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Souhrn
Registrace epidemiologick˘ch a klinick˘ch dat pfiedstavuje nepostradateln˘ zdroj informací pro hodnocení prognózy a v˘sledkÛ léãeb-
né péãe. Pro zaji‰tûní funkãní registrace populaãních dat je v‰ak vÏdy nutné respektovat determinující faktory, tedy datov˘ model
registru, technologické a organizaãní zaji‰tûní sbûru dat a systém kontroly kvality. V první fiadû musíme zváÏit cíl a rozsah registrace,
zda má b˘t obecnû epidemiologická nebo i klinická. Z dosavadních zku‰eností vypl˘vá, Ïe plo‰né registry, jdoucí napfiíã onkologic-
k˘mi diagnózami, by mûly b˘t zamûfieny v˘hradnû epidemiologicky s minimem záznamÛ o léãbû. Odpovûdné hodnocení léãby musí
totiÏ zahrnovat podrobné údaje, které není moÏné získávat univerzálnû pro v‰echny diagnózy: (1) prognostická rizika novû diagnos-
tikovan˘ch pacientÛ, (2) záznam léãebného postupu a hodnocení léãebné odpovûdi, (3) ãasov˘ harmonogram dispenzární péãe, (4)
monitoring krátkodobého a celkového pfieÏití a pfieÏívání bez známek choroby, (5) údaje o pfiíãinách a datu úmrtí. KaÏdá z tûchto kom-
ponent má u rÛzn˘ch onkologick˘ch diagnóz a klinick˘ch stadií jin˘ v˘znam, Ïádnou nelze vypustit. Takov˘ informaãní standard je
moÏné zajistit pouze ve specializovaném klinickém registru, nejlépe vedeném pod pfiímou kontrolou k tomu pfiíslu‰né odborné spo-
leãnosti. Plo‰ná epidemiologická registrace by naopak mûla b˘t zaji‰Èována automatickou komunikací nemocniãních informaãních
systémÛ a databáze registru. Pfiíspûvek komentuje hlavní principy urãující funkãnost onkologick˘ch registrÛ a metodicky shrnuje
poznatky z mezinárodní literatury. 
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Summary 
This paper comments methodical principles of data registration in oncology. Cancer registries should be accepted as indispensable
source of valuable information for evaluation of anti-tumor therapy. Fully functional population-based registration however requires
control of all determining factors, namely data model, technological background and data quality assurance. The parametric structu-
re of general population registries should be minimized, primarily focused on epidemiology with only a limited number of clinical ent-
ries. Such population-based registry should be operated automatically, through direct exporting of data from hospital information sys-
tems. On the other hand, reasonable registration of cancer data for clinical conclusions must include following key components that
cannot be obtained universally for all diagnoses: (1) risk typology of newly diagnosed cases, (2) list of diagnostic and therapeutic pro-
cedures and reached therapeutic response, (3) time plan of follow-up, (4) survival monitoring, (5) time and cause of death. None of
these items could be omitted if the registry is targeted for clinical interpretation. Such information standard can be guaranteed only in
specialized clinical registries supervised by professional societies. 

Key words: cancer epidemiology, data registration, clinical registry

Úvod
Cílem tohoto ãlánku je metodicky shrnout hlavní principy
podmiÀující kvalitu registrace dat v onkologii a podat pfie-
hled mezinárodní literatury. JiÏ zbûÏn˘ náhled do kteréko-
li mezinárodní databáze odhalí, Ïe slova „population-based
study, survey, registry“ jsou velmi ãastá. Registry zahrnu-
jí v‰echny diagnostické skupiny a t˘kají se jak epidemio-
logie a rizikov˘ch faktorÛ, tak i diagnostiky a léãby, a to
minimálnû ve stejné mífie jako studie nalézané pod klíão-
v˘mi slovy „clinical trial“ nebo „evidence-based medici-
ne“. PfiestoÏe je retrospektivní registrace dat tak ãasto vyu-
Ïívána, je zároveÀ stejnû ãasto jako zdroj kvalitních dat

