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NARODNI ONKOLOGICKY REGISTR - CELOSTATNI SBER
STRUKTUROVANE ZDRAVOTNICKE INFORMACE OD ROKU 1976
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Anotace

Narodni onkologicky registr Ceské republiky obsahuje unikatni databazi
strukturovanych zdznam@ pacientd s onkologickym onemocnénim.
Strukturovana forma zdznamu je nutnou podminkou pro vyhodnoceni
epidemiologickych ukazatel(. Paralelné s nemocni¢nimi informacénimi
systémy rGiznych forem a technologii tedy existuje systém se strukturovanou
zdravotnickou dokumentaci funguijici v CR jiz od roku 1976.
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1. Narodni onkologicky registr jako zdroj dat pro epidemiologii

V roce 2010 bylo v Ceské republice nové zjisténo 82 606 pfipadld zhoubnych
novotvar(l a novotvard in situ (42 933 u muz{ a 39 673 u Zen), 27 834 osob na
zhoubné novotvary zemfielo (15 667 muzd a 12 167 zen).

Zdrojem dat pro pravidelné informace o epidemiologii onkologickych
onemocnéni na Uzemi Ceské republiky je Narodni onkologicky registr (NOR).
NOR je soucasti Narodnich zdravotnich registrd definovanych zdkonem
¢.372/2011 Sb. a vyhlaskou ¢. 116/2012 Sb. S historii narodniho celopopulac¢-
niho sbéru povinnych hlaseni o onemocnénich zhoubnymi novotvary od roku
1976 se jedna o jeden z nejstarsich registrl v Evropé. Registrace novotvarQ
ma vsak na nasem uUzemi jesté delsi tradici, rozvijela se od druhé poloviny
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Obrdzek 1 — Vyvoj incidence zhoubnych novotvart a novotart in situ u muzi a zen
(1986-2010), zdroj dat Ndrodni onkologicky registr, UZIS CR
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Obrdzek 2 — Vyvoj umrtnosti na zhoubné novotvary a novotary in situ u muzt a Zen
(1986-2010), zdroj dat Ndrodni onkologicky registr, UZIS CR

50. let minulého stoleti. NOR je neocenitelnym a v soucasnosti urcité
nedocenénym zdrojem pro epidemiologii novotvar(, ale také pro organizaci
péce o onkologické pacienty v CR.

Spravcem NOR je Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR (UZIS), ktery
nastavuje metodiku sbéru dat, schvaluje pfidéleni pFistupu a uzivatelskych
roli uZzivatel( a vytvafi publikacni vystupy. Pravidelnd publikace Novotvary
(k dispozici v elektronické podobé na adrese http.//www.uzis.cz/katalog/
zdravotnicka-statistika/novotvary) obsahuje zpracované informace o pre-
valenci, umrtnosti, preziti a dalSich ukazatelich vyskytu novotvard na uzemi
Ceské republiky celkové nebo napfiklad na drovni diagnéz, jednotlivych stadii
nebo Uzemnich celkd.

Data z NOR jsou vyuzivana také pro dal3i pravidelné publikace UZIS CR -
Zdravotnicka ro¢enka CR nebo Aktuélniinformace Zhoubné nadory vroce 2010.
Ve spolupraci s Ceskou onkologickou spole¢nosti a Institutem biostatistiky a
analyz Masarykovy univerzit y v Brné jsou vystupy z NOR k dispozici také na
interaktivnim portéle Epidemiologie zhoubnych nadord v Ceské republice
(http://www.svod.cz/). VySe uvedené a dali vyzkumné instituce instituce také
provadéji nad daty NOR podrobnéjsi vyzkum. Udaje o poctech zhoubnych
novotvarll z NOR jsou pravidelné preddvany do mezinarodnich organizaci,
napf. International Agency for Research on Cancer. Data z NOR jsou
vyuzivana také v celé fadé mezindrodnich vyzkumnych projektd (napf. studie
EUROCARE-5 nebo CONCORD-2).

Zpracovatelem NOR je Koordina¢ni stfedisko pro resortni zdravotnické
informacni systémy (KSRZIS).

