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w»Data jsou fakta; informace jsou smyslem, ktery lidé témto faktim pFisuzuji” Richard S. Wurman

V onkologickych registrech celého svéta jsou za desitky let
existence shromdzdény udaje o mnoha milionech ptipadd
onkologickych onemocnéni (1,2). Samotnd databdze NOR CR
obsahuje od roku 1976 zdznamy o cca 1 mil. pfipadi ZN (3).
Tato data piedstavuji nabidku pro uzivatele riznych zaméie-
ni. Zajemci pfitom mnohdy nemaji pfedstavu o tom, jaké uda-
je lze ziskat, kde je ziskat ¢i jak je zpracovat, interpretovat
a aplikovat, fada pracovnikl zejména mimo resort zdravot-
nictvi o existenci registru viibec nevi.
Do roku 1989 byly tidaje N O R spiSe pfedmétem utajeni a pii-
stup k nim mél pouze vymezeny okruh odbornikii, presento-
vané udaje mély téméf vyhradné tabeldrni charakter a zpraco-
vani specidlnich cilenych pozadavki bylo velmi obtizné rea-
lizovatelné. Od devadesatych let je patrny celosvétovy trend
motivovat a podporovat uzivatele z fad odborniku i vefejnos-
ti pii kvalifikovaném vyuzivani registrovych udaji (4).
Zajemci o informace z registri mohou volit mezi pouzitim indi-
vidudlnich ¢i souhrnnych udajt, vybirat ze Siroké $kdly epi-
demiologickych charakteristik (incidence, prevalence, morta-
lita, pfezivani apod.) a volit zplisob presentace (tabulky, gra-
fy, mapy). Vybrané udaje 1ze ziskat z mezinarodnich ¢i doma-
cich rocenek, specializovanych monografii nebo je vyhledat
na internetovych prezentacich jednotlivych registrii. Speciali-
zované dotazyje pii dodrzeni pravidel ochrany osobnich tida-
ju adalSich omezujicich podminek mozno vyZadovat na v§ech
pracovistich registru.

Individualni ddaje jsou evidoviany v podobé zdznamu

o zakladnich diagnosticko-terapeutickych parametrech kaz-

dého piipadu nddorového onemocnéni véetné ramcové

informace ojeho priitbéhu. Registr tak mize napomdhat kon-
trole fddného diagnosticko-l1é¢ebného postupu a dispenza-
rizace onkologicky nemocného. Individualni identifikova-
telné udaje jsou vyuziviny za ucelem poskytovani zdravotni
péce konkrétnim nemocnym. Poskytuji se na vyzadani
vyhradné oSetfujicimu Iékafi (zdravotnickému zafizeni).
V souladu s platnou legislativou o ochrané osobnich uda-
ju neni mozno identifikovatelné osobni udaje poskytovat
projiné ucely.

Na urovni souhrnnych udaji poskytuje N O R uceleny obraz

o stavu a trendech vyvoje epidemiologickych ukazatelti nddo-

rovych onemocnéni. Poskytuje podklady pro:

* poznani zékladnich epidemiologickych charakteristik zati-
zeni populace CR zhoubnymi nddorovymi onemocnénimi
vcelkuivdetailnim ¢lenéni podle uzemi, pohlavi, diagndz,
obdobi apod., véetné kapacitnich a ekonomickych ukaza-

teld s tim spojenych, jejich vyvoje v ¢ase a odhadu budou-
cich trendii s moznosti mezindrodniho srovnani,

+ detekci potencidlnich zdravotnich problémt, piipravu,
monitoring a hodnoceni onkologickych programi zahrnu-
jicich mj. stanoveni budoucich kapacitnich pozadavkd na
personal, dostupnost a vybaveni pro prevenci, screening,
diagnostiku, terapii, rehabilitaci, paliativni a termindlni
péciv onkologii ijednotlivych interven¢nich projekti,

+ stanoveni, sledovani a vyhodnocovani regiondlnich, narod-
nich a mezindrodnich ukazatell kvality a vysledkti onko-
logické péce, diferenciaci poskytovateld zdravotni
péée podle dosahovanych vysledkii, stanoveni akreditac-
nich ukazateld,

+ studium pti¢innych faktorti a vytipovani rizikovych skupin
populace,

* podporu vyzkumu, védy, vzdélavani a dalsiho rozvoje obo-
ru onkologie (5,6).