zpochybÀována. A je pravdou, Ïe registry se pot˘kají
s fiadou bariér, jako je velmi pracn˘ sbûr dat, potfieba spo-
lupráce rÛzn˘ch institucí pfii centralizaci dat, zpracování
osobních údajÛ atd. Zdá se tedy, Ïe existuje více neÏ dost
dÛvodÛ pohlíÏet na registraci dat podezíravû, k ãemuÏ je‰-
tû pfiispívá ãasto proklamovan˘ názor, Ïe registry nemohou
pfiekonat informaãní hodnotu randomizovan˘ch klinick˘ch
studií. 
Pfiesto se Vás pokusíme pfiesvûdãit o tom, Ïe registraãní 
projekty nejsou ve srovnání s prospektivními klinick˘mi
studiemi ménû kvalitní, resp. Ïe takové hodnocení je ten-
denãní a nesprávné. Oba tyto informaãní zdroje totiÏ nejen-
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Tyto skuteãnosti zde ov‰em nejsou uvádûny jako pau‰ální
kritika randomizovan˘ch klinick˘ch studií nebo medicíny
zaloÏené na dÛkazech. Pouze na základû populaãních regist-
rÛ bychom nikdy nemohli exaktnû posoudit úãinnost a bez-
peãnost rÛzn˘ch reÏimÛ léãby, nov˘ch lékÛ a technologií.
Zde mají nezastupitelnou úlohu klinické studie, kter˘mi ale
klinick˘ v˘zkum nezaãíná a ani nekonãí. Anal˘za dat
z populaãních registrÛ pfiiná‰í velmi potfiebné roz‰ífiení

zábûru klinick˘ch projektÛ, které jsou vÏdy do urãité míry
limitovány specifick˘m zamûfiením a vstupními kritérii pro
pacienty. 
Jako doklad hodnoty populaãních registrÛ uvádíme násle-
dující pfiíklady vybrané z mezinárodní literatury, ve kter˘ch
dlouhodobû sbíraná populaãní data pfiedstavovala jedin˘
moÏn˘ informaãní zdroj, nenahraditeln˘ jinou formou
v˘zkumu.
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Ïe mohou  existovat vedle sebe, ale mohou se i synergicky
doplÀovat a vytváfiet tak komplexní informaãní základnu
pro klinick˘ v˘zkum i fiízení zdravotnictví. DoloÏíme, Ïe
registrace dat na populaãní úrovni je jednou z vlajkov˘ch
lodí souãasné medicíny a strategick˘m cílem fiady v˘znam-
n˘ch mezinárodních institucí a aktivit (viz v˘bûr meziná-
rodních projektÛ postaven˘ch na registrech v tabulce 1).
V‰e je totiÏ otázkou úãelu, vstupní hypotézy a zaji‰tûní ade-
kvátní kvality sbíran˘ch dat, jak bude i dále diskutováno. 
Klinické i epidemiologické registry pfiedstavují klíãov˘
informaãní zdroj moderní medicíny. Kvalitní registry totiÏ
pfiiná‰ejí témûfi nezkreslen˘ obraz reality, kter˘ lze uplatnit
na v‰ech úrovních organizace zdravotní péãe od individu-
álního pacienta, pfies zdravotnická zafiízení aÏ po celé regi-
ony a státy. Pokud bychom pfii hodnocení léãby vycházeli

pouze z oficiálnû publikovan˘ch klinick˘ch studií, pak by
nám v celkové skládance ãasto chybûla aÏ vût‰inová kohor-
ta pacientÛ a rizikov˘ch stavÛ, které do klinick˘ch studií
nelze z rÛzn˘ch dÛvodÛ zafiadit. Mezinárodní zdroje uka-
zují, Ïe do publikovan˘ch klinick˘ch studií dospûl˘ch b˘vá
zafiazeno pouze 5–10 % onkologick˘ch pacientÛ a v˘sled-
ky jsou tedy populaãnû nereprezentativní (Goodwin a kol.,
1988; Cassileth, 2003; Satariano a Silliman, 2003). Nadto
je známou skuteãností, Ïe k oficiální publikaci se snáze pro-
pracují studie s pozitivním v˘sledkem, zatímco statisticky
nev˘znamné nebo problematické v˘sledky mají na zvefiej-
nûní men‰í ‰anci (Krzyzanowska a kol., 2003). Populaãní
data, jakkoli heterogenní a problematická, mÛÏeme tedy
povaÏovat i za cenn˘ nástroj korekce informaãní strategie
diktované klinick˘mi studiemi.
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Tabulka 1: Vybrané mezinárodní zdroje onkologick˘ch dat a onkologick˘ch registrÛ

GLOBOCAN 2002
http://www-dep.iarc.fr/

Cancer Incidence in Five 
Continents (CI5 I-VIII)
http://www-dep.iarc.fr/

WHO mortality database 
http://www-dep.iarc.fr/

Automated Childhood Cancer 
Information System (ACCIS)
http://www-dep.iarc.fr/accis.htm

The Surveillance, 
Epidemiology, and End 
Results (SEER) Program
http://seer.cancer.gov/

EBMT Registry
http://www.ebmt.org/

http://www.cancerindex.org/

The International Agency for Research on
Cancer (IARC), World Health Organization.

