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Uvod

Vyskyt nddorovych onemocnéni je zdvaznym spolecensko-
-politickymaekonomickym problémem, jezsi vynucuje odpo-
védi na otdzky o zatiZzeni populace nddorovymi onemocnéni-
mi ajeho trendech (1). Dnes prosazovany systémovy piistup
v projektovani a hodnoceni kvality zdravotni péce v souvis-
losti s pfipravou a fizenim komplexnich projektti onkologic-
ké péce, akreditacemi zdravotnickych zafizeni a rozvojem
nadorové epidemiologie vyzaduje operativni pfistup k aktu-
alnim udajim. Co moznd nejpiesnéjsi informace o vyskytu
novotvari a 1é¢ebnych vysledcichjsou stdle vice vyzadovany
odborniky ze zdravotnickych zafizeni, organt statni spravy,
vyzkumnych pracovidt i zdravotnich pojisfoven. Klasicky
vedend zdravotnickd dokumentace, by v komputerizované
podobé, ¢i databdze klinickych studii nemohou témto poza-
davkim vzdy plné vyhovét. Proto se stdle vice ukazuje potfe-
ba vést spolu se zdravotnickou dokumentaci i cilenou eviden-
ci registrového typu.

Vyvoj onkologické registrace

Vyskyt nddorovych onemocnéni byl povazovan za zdvazny
problém jiz v minulosti. Prvni dolozitelny pokus o ,,s¢itdni"
nadord byl uc¢inénv Londynér. 1728. S rozvojemklinickych
a patologicko-anatomickych poznatkt v prubéhu 19. stoleti
se utvaiel pojem zhoubného nadoru (ZN) a definovani této
nosologické jednotky. Soucasné s tim jsou patrné snahy o sta-
tistické podchyceni nddorovych onemocnéni. V té dob¢ jsou
k dispozici piedevsim statistické iidaje z imrtnich listti (mor-
talita) a spide ojedinélé udaje o souborech onkologickych
pacientli z riznych zdravotnickych zatizeni. Udaje o morta-
lit€ (na nasem uzemi dostupné jiz od konce 19. stoleti) neda-
vaji uceleny pohled o zatizeni populace Z N, protoze zachy-
cuji predev§im nadory s vysokou letalitou. Pocatek cilevé-
domé systematické registrace v populaci byl ddn pravé pfed
100 lety. Jako prvnivold Dr. Katzr. 1899 po celoplo$né popu-
lacni statistice - sbéru dat o zhoubnych nddorovych one-
mocnénich (2). Na jeho snahu o zalozeni némeckého narod-
niho onkologického registru v obdobi 1902-1908 navédzalo
dalsich 7 evropskych zemi. Tyto pokusy vSak nebyly uspés-
né, dafilo se evidovat nejvySe polovinu piipadi. Nejvy-
znamnéj$im vysledkem tak byla formulace potfeby onkolo-
gické registrace a jejiho vyuziti nejen v diagnosticko-1éceb-
né péci, aleiv oblastifizeni aekonomiky zdravotni péce (2).
Slibné se rozvijejici obnovené usili o registraci ve 30. letech
prerusily vdle¢né udélosti.