2. Struktura hlaseni NOR a metodika sbéru dat

Povinnému hlaseni podléhaji jak zhoubné novotvary, tak novotvary in situ
a novotvary nejistého nebo nezndmého chovani. Celkovy rozsah hlasenych
diagnoz podle klasifikace MKN-10 je C00-D09, D37-D48 a D76.0.
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Majoritni cestou pro hldseni novotvaru je v souc¢asné dobé papirovy formuldr,
ktery je spolu se zdvaznymi pokyny k vyplfiovani k dispozici na adrese http://
www.uzis.cz/registry-nzis/nor a predevsim jako pripisovy tiskopis v nabidce
distribu¢nich spole¢nosti. K dispozici je také elektronicka sablona umoznujici
vyplnéni formuldfe na pocitaci a jeho nésledné vytisténi. Nékteré klinické
informacni systémy (KIS) obsahuji elektronické formuléfe s moznosti vyplnéni
a vytisténi v prostifedi daného informacniho systému (IS) - vyhodou takového
feSeni je moznost predvyplnéni alespon identifikacnich Udajd pacienta pfimo
z dat IS. Vystupem vsech téchto zpUsobl vyplnéni formuldie je papirovy
tiskopis.
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Sbér dat NOR probihd na velkém poctu mist. Mezi nejcastéji hlasici
zdravotnickd zafizeni patfi nejenom pracovisté onkologickd, ale také
dermatovenerologicka, gastroenterologickd, urologickd, gynekologickd
a dalsich obord, jejichz se onkologickd problematika ve fazi diagnostiky
nebo lé¢by dotyka. Diagnostikujici nebo Ié¢bu provadéjici pracovisté odesila
hldseni v soucasnosti v papirové formé na Uzemni pracovisté NOR podle
bydlisté pacienta, které provadi kompletaci a ovéreni hlaseni a vklada ho do
centrdIni databdze registru. Dispenzarizujici zafizeni pak dlouhodobé pro-
vadéji sledovéni pacienta a ve stanovenych cyklech nebo v pfipadé umrti
zasilaji o jeho stavu na Uzemni pracovisté NOR Kontrolni hlaseni.

Uzemni pracovi$té NOR funguiji na Grovni kazdého okresu. Na trovni krajG, de
facto vétsinou v rdmci existujiciho Komplexniho onkologického centra, existuji
krajska pracovisté NOR, ktera koordinuji praci okresnich pracovist. Formular
hlaseni v papirové podobé je na Uzemnim pracovisti zadén do databaze NOR.
Bylo by ovSsem naprosto chybné uvazovat o praci Uzemnich pracovist jako
o pouhém opisovani dat do pocitace. Fakticky totiz formulare hlaseni (pokud
vUbec) pfichazeji na Uzemni pracovisté nekompletné nebo dokonce chybné
vyplnéné, casto doprovazené fragmenty zdravotnické dokumentace nebo
vysledkl vysetfeni. Odborné vyskoleny personal Uzemnich pracovist musi
tedy hlaseni kompletovat a doplnit tak, aby proslo vstupnimi kontrolnimi
vazbami databdze NOR a predevsim bylo maximalné Uplné a vécné spravné.
Dalsim aspektem je, ze formulai hlaseni ma dvé casti, které jsou odesilany
oddélené casto dvéma rdznymi pracovisti (diagnostickd a terapeuticka c¢ast).
Tyto casti se potkaji az na Uzemnim pracovisti NOR a musi zde byt spravné
identifikovany. Casto je nutné potfebné informace pro vyplnéni hlaseni
aktivné ve zdravotnickych zatizenich ziskdvat. Role Uzemnich pracovist je tedy
v soucasné podobé systému sbéru dat NOR naprosto kli¢ova.

Datovy model zdznamu NOR obsahuje identifikaci pacienta, demografické
udaje, podrobné parametry diagnézy onemocnéni a Udaje o provadéné
terapii. Diagnosticka ¢ast pouziva kédovani podle klasifikacnich systémd MKN-
10, MKN-O-3 a TNM, zaznamenavé stadium onemocnéni v dobé diagndzy,
pfitomnost a lokalizaci metastéz. Terapeutickd ¢ast shromazduje informace
o typech provadéné terapie (chirurgickd, chemoterapie, radioterapie,
hormonalni nebo jiny druh lécby) a o terminech této Ié¢by. Podle zdkona
je hldseni NOR soucésti zdravotnické dokumentace pacienta.