The International Agency for Research on
Cancer (IARC), World Health Organization

World Health Organization, The Internatio-
nal Agency for Research on Cancer (IARC)

The International Agency for Research on
Cancer (IARC), Evropská komise, Europe-
an Network of Cancer Registries (ENCR)

National Cancer Institute (NCI), U.S. Natio-
nal Institutes of Health

The European Group for Blood and Marrow
Transplantation (EBMT)

Internetové stránky pfiiná‰ející velmi uÏiteãn˘ pfiehled onkologick˘ch registrÛ a on-line dostupn˘ch prezentací t˘kajících se
epidemiologie nádorÛ. Sekce registry obsahuje více neÏ funkãních 60 odkazÛ.

Odhadované národní incidence, mortality a prevalence 27 hlavních onkolo-
gick˘ch diagnóz dle pohlaví a vûkov˘ch kategorií /absolutní poãty pfiípadÛ,
pfiepoãet na 100 000 osob a vûkovû standardizované pfiepoãty - ASR(W)/.
V‰echny zemû svûta k roku 2002.

Incidence nádorov˘ch onemocnûní dle diagnózy, pohlaví a vûkov˘ch kate-
gorií a dle jednotliv˘ch onkologick˘ch registrÛ /absolutní poãty pfiípadÛ, pfie-
poãet na 100 000 osob a vûkovû standardizované pfiepoãty - ASR(W)/.
Onkologické registry z celého svûta, sledované období 1953–1997, dostup-
nost dat v ãase se u jednotliv˘ch registrÛ li‰í.

Mortalita na nádorová onemocnûní v jednotliv˘ch zemích dle pohlaví, vûku
a diagnózy/absolutní poãty, pfiepoãet na 100 000 osob a vûkovû standardizo-
vané pfiepoãty - ASR(W)/. Dále populaãní data jednotliv˘ch zemí.
Celosvûtová data WHO databank, WHO Statistical Information System
(WHOSIS) (http://www.who.int/whosis).
Dostupné období je v rozmezí 1950–2003 dle jednotliv˘ch národních zdrojÛ.

Incidence a pfieÏití u nádorov˘ch onemocnûní dûtí a adolescentÛ dle jednot-
liv˘ch registrÛ a diagnóz.
Evropské onkologické registry dûtsk˘ch pacientÛ, dostupné období je v roz-
mezí 1970–2000 dle jednotliv˘ch registrÛ.

Incidence a mortalita u nádorov˘ch onemocnûní dle vûku, pohlaví, rasy, dia-
gnózy /absolutní poãty, pfiepoãet na 100000 osob a vûkovû standardizované
pfiepoãty/. Spojené státy americké, sledované období je 1973–2002.

Databáze zamûfiená na pacienty s transplantací kostní dfienû (hematoonkolo-
gické diagnózy)
/Poãty pacientÛ, pfieÏití, základní klinické parametry/. Centra hematoonkolo-
gické péãe z celého svûta. Dostupné v˘sledky jsou za období 1998–2005.
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Informaãní pfiínos populaãních registrÛ dokumentova-
n˘ na vybran˘ch pfiíkladech
Epidemiologické pfiehledy. Populaãní registry mají
samozfiejmû metodicky nejblíÏe k hodnocení epidemi-
ologick˘ch dat, trendÛ a s nimi spojen˘ch populaãních
rizik. Epidemiologické anal˘zy b˘vají dokonce nûkdy
povaÏovány za jedin˘ v˘stup populaãních registrÛ, coÏ
je nepfiijatelné zjednodu‰ení. JiÏ nejjednodu‰‰í pfiehle-
dy o incidenci a mortalitû odhalují závaÏné trendy
v úspû‰nosti diagnostiky a léãby zhoubn˘ch nádorÛ
a pfiispívají tak i k hodnocení kvality péãe na kterékoli
úrovni fiízení zdravotnictví. Epidemiologická data jsou
rovnûÏ nezbytná pro optimalizaci léãebné péãe pro rÛz-
né rizikové skupiny obyvatel a jsou i nezbytnou infor-
maãní oporou programÛ protinádorové prevence (napfi.
Potosky a kol., 2001; Scheiden a kol., 2003). Úloha
národních registrÛ zhoubn˘ch nádorÛ v‰ak dosud není
v‰ude ve svûtû vnímána stejnû. V mnoha i vyspûl˘ch stá-
tech jsou budovány pouze regionální registry jako epi-
demiologické modely, následnû extrapolované na celou
populaci. Literatura je v této oblasti velmi bohatá, za
v‰echny práce zmíníme pouze studii EUROCARE 3
a s ní spjatou práci Capocaccia a kol. (2003), která suma-
rizuje stav a funkãnost 67 populaãních a regionálních
registrÛ z 22 zemí. 