Prvni dlouhodobé fungujici populacni registr na statni tirov-
ni s jasné formulovanymi cili v oblastech podpory preven-
ce, 1é¢byiredukce umrtnosti byl zalozen v roce 1941 v ame-
rickém stité Connecticut. Brzy ndsledovaly registry dalSich
americkych statii a Kanady. V Evropé byl v roce 1942 jako
prvni populacni registr na narodni drovni zaloZzen dansky
registr, ktery mezi svymi cili formuloval nejen podporu dia-
gnosticko-1é¢ebné péce o jednotlivé pacienty, ale i poskyto-
vani statistik o nemocnosti, zménach incidence a 1é¢ebnych
vysledcich. Ziskané podnéty vyustily v mezindrodni setkdni
vedoucich odbornikid pro fizeni onkologické péce v roce
1946, které jasné formulovalo cile onkologické registrace
a bylo bezprostfednim impulsem pro vznik fady onkologic-
kych registrii koncem 40. a po¢dtkem 50. let (povinné hldSe-
ni zhoubnych novotvariv CRbylo uzdkonénov roce 1951).
V roce 1950 vznika podvybor WH O pro onkologickou regist-
raci, ktery zaroven vydava prvni metodické materidly. V roce
1965 vzniké International Agency for Research on Cancer
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(IARC), v roce 1966 International Association of Cancer
Registries (IACR) (3). V soucasnosti IACR eviduje kolem
340 onkologickych registri z vice nez 100 zemi. Registry se
postupné sdruzuji do siti na mezindrodni urovni, jejich ¢in-
nost je postupné standardizovana. Na mezindrodni urovni jsou
vydavany metodické materidly - napt. (9-11,3,8) i vyznam-
né publikacéni vystupy z registru.

V souvislosti s pldnovitym pfistupem v oblasti fizeni zdra-
votni pée vyznam onkologickych registrii stoupd. Pfibyva
nové zaklddanych registrii a roste zdjem ojejich data, zejmé-
na v souvislosti s pfipravou, volbou priorit a vyhodnocova-
nim vysledkl projektti onkologické péce. Registry se stile
vice stavaji integralni soucasti a informacni patefi kom-
plexnich onkologickych programi.

Onkologicky registr 1ze definovat jako organizaci pro sys-
tematicky sbér, uchovani, analyzu, interpretaci a prezen-
taci informaci o onkologickych onemocnénich (4).

Registr vychazi z dlouhodobého sledovani ustdlené, piesné
definované a uspotfddané mnoziny a diisledné kontroly sprav-
nosti uklddanych udajii. Nashromdzdéna data kazdého regist-
rujsou velmi cennou hodnotou, kterda podobné jako u kvalit-
nich vin pti spravnémulozeni a odpovidajici pé¢i stale narista.
Jestlize v minulych desetiletich bylo rozhodujici usili soustfe-
déno na sbér dat, v soucasnosti se t€zisté ¢innosti posouva k
efektivnimu vyuzivani shromdzdénych dat. S tim je spojen
rychly rozvoj analytickych postupli a odpovidajici ndrtst
poctu, kvality a rozsahu prezentovanych vystupt (jak je uve-
deno v nésledujicich sdélenich). S onkologickymi registry
jsou neoddélitelné spojeny otazky klasifikace nddorovych one-
mocnéni. V rdmci onkologické registrace nelze téZ opome-
nout dalsi aspekty - pravni prameny, podminky ochrany a vyu-
Zivani registrovanych tdajd, vytvofeni organizacni struktury,
pocitatovou podporu véetné persondlniho a ekonomického
zajisténi registru. Zna¢nou pozornost je tfeba vénovat tvorbé
metodickych materidltl i standardizaci a zajisténi kvality ve
vSech aspektech onkologické registrace.

Ugtel a cile hlavnich typu onkologickych registra

Registry 1ze podle ucelu a cilt rozdélit do nékolika typt - podle
rozsahu sledované populace, podle spektra sledovanych one-
mocnéni ¢i podle provozovatele apod. Pti koncipovani nového
registru je jeho typ tieba pfizpiisobit pozadovanému ucelu - pro
nékteré ulohy je nejvyhodnéjsi pouziti populacniho registru, pro
jiné nemocni¢niho (klinického) ¢iucelové zaméfeného registru,
projiné ucely vystaci cilené studie. Nerespektovani téchto sku-
te¢nosti miize vyustit k neumérnému nartstu provoznich nakla-
di ak problematické vyuzitelnosti shromazdénych dat.

