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Uvod

Prispévek shrnuje studii proveditelnosti, kterd byla v roce 2007 vypracovéna pro projekt ,,Ftize dat Narodniho onkologické-
ho registru a dat platci zdravotni péce*. Projekt vstoupi v roce 2008 do faze pilotnich zkousek. Cilem piispévku je predloZit pla-
novany postup analyz k diskuzi odborné vetejnosti.

Garance za Ceskou onkologickou spole¢nost CLS JEP a jeji odborné sekce (abecedng): prof. MUDr. J. Abrahamov4, DrSc.;
prof. MUDr. Miloslav Duda, DrSc.; doc. RNDr. L. Dusek, Ph.D.; doc. MUDr. J. Finek, CSc.; doc. MUDr. M. Hajduich, CSc.;
prof. MUDTr. J. Petera, CSc.; prof. MUDr. L. PetruZelka, CSc.; prof. MUDr. J. Vorli¢ek, CSc.; prof. MUDr. R. Vyzula, CSc.; prof.
MUDr. J. Zaloudik, CSc..

Projekt ,,Fiize dat NOR a PZP* a jeho cile
Projekt navrhuje retrospektivni analyzu dvou hlavnich populacnich datovych zdroji, které jsou v CR k dispozici v uspokoji-
vé kvalité. Jde o data NOR jako reprezentativni epidemiologickou databazi nesouci predev§im diagnostickou identifikaci zhoub-
nych nadort a ddle o data PZP sledujici objem a strukturu ndkladii vynaloZenych na diagnostiku a 1é¢bu onemocnéni v jednotli-
vych zdravotnickych zatizenich. Projekt navrhuje provedeni flze Casti t€chto datovych zdrojl pro jednordzovou analyzu s t€mi-
to cily:
» obohaceni databaze platcta zdravotni péce o diagnosticka data zhoubnych nadort, piedevsim o klinické stadium a dal-
§i ukazatele pokrocilosti onemocnéni
» validace fiizovanych dat a definice referencniho souboru, ktery mtze byt vyuZit pro nastaveni referen¢nich stan-
dardi nakladovosti péce, a to se znalosti pokro¢ilosti ndidorového onemocnéni
* mapovani struktury nakladid v raznych diagnostickych skupinich a zjisténi jejich variability v podminkach rtiznych
typl zdravotnickych zafizeni
* analyza struktury naklada v referenénim souboru dat dle riiznych modalit 1é¢by
* obohaceni databaze Narodniho onkologického registru o pfesnou identifikaci pracovist odpovédnych za hlaseni a raz-
né faze péce o onkologického pacienta
+ exaktni zmapovani incidence a prevalence onkologickych diagnéz v regionech CR.

Provedeni analyz a jejich dopad na funkc¢nost zapojenych databazi

Cile projektu jsou pouze analytické, projekt nechce ménit pravidla a procesy souvisejici se sbérem dat v zapojenych datovych
zdrojich. Pro provedeni fize budou nadto vybrdna pouze ¢astecnd a jasné definovand data, nepijde o obtizné kontrolovatelné
spojovani historickych dat. Fizovana data musi pfinést informaci vyuZitelnou v soucasné onkologii. Vlastni fuze dat se provede
jednorazovym exportem definovanych datovych davek z obou zdrojt a jejich propojenim pies identifikatory pacienta a choroby.
Tato faze projektu musi byt piisné zabezpecena a kontrolovana, nebot bude pracovat s osobnimi daty pacientii. Po tomto spoje-
ni je mozné vSechny cesty a zdznamy umoZziujici pfimou i neptimou identifikaci konkrétni osoby smazat a spojenou databazi
predat ke zpracovani v anonymizované podob€. Realizace projektu tedy nijak neovlivni funk¢nost zdrojovych databédzi a také
dlouhodobé nezatiZi odborny persondl zapojenych instituci.

NavrZeny proces fiize

Spojeni dat PZP a NOR muZe probéhnout v nisledujicich krocich:

1. dohodnuti zptisobu §ifrovani a anonymizace dat na stran€ spravcd,
2. ptedani anonymizovanych dat,

3. nalezeni odpovidajicich poloZek a jejich slouceni,

4. nalezeni nesrovnalosti v ptivodnich datech.

Nejdfive bude zapotiebi, aby si spravci obou databazi dohodli:
* Sifrovaci kli¢ (¢iselny kod pro zaSifrovéani z diivodu obrany proti slovnikovym ttokiim),
e jednosmérnou funkci (hashovaci algoritmus pro zaSifrovani dat).