Potenciondlnimi uZivateli NOR tak jsou (4)

+ 1ékafi vyzadujici udaje o svych onkologickych pacientech,

+ orgdny statni spravy vSech drovni povéfené fizenim zdra-
votni péce (vybrand ministerstva, zdravotni vybor parla-
mentu CR, okresni ifady) pro uicely fizeni zdravotni péce na
urovni uzemniho celku (naptf. Ndarodni program podpory
zdravi),

+ vedeni a zfizovatelé vétSich zdravotnickych zafizeni pro
ucely fizeni zdravotni péCe na uirovni zdravotnického zafi-
zeni,

* hygienické stanice, vefejné sdélovaci prostiedky nebo
neziskové organizace pusobici v oblasti prevence,

+ epidemiologové a dalsi vyzkumni pracovnici, pro které je
N OR zdrojem fady hypotéz.

Podle zamysleného vyuziti je tfeba volit vhodné epidemiolo-

gické charakteristiky a jejich podrobnéjsi ¢lenéni (inciden-

ce, mortalita a pfezivani jsou podrobnéji rozvedeny v samo-
statnych sdélenich této publikace). Napiiklad k hodnoceni
zdravotniho stavu obyvatel lze pouzit incidence ¢i prevalen-
ce, k hodnoceni tirovné poskytované zdravotni péce lze vyu-

Z{t rozboru pokroé&ilosti zjisfovanych onemocnéni, mortality,

prezivani ¢i podilu onemocnéni zjisténych pfi screeningu. K

analyze kapacitnich a ekonomickych naroki je tieba kombi-

novat udaje NOR a zdravotnich pojisfoven. Novinaf se sna-
hou upozornit na konkrétni problém nejspiSe sdhne po tidajich

o mortalité.

Epidemiologické udaje 1ze prezentovat nékolika zpisoby. Nej-

rozsitenéjsim zptisobem jsou tabulky. Jejich nevyhodou
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mensi piehlednost, pfednosti je exaktnost a moznost dal§iho
statistického zpracovani. Pfehlednéjsi grafy (liniové grafy,
sloupcové a kola¢ové diagramy) jsou piijatelné pro odbornou
i laickou vefejnost. Moznost dalsiho statistického zpracovani
je vzhledem k méné presnému vyjadieni udaji omezena. Gra-
fickd prezentace vyzaduje doplnéni o kvalitni interpretaci jako
prevenci neadekvatnich zavéri. Nejndzornéjsi forma presen-
tace - mapy se zdaji byt urCeny pro nejsirsi vetejnost. Vyza-
duji nejhlubsi interpretaci. Témér vylucuji dalsi statistické
zpracovani, jsou v§ak znamenitym nastrojem deskriptivni epi-
demiologie a piehledného srovnani izemnich celkt. UZivate-
1¢ grafického a zvlasté kartografického vystupu obvykle na
prvni pohled postiehnou hlavni myslenky, avsak bez kvalitni
interpretace jsou vystaveni riziku omyl.

Souhrnné tdaje onkologickych registri 1ze ziskat z fady

zdroji:

+ rutinné zpracované idaje na mezindrodni tirovni lze ziskat
z periodicky vydavanych pfehledti [AR C, rocenek jedno-
tlivych registri a specidlnich monografii. VétSinu téchto
publikacilze ziskativ elektronické podobé, vybrané uda-
je byvaji presentovany na internetu,

* rutinné zpracované tuzemské tudaje lze ziskat z rocenek
UZIS ¢inékterych regionti, specidlnich monografii, vybra-
né udaje jsou presentovany na internetu,

+ zpracovéani uc¢elovych vystupli souhrnnych tdaji 1ze vyza-
datna UZIS (ndrodnitroven) auregiondlnich, resp. okres-
nichspravcti N O R (regiondlni, resp. okresnitirovei). Tyto
informace mohou byt zpravidla poskytnuty v tisténé
¢i elektronické podobé,

+ pfedaniindividudlnich udaji N O R k vlastnimu zpracova-
ni kvalifikovanymi zpracovateli (zpravidla v elektronické
podobé€) je moZzné jen bez osobni identifikace aje podmi-
néno souhlasem provozovatele NOR-UZIS aRady NOR.
Pravidla pteddni vychdzeji z platné legislativy i vnitfnich
smérnic UZI1SaRady NOR. Zadatel predklada pisemnou
zadost obsahujici struény popis zamysleného vyzkumné-
ho projektu, piesny popis pozadovanych vystupti a potvr-
zeni, ze datanebudou vyuzitak jinymucelim. Sdéleni (7)
doporuduje vyzadat souhlas védecké rady zadajici institu-
ce a poskytovat pouze objem dat nezbytné potiebny k rea-
lizaci vyzkumného zaméru. Zahrani¢ni registry v takovych
piipadech doporucuji poskytnout zadateltim nejen data, ale
také potiebnou interpretaéni podporu (8).