Populaéni onkologicky registr zaznamendva v§echny nové
zjisténé ptipady ZN ve vymezené populaci (zpravidla ve
vymezeném uzemné-spravnim celku: okres, region, stit
apod.). Zpravidla je souéasti zdravotnického informaéniho
systému uzemné-spravniho celku. Jeho primarnim cilem je
znalost o zatiZeni populace ZN a z toho vyplyvajici moz-
nost informaéni podpory p¥ipravy, priubéZzného sledova-
ni a vyhodnocovani onkologickych programu (,,cancer
control programs") i epidemiologického vyzkumu (4).
Narodni onkologicky registr Ceské republiky (NOR) je
tradi¢né spojen i s podporou diagnosticko-1écebné péce,
vEetn€ dispenzarizace onkologicky nemocnych (5,6). Za
1éta existence jsou v narodnich populacnich registrech shro-
mazdény statisice az miliony zdznami o ndadorech (na 1 mil.



obyvatel ro¢ni prirstek cca 3 - 5 tis. novych pfipadid ZN).
Popula¢ni onkologické registry sleduji zpravidla do 50 polo-
Zek zahrnujicich identifika¢ni znaky pacienta, zdkladni cha-
rakteristiky nddorového onemocnéni a rdmcové udaje o pro-
vedené prvotni 1é¢bé. Cinnost téchto registruje finanéné zajis-
téna vétSinou z vefejnych, nejcastéji vladnich zdroji (7).
Populaéni onkologické registry jsou od r. 1966 mezindrodné
koordinovany - International Association of Cancer Registri-
es (IACR) se sidlem v Lyonu. Evropské registry jsou sdruze-
ny v European Network of Cancer Registries (ENCR). Dlou-
holeté zkusSenosti populacnich registrii pfinesly propracova-
né metodické postupy sbéru dat, kontroly kvality, zpracova-
ni a vyuzivani ddajt (3, 8). Publikace periodicky vyddvané
jednotlivymi registry ¢i v mezindrodni spoluprécijsou cen-
nymi a uzndvanymi vystupy.

Nemocnic¢ni (klinicky) onkologicky registr eviduje pfipady
Z N, u nichz byla v daném zdravotnickém zafizeni poskytnuta
zdravotni péce. Cilem je zejména sledovani a vyhodnocovani
vlastnich diagnosticko-1é¢ebnych postupi, podpora Fizeni
nemocnic a védecko-vyzkumnych cinnosti (3,8). Tyto regist-
ry byvaji ztizeny, provozovany a financovany zpravidla vlast-
nim zdravotnickym zafizenim jako souc¢ast nemocni¢niho infor-
macniho systému. I v nichjsou evidovany zakladni identifikac-
ni znaky pacienta, charakteristiky nddorového onemocnéni a sle-
dovéni 1é¢ebnych postupli. Polozky diagnostické a 1éCebné Casti
byvaji podrobnéjsi. V U S A je existence nemocni¢niho onkolo-
gického registru podminkou akreditace onkologického progra-
mu nemocnice. Za ucelem vzdjemné odborné komunikace
a komparace vysledkli dochdzi i u téchto registrii ke sdruzovani
do sitf registrii (napf. evropskd sit European Cancer Data Base-
E CD B) zastiténa Organization of European Cancer Institutes -
OECI (http://www.uicc.ch/oeci) ¢i severoamerickd sif National
Cancer Data Base - N C D B pod zastitou American College of
Surgeons - ACoS  (http://www.facs.org/about_college/
acsdept/cancer_dept/programs/ncdb).

Utelové onkologické registry byvaji zakladdny za specific-
kym, vétSinou uzce vymezenym vyzkumnym ucelem, stale
Castéji v mezindrodni kooperaci (soustieduji napi. tudaje
o ,cancer families", détskych naddorech apod.). Tyto registry
vznikaji a byvaji financovdny zpravidla v rdmci dlouhodobé
provadénych vyzkumnych projekti.

Zavér

Dnes, sto let od prvni mySlenky systematické registrace zhoub-
nych nadorti v populaci, je v rozvinutych zemich populacni
onkologicky registr chdpan jako integrdlni soucast komplex-
ni onkologické péce. Technicky rozvoj usnadnil ukladani
i zpracovani dat a rozhodujici usili tak lze soustfedit na vyu-
Zivani udaji onkologickych registri.
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