Hodnocení v˘sledkÛ a kvality léãebné péãe. Jde jednoznaãnû
o nejcennûj‰í moÏn˘ pfiínos populaãních registrÛ, vyÏadu-
jící reprezentativní sbûr dat v cílové populaci a jejich uce-
lenou anal˘zu bez zkreslujících omezení (Bethell a kol.,
2004). Randomizované studie pfiispívají k hodnocení péãe
prospektivním posuzováním moÏn˘ch strategií a zpÛsobÛ
léãby, bohuÏel vût‰inou bez zpûtné vazby nad daty z reál-
né praxe. Nûkterá velmi závaÏná onkologická onemocnû-
ní nadto ani nejsou srovnávacími studiemi adekvátnû sle-
dována. To se t˘ká pfiedev‰ím pokroãil˘ch stadií, kde ãasto
zcela chybí údaje srovnávající efektivitu protinádorové tera-
pie s nejlep‰í moÏnou podpÛrnou terapií. Populaãní prÛ-
zkumy zde mohou pfiinést zásadní poznatky pfii srovnává-
ní prodlouÏení Ïivota agresivní a nákladnou léãbou
a moÏného vlivu podpÛrné léãby (Shanafelt a kol., 2004).
V literatufie narÛstá poãet sdûlení dokládajících, Ïe pacien-
ti s pokroãil˘mi stadii zhoubn˘ch nádorÛ jsou ãasto nadmûr-
nû léãeni bez populaãnû viditeln˘ch v˘sledkÛ (Emanuel
a kol., 2003). Populaãní data tak mohou pfiispût k raciona-
lizaci léãebného rozhodování, k úspofie finanãních pro-
stfiedkÛ a zlep‰ení kvality Ïivota, aniÏ by tím utrpûly dosa-
hované v˘sledky vztahované k délce pfieÏívání (Sankila
a kol., 2003). 
Hodnocení diagnostiky a rizikov˘ch faktorÛ. Populaãní
registry poskytují cenné údaje o diagnostice zhoubn˘ch

nádorÛ. Z registrace klinic-
k˘ch stadií urãité choroby
mÛÏeme vyãíst schopnost
dané hodnocené jednotky
(zemû, region, zdravotnické
zafiízení, …) zachytávat ãas-
ná stadia sledované choro-
by. Vãasná diagnostika je
jistû nejlep‰í zpÛsob umoÏ-
Àující dosáhnout zlep‰ování
v˘sledkÛ péãe pfii souãas-
ném sniÏování nákladÛ na
léãbu. Populaãní data
mohou dále pfiispût k pozná-
ní vlivu rÛzn˘ch rizikov˘ch
faktorÛ, z nichÏ mnohé
ovlivÀují vznik a v˘voj
nemoci a následnû i moÏ-
nosti léãby. Populaãní
registry jsou ideálním
nástrojem pro sledování
incidence tûchto i dal‰ích
komplikujících skuteãností,
umoÏÀují studovat jejich
vzájemné vazby a váÏit
jejich prognostick˘ vliv
(Yancik a kol., 1998; Picci-
rillo a kol., 2002; Hershman
a kol., 2004; Geraci a kol.,
2005).
V˘zkum roz‰ifiující a kori-
gující závûry klinick˘ch stu-
dií. Systematická anal˘za
populaãních dat mÛÏe díky
reprezentativnímu pokrytí
‰irokého spektra pacientÛ
vnést jasno i do problémÛ,