Dohodnuty Sifrovaci kli¢ a hashovaci algoritmus bude shodny pro vSechny poloZzky v obou databazich. To, na jakém klici
a algoritmu se oba spravci dohodli, bude tajné. Tuto skute¢nost spravci nesdéli Zadné dalsi osobé nebo instituci. Nasledné bude
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ke kaZdému rodnému ¢islu pacienta v obou data-
bézich pfipojen Sifrovaci kli¢ a za pouZiti dohod-
nutého hashovactho algoritmu bude z kazdé dvo-
jice [rodné ¢islo pacienta, Sifrovaci kli¢] v data-
bazi vytvofen jednosmérny otisk, kterym bude
nahrazeno pivodni rodné ¢islo pacienta. Jedno-
smérny otisk se stane novym identifikdtorem
pacienta ve vSech zdznamech obou databazi.
Dale budou z obou databazi odstranény vSech-
ny dal$i osobni tidaje pacientd, jako jsou napfi-
klad jméno a pfijmeni pacienta, datum narozeni
nebo trvalé bydlisté. Timto zpisobem vzniknou
z pivodnich databdzi nové anonymizované
databaze bez osobnich tdaji pacientl. MoZnost
rozliSovat mezi jednotlivymi pacienty a jejich
onemocnénimi vSak zlistane zachovana.

Zavéry studie proveditelnosti
(Studie vypracovéna v roce 2007
pro Ministerstvo zdravotnictvi CR)

NavrZeny projekt fize dat NOR a PZP je pro-
veditelny a miZe probihat pod kontrolou plat-
nych zédkonl a norem. Pfi feSeni je tfeba maxi-
malné dbat na zachovani prav jak subjektd,
jejichz data jsou v databazich obsaZena, tak
i organizaci odpovédnych za spravu téchto dat.
Tomuto musi byt plné podfizena smluvni agen-
da, kterd upravi vztah vSech instituci zapojenych
do feSeni projektu. Déle je nutné zajistit infor-
macni bezpe€nost s vyuZitim veskerych dostup-
nych technickych a organiza¢nich prostfedka.
V soucasnosti nelze doporucit neanonymizova-
né spole¢né zpracovani dat ze zdravotnické
dokumentace, registr zdravotnich pojiStoven
a registrii NZIS.

Studie navrhuje nastavit feSeni projektu tak,
aby zpracovatel dat dostal pIn¢ anonymizované
podklady a nemél Zadnou pfimou ani nepiimou
cestu k identifikaci konkrétnich osob. Podle
navrzeného feSeni citlivd osobni data pacientl
neopusti databdze instituci odpovédnych za
jejich spravu (UZIS CR, PZP). Vzhledem ke
struktufe ddaji v databazich PZP i NOR lze fuzi
provést na zdklad€ shodného rodného cisla. Je
v8ak zapotiebi, aby rodné ¢islo bylo jesté pied
pfevzetim dat zpracovatelem nahrazeno jedno-
smérnym otiskem rodného Cisla (tzv. hash).
Nahrazeni rodného ¢isla otiskem umozni rozpo-
znat, Ze se idaje vztahuji ke stejné osobé, ale
zaroven budou jednotlivé udaje z pohledu zpra-
covatele anonymni. Identifikace ddaji bude
moznd, oviem pouze na strané spravct dat (VZP,
NOR). Vlastni fizi mZe za téchto podminek
provést kterykoli ze spravct zdrojovych dat nebo
pfimo urceny zpracovatel. NavrZené feSeni nijak
neovliviiuje sbér dat a chod zdrojovych databa-
zd.

Obr. 1
Schéma spojeni dat NOR a dat PZP na centrdlni a lokaln{ drvni
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Krok 1
Nalezeni shodnych pacienti v obou databazich a spojeni dat
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Spojena data tfidéna
podle jednotlivych pacientt
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Seznam pacientll z NOR
chybéjicich v databazi PZP

Seznam pacientli z databaze
PZP chybéjicich v NOR

Krok 2
Identifikace diagnostikovanych onemocnéni pacientt

‘A Seznam onemocnéni z databaze

Spojena data tfidéna PZP chybéjicich v NOR
podle jednotlivych diagnéz

Seznam onemocnéni z NOR
chybéjicich v databazi PZP

Obr. 1
NavrZeny proces flize dat NOR a PZP

203




XXXII. BRNENSKE ONKOLOGICKE DNY e XXII. KONFERENCE PRO NELEKARSKE ZDRAVOTNICKE PRACOVNIKY
INFORMAGCGNI SYSTEMY V ONKOLOGII

Rozbor prokézal, Ze spojend data NOR a PZP predstavuji pln€ analyzovatelny systém, ktery bude zakladnou pro fadu vystu-
pu, které bez takto spojenych dat v CR nejde provadét:

* hodnoceni vysledki a kvality péce v onkologii, jeji mapovani a optimalni nastaveni standarda

* hodnoceni pfinosu nejnikladnéjsi terapie v onkologii se zfetelem na stav pacienta a onemocnéni

e typologii pacientl indikovanych pro rizné 1écebné strategie s nejvySSim benefitem pro nemocného

* hodnoceni kriatkodobého i dlouhodobého pieziti ve vztahu k rozsahu onemocnéni a provedené 1é¢bé

e prediktivni hodnoceni ndkladt potiebnych pro riiznd onkologickd onemocnéni véetné riiznych stadii t&chto onemocnéni,

predikce prevalence 1éCenych pacientl
e hodnoceni nakladové efektivity

Podékovani
Projekt Fiize dat NOR a PZP a zde shrnutd studie proveditelnosti
jsou podporovdny vyzkumnym grantem Ministerstva zdravotnictvi CR.



