EDITORIAL

KaZzda lidska prace, zv14sté je-li nabizena formou placené
sluzby, by méla byt kvalitni. Obsluhovany by urcité¢ mél
mit zaruku, nebo alespoii pocit, Ze za své penize ziskal odpo-
vidajici hodnotu. Pravé hodnotami onkologické péce, jejich
kvalitou, bezpe€nosti, i¢innosti i cenou se zabyva v tomto
¢isle prezentované hodnoceni zdravotnickych technologii,
nicméné zvyknéme si i na mezinarodni ,,Health Technolo-
gy Assessment®, neboli HTA. Jednoticim prvkem vSech
prispévk je pak konstatovani faktu, Ze toto hodnoceni chce-
me, nutné potiebujeme, ale bez adekvatnich klinickych dat
jej nemiZeme provadét.

Ve zdravotnictvi je Casto podstata sluzby zakryta ninosem
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nu osobnich dat pacientl. Jisté, Zadny rozumny a soudny
Clovék si nepteje, aby idaje o nemocnych lidech byly zby-
te¢né shromazdovany nebo dokonce zvetejiiovany. Nepre-
ji si to ani onkologové, jak je patrno z mnoha zde uvede-
nych pfispévki. Minimalizujme a zprofesionalizujme tedy
plosny sbér epidemiologickych dat tak, aby Zadné nepovo-
lané osoby nedostavaly do rukou citlivé zaznamy. Stati tim-
to smérem vydava nemalé finan¢ni prostfedky, mozna se
zapojenym firmam jednou konec¢né podafi odstranit papi-
rovy sbér dat, ktery, jak vidno z nékterych piispévkil, i onko-
loglm pomérné vadi. Dvé z praci dokonce informuji
o potiebé racionalizovat a rozumné omezit centralizaci epi-
demiologickych dat. A dokladaji to mezindrodnimi zkuSe-
nostmi a citacemi. Rozumny rozsah rozumnych dat mozna
1épe obhéji i pfitomnost osobnich identifikator(i pacienta,
ovSem pouze za predpokladu dodrZeni platnych norem
a zdkonu. Proto jsme zaftadili i praci shrnujici zdkonné nor-
my pro registraci dat ve zdravotnictvi, protoZe snaha o hod-
noceni klinickych dat vychazi od hodnych lidi, ktefi dodr-
Zuji zékony a chtéji ostatnim poméhat. Nejsme si tplné jisti,
zda totéZ jde fici i o vSech registrech nadnarodnich bank
a obchodnich korporaci, nicméné pravidla mame vSichni
stejnd, tak je dodrZujme, nic proti tomu.

Podstata problému ale neni v centralnich registrech a osob-
nich datech pacientii v nich. Usp&$ny onkolog nepotiebuje
k 16¢bé znét jméno a rodné ¢islo pacienta, to je jen identi-
fikator pro zdravotni pojistovnu (identifik4tor nahraditel-
ny anonymnim kédem, nutno podotknout). Potfebuje znat
klinické stddium pacienta, rizikové faktory, Casovy vyvoj
nemoci a mnoho dal§tho, jak se lze docist v prfispévcich
popisujicich poZadavky pediatrické onkologie, hematoon-
kologie a onkologie solidnich naddor dospélych. JenZe
osobni data pacientl jsou paradoxné ve vSech databazich,
onkologicky relevantni data bohuZel pouze sporadicky.
Neékteré databdze pozapomnély i na klinické stddium nemo-
list&, vék i pohlavi pacienta.

MuZzeme tak délat prediktivni analyzy o vlivu pfijmeni paci-
enta na vyvoj nemoci, ponékud hiife jiz o vlivu stadia a gra-
dingu nadoru, o molekuldrné biologickych a cytogenetic-
kych markerech ani nemluvé. Nékolik ptispévkil prezentuje
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feSeni, ke kterému byly ceské odborné spole¢nosti dotlace-
ny insuficienci stavajicich informac¢nich systémui —tedy mul-
ticentrické aZ nirodni, klinicky orientované registry, zasle-
pené ve smyslu osobnich dat, jasnoziivé ve smyslu
onkologickém. Lze vyslovit idiv nad systemati¢nosti této
prace a nadSenim stovek odborniki, nebot vétSina téchto
aktivit nemd Zadnou instituciondlni finan¢ni podporu a pie-
sto zajistila zpétné nenahraditelna data od tisicti nemocnych.
Systémove vSak problém dostupnosti relevantnich dat pro
onkologickou pécinevyfesi Zadn4 centralni databaze, feSe-
ni musi zacit ,,doma“, tedy na kaZzdém pracovisti. Standar-
dizaci sbéru vyuZitelnych dat. Nékolik pfispévkil navrhu-
je datovy standard pro hodnoceni kvality v onkologii
a vyplyva z nich, Ze urcit¢ miZeme vyuZit zaznamy z hla-
Seni zdravotnim pojiStovnam a ve spojeni s rozumné kodo-
vanymi zdznamy v nemocnic¢nich informac¢nich systémech
ziskdme uspokojivou zdkladnu pro analyzy. A to automa-
ticky — tedy bez ru¢niho sbéru dat z nadSeni na papir a jiz
s men$im nad$enim z papiru do MS Excel, jak je dnes sta-
le béZnym zvykem. Musime se na tom ovSem vSichni
domluvit, jinak budou data v kaZdé nemocnici trochu jind
a proces ztraci smysl. Zde milZe svou historickou tlohu
sehrati vedeni Ceské onkologické spoletnosti, protoZe sna-
ha o plo$nou standardizaci onkologickych zdznami v roz-
tfi§t€ném chaosu soucasnych nemocni¢nich informacénich
systémi bude potfebovat znacny pocatecni hybny moment
a dobré mazani ve sméru pohybu myslenek.

KéZ by se podatilo dostat Ceské zdravotnictvi a tedy i onko-
logii alespoii pod kontrolu zdkonitosti fidicich b&ézné
komer¢ni sluzby. Platici by védél co miiZe a co (bohuZzel)
nemuZe koupit (redlné moZnosti 1é¢by), persondl by znal
kritéria kvality své prace a zpé€tné by podle nich korigoval
své kroky a na Ceskych konferencich by zmizely pfednas-
ky zacinajici slovy ,,nam se zda, Ze toto funguje/nefungu-
je*“. A naopak, pfibyly by prednasky zacinajici ,,analyza
reprezentativnich dat na§eho nemocni¢niho informa¢niho
systému ukazala, ...“. KdyZ jsme u slova zdati se, je tfeba
napsat, Ze z celého dila ,,se zd4*, Ze CeSti onkologové zna-
ji svou problematiku a velmi dobfe védi, jakd data je tfeba
sbirat a hodnotit. To je dobrd zprava nejen pro proces
,,Health Technology Assessment*, ale i pro pacienty a pro
management zdravotnictvi.

Dékujeme v prvé fadé Ministerstvu zdravotnictvi, Centru
pro kvalitu ve zdravotnictvi SZU a Odboru zdravotni péce
za grantovou podporu v rdmci Néarodniho programu pod-
pory kvality ve zdravotnictvi. Podékovani patfi projektu
VZ MSMT J07/98 — 141100003, pii jehoZ plnéni byla zis-
kana rada velmi cennych souborl dat prezentovanych
i v tomto dile. Dékujeme v§em autorim uvedenych pfis-
pévki a vS§em specialistim, ktefi se na dosavadnich vysled-
cich této prace podileli.
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