze biti potpuno operativan bez po-
slovnog okruzenja u kojem se konstantno definiraju
pravila za kreiranje usluga prema zahtjevima korisnika.
Katalog servisa koja nastaje ovim pristupom metaregi-
strima, pruza dodanu vrijednost pacijentima, lije¢nici-
ma, istraziva¢ima i ostalim zainteresiranim stranama.

Metaregistar PARENT je zamisljen kao krovni metare-
gistar zdravstvenih registara na europskoj razini kako
bi se stvorio i promicao skup jasnih pravila i odrednica
za modeliranje i upravljanje metapodacima. Demon-
strirali smo potrebu za integralnim poslovnim rjese-
njem u okviru modela servisno orijentirane arhitek-
ture kako bismo stvorili jedinstven okvir za stvaranje
buducih usluga i najboljih praksi za racionalno uprav-
ljanje i koriStenje metapodataka u zdravstvu i $ire.
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SUMMARY

CREATING A EUROPEAN REGISTRY OF PATIENT REGISTRIES - A SERVICE
ORIENTED APPROACH

V. PAJIC, I. PRISTAS and M. MEGLIC

Andrija Stampar School of Public Health, School of Medicine, Zagreb, Croatia

Healthcare registries in European countries are producing a large amount of data that are difficult to share and which, for the lack
of interoperability, do not meet the real needs of data users, i.e. various groups of researchers, professionals and patients. Also,
data gathered from healthcare registries are usually considered as isolated islands of information, which makes the task of ap-
proaching these data an arduous one. The suggested solution to these problems lies in the service approach to health registries
and the data contained within them. Applying the service approach to registries, the healthcare data can escape the narrow con-
fines of health registries in which they reside by transforming them into packages of predefined services in accordance with the
end-user needs, which introduces the concept of metadata registries as service catalogues. Such a model of a service-oriented
metadata registry as a catalog of services is discussed here as a real possibility and a dire need. The purpose of such a meta-
data registry is the collection of relevant data from the service provider and delivery of a predefined and reusable set of services
to the service consumer. Interoperability thus achieved transcends the traditional problems of data exchange because it comes
to grips with the services intended for and defined by the end-user, and not relying solely on data as a final deliverable. At the
European Union level, such a metadata registry is currently under development, with the working title PARENT (Patient Registry
Initiative) ‘Registry of registries’. The mission of this metadata registry is to combine all the relevant European patient registries
into such a service-oriented model.

Key words: service-oriented architecture, patient registry interoperability, standards, registry cross-border benchmarking,
business process management in healthcare
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