Identifikovatelné individudlni udaje konkrétnich osob je moz-
né poskytnout vyhradné za ucelem poskytovani zdravotni péce
jejich oSetiujicicim 1ékaitm.

Individudlni udaje jinych subjektd (napf. 1é¢ebné vysledky
konkrétnich zdravotnickych zafizeni) je mozné poskytovatjen
se souhlasem téchto subjektii.

Dnesni prostfedky vypocetni techniky umoziiuji rychlou pii-
pravu kvalitni presentace idajii. Pro ziskdni kvalitnich infor-
maci z onkologickych registrli to v§ak nestaci, udaje je tfe-
ba zpracovavat a interpretovat za odborné podpory epi-
demiologi a kvalifikovanych pracovniki registru (8).
Nedodrzeni tohoto pravidla mize znamenat chybné zavéry
nebo naopak nevyuziti potencidlu registru.

Pfi hodnoceni udajii registru se lisi piistup Iékate, statistika,
demografa, epidemiologa ¢i laika. Rada tskali je spojena
svybérem vhodnych epidemiologickych charakteristik avhod-
ného zptisobu presentace. V pfipadé mensiho tizemi, kratSiho
¢asového obdobi ¢i vzdcnéjsich diagndz vystupuje do popie-
di problém malych ¢isel. Vybér vhodného postupu, charakte-
ristiky a zptisobu prezentace zélezi na pozadovaném ucelu a je
predmétem odborné erudice epidemiologa.

Udaje N O R odréazeji nejen skute¢ny vyskyt nadorovych one-
mocnéni, ale také miru plnéni povinnosti hldsit nddorova one-
mocnéni, zmény klasifika¢nich pravidel (napf. piechod na
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novou klasifikaci nemoci ¢izavedeni novych morfologickych
kategorii), metodickych postupti onkologické registrace (napf-.
zména klasifikace vice¢etnych nadorti ¢i registrace nadorti in
situ), pfipadné zmény diagnosticko-1é¢ebnych postupti (napf.
roz§iteni CT vySetieni miize pfispét k Cetn&j$imu zjisfovéni
nadort diive fid¢eji diagnostikovanych), zasadnich zmén v
systému zdravotni péce (napf. po roce 1989) nebo preventiv-
nich opatfeni (aplikace screeningu zpocatku znamend ndrtst
incidence, pozdéji jeji pozvolny pokles). Pti podrobné analy-
ze udajli v uréitém uzemnim celku je ticelné zvazit i podmin-
ky poskytovani zdravotni péce (diagnostické a terapeutické
moznosti) a chodu onkologické registrace (persondlni zmény
na pracovistich NOR ¢&i na primariatech hlavnich medicinskych
obor®) v daném okrese. Kvalitni interpretace tak neni mozna
bez zdkladni znalosti systému NOR.

Uplnost a spravnost N O R nezileZi jen na pracovnicich
NOR, ale i na kvalité informaci poskytovanych ze zdra-
votnickych za¥izeni. Hl4$eni novotvari i N O R jako tako-
vy se zdravotnikiim mnohdy jevi jako zbyte¢né zatéZujici
administrativa, tento pohled v§ak vétSinou méni ve chvili,
kdy pro svoji odbornou a védeckou ¢innost udaje z regist-
ru sami potiebuji a zjiSt'uji pFfipadné nedostatky ve vlast-
ni hlasici ¢innosti.

Uzivateliim a zdjemctim o tidaje N O R Ize doporucit, aby pfi
praci s udaji N O R méli na zieteli téz potiebu adekvatni inter-
pretace téchto dat a vyzadovali si v tomto sméru ze strany
registru kvalifikovanou spolupraci.

Na obecné urovni lze podrobné informace o ziskani, zpraco-
véani ainterpretaciudaji z onkologickych registri ¢erpat z (6).
Konkrétni informace a interpreta¢ni podporu mohou poskyt-
nout na vyZaddni pracovnici okresnich a regiondlnich praco-
vist NOR, v néroénéjsich ptipadech pracovnici UZIS CR Pra-
ha¢ioddéleni epidemiologie nddori M O Uv Brng.

Z nejvyznamnéjSich vystupti onkologickych registrti 1ze uvést
napt. (1-3, 9-17), jako inspirujici podnéty k vyuziti a inter-
pretaci udaji napf. (1, 4, 6). Z internetovych presentaci lze
uvést napf. N OR - http://www.uzis.cz/cz/nor.htm, M O U -
http.www.mou.cz/odd/epidemiologie/index.htm ¢i ITACR -
http://www-dep.iarc.fr/iacr.htm.
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