Specifikem téchto informaci je, ze je v drtivé vétsiné pfipadli neobsahuje
elektronicka zdravotnicka dokumentace pacienta ve strukturované podobé.
Soucésti datového modelu NIS byva kéd diagnézy podle MKN-10. Dalsi
podrobnéjsi strukturovani podle podrobnéjsich klasifika¢nich systému
(MKN-O-3, TNM) nebo podle stddia oviem chybi. Tato informace je casto
klicova nejen pro vyzkumné a epidemiologické ucely, ale velmi relevantni je
i vzhledem k interpretaci (a predikci) nakladd na péci o onkologické pacienty.
Proto je jeji existence v databdazi NOR z tohoto pohledu velmi cenna.

NOR neni jen registrem inciden¢nim. Jeho cilem neni jen udrzovani
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a zprostiredkovaniinformace o vyskytu urcitého jevu, tedy diagnézy novotvaru.
Postupné se v NOR shromazduji informace o terapii pacienta, o dalsim vyvoji
jeho onemocnéni (pravidelny follow-up prostfednictvim tzv. kontrolnich
hldseni) a o jeho pfipadném umrti. Diky tomu je mozné hodnotit mimo jiné
efektivitu péce a preziti pacienta. Tim, ze NOR funguje jako aktivni registr, tedy
sbird udaje o dalsim vyvoji stavu pacienta, roste Umérné s tim zatéz tzemnich
pracovist. Spolu s rostoucimi Uspéchy [é¢by a diagnostikovanim onkologickych
onemocnéni v ¢asnych, dobre lécitelnych stadiich onemocnéni, roste také

3. NOR v mezinarodnim srovnani a dalsi vyvoj

NOR je ¢lenem mezinarodnich organizaci, konkrétné European Network of
Cancer Registries (ENCR) a International Association of Cancer Registries
(IACR). Ceska republika dlouhodobé patfi diky existenci NOR k zemim s velmi
vyspélou urovni registrace novotvar. Na rozdil napfiklad od sousedniho
Némecka, kde je registrace omezena na jednotlivé spolkové zemé a absence
celondrodniho identifikdtoru a legislativni bariéry velmi ztézuji celondrodni
pohled, umozriuje systém v CR s jednotnou metodikou vysokou kompletnost
sbéru a kvalitu dat na celostatni Urovni. Diky existenci NOR mUze ceskd
republika zasilat epidemiologickd data do mezindrodnich instituci a srovnavat
epidemiologii onkologickych onemocnéni se zahrani¢nimi zdroji.

Problémem stale zlstdva kvalita jednotlivych hlaseni vyplhovanych
zdravotnickymi zafizenimi. Klicovou otdzkou stejné jako u mnoha dalsich
projektl elektronizace zdravotnictvi se ukazuje absence strukturované
elektronické dokumentace v existujicich KIS. Prestoze textovd dokumentace
(at jiz na papire, ¢i elektronickém nosici) pacienta obsahuje Uplnou klasifikaci
onkologického onemocnéni i terapeutické ukony, samozfejmd je neochota
lékafll, prfipadné dalsiho zdravotnického persondlu ,znovu” vyplrovat
Udaje do formulare hldseni NOR (at jiz papirového nebo elektronického).
Optimalizaci datovych modell v KIS a uplathovédnim strukturované vedené
elektronické zdravotni dokumentace by bylo mozné zjednodusit a zefektivnit
sbér povinnych hlaseni do NOR.

V soucasné dobé& KSRZIS realizuje projekt Uprava rezortnich registri a
konsolidace rezortnich dat v ndvaznosti na zakladni registry vefejné spravy,
jehoz soudasti je i kompletni zména datové infrastruktury a zazemi registru
NOR. Do budoucna se predpokladd, Ze registrovani uzivatelé za zdravotnicka
zafizeni budou v novém prostiedi moci vkladat hlaseni do registru elektronicky
prostiednictvim webového portalu nebo automatizované z prostiedi KIS.

Cilem do budoucna je co nejkompletnéjsi a nejpfesnéjsi a uZivatelsky
nejpiivétivéjsi zadavani udaju o onkologickém pacientovi do KIS, odkud bude
nasledné mozné ho elektronickou cestou snadno vykéazat do NOR.



NARODNI ONKOLOGICKY REGISTR - CELOSTATNI SBER STRUKTUROVANE
ZDRAVOTNICKE INFORMACE OD ROKU 1976

Kontakt:

MUDr. Miroslav Zvolsky

Odbor analyz, publikaci a externi spoluprace
Ustav zdravotnickych informaci a statistiky
Ceské republiky

Palackého namésti 4

P.O.Box 60, 128 01 Praha 2

tel: 22497 2718

e-mail: Miroslav.Zvolsky@uzis.cz

web: http://www.uzis.cz

263