Obrázek 1: Kvalita svûtov˘ch onkologick˘ch dat dle metodiky stanovení incidence a mortality nádo-
rov˘ch onemocnûní pouÏité v mezinárodní databázi zhoubn˘ch nádorÛ GLOBOCAN 2002.
Obrázek 1a. Metodika stanovení incidence
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které jsou nejasnû nebo rozporuplnû interpretovány v kli-
nick˘ch studiích. Vinh-Hung a kol. publikovali v roce 2002
práci, která reagovala na nejasné závûry studií zamûfien˘ch
na ãasná stadia karcinomu prsu a prokazujících, Ïe radiote-
rapie po chirurgickém v˘konu má mal˘ vliv na pfieÏití paci-
entek. Souhrnná anal˘za byla zaloÏena na modelování pfie-
Ïití proporcionální Coxovou regresí na agregovan˘ch
záznamech 83 776 Ïen veden˘ch v databázi SEER (Surve-
illance, Epidemiology and End Results, NCI, 2001). Závû-
ry jasnû prokázaly, Ïe radioterapie aplikovaná po chirurgic-
kém v˘konu v˘znamnû zlep‰uje pfieÏití, a to bez ohledu na
typ chirurgického v˘konu. Nejlep‰ích v˘sledkÛ bylo dosa-
Ïeno u v˘konÛ zachovávajících u pacientek bez postiÏení
uzlin prs, pokud byl v˘kon doplnûn následnou radioterapií.
Práci Vinh-Hung a kol. doporuãujeme k prostudování i pro
velmi kvalitní diskuzi, kde jsou shrnuty nev˘hody populaã-
ních dat, pfiedev‰ím aktualizace dispenzárních záznamÛ,
nedostateãné záznamy o typu terapie a o zpÛsobu její apli-
kace apod. Z tûchto dÛvodÛ lze vût‰inu populaãních regist-
rÛ oznaãit za spí‰e monitorující projekty, které sice odhalu-
jí závaÏné souvislosti na reálné populaci pacientÛ, ale
mnohdy nemohou b˘t pouÏity jako spolehlivé v˘chodisko
pro stanovení léãebn˘ch standardÛ a postupÛ. 
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Optimalizace léãebné
péãe. Kvalitní populaãní
registry pfiiná‰ejí vûrohod-
n˘ obraz o struktufie cílové
skupiny pacientÛ, a jsou
tedy nepostradateln˘m
informaãním zdrojem pro
optimalizaci dostupnosti
a úãinnosti péãe. Eaker
a kol. (2006) analyzovali
data z regionálního regist-
ru Ïen s karcinomem prsu
v Uppsale (registr od roku
1992 obsahuje více neÏ 12
000 záznamÛ s více neÏ
10let˘m sledováním).
Cílem práce bylo zjistit,
zda existují rozdíly v kva-
litû a rozsahu léãebné péãe
u star‰ích a mlad‰ích Ïen
a zda se tyto rozdíly odrá-
Ïejí na v˘sledném pfieÏití.
V práci, ve které je mimo
jiné doloÏena reprezenta-
tivnost a kvalita vstupních
dat, autofii prokázali zhor-
‰enou diagnostickou péãi
(tj. pozdûj‰í záchyt diagnó-
zy, ménû vy‰etfien˘ch
uzlin,...) a následnû ménû
intenzivní léãbu u Ïen star-
‰ích 70 let. Tato skuteãnost
se následnû projevila i na
zhor‰eném pfieÏití této
vûkové kategorie ve srov-
nání s ostatními. Práce dále
dokládá, Ïe pozorované
rozdíly nelze vysvûtlit pou-
ze komorbiditou, a dopo-

ruãuje fie‰ení spoãívající v dopracování klinick˘ch stan-
dardÛ pro star‰í vûkové kategorie Ïen. 

Populaãní registry jsou informaãní základnou pro fiíze-
ní zdravotnictví
V˘‰e uveden˘ v˘ãet v˘stupÛ je jistû pfiesvûdãiv˘m dokla-
dem v˘znamu populaãních dat nejen pro onkologii. Samot-
ná existence informací je‰tû neznamená jejich reálné uplat-
nûní ve prospûch pacientÛ a zdravotnického systému. Tak
jako kaÏd˘ jin˘ nástroj musí i populaãní registry doloÏit svÛj
pfiínos v reálné praxi. Teprve zájem fiídících sloÏek (vedení
nemocnic, regionÛ, soukrom˘ch zafiízení, odborn˘ch spo-
leãností) o tato data a jejich vyuÏívání jsou skuteãn˘m dokla-
dem smyslu populaãních registrÛ. Uplatnûní informaãní
databáze v klinické praxi lze ov‰em urychlit kvalitním infor-
maãním servisem zacílen˘m na problematická témata sou-
ãasného zdravotnictví. Následující odráÏky jsou pfiehledem
moÏn˘ch informaãních v˘stupÛ, které lze v reprezentativní
podobû získat pouze z populaãních databází a které by jistû
ocenil management na v‰ech úrovních fiízení. Seznam je pfii-
zpÛsoben potfiebám ãeské onkologie: 

■ ZátûÏ zdravotnick˘ch zafiízení. Popis epidemiologie
zhoubn˘ch nádorÛ ve vymezené spádové oblasti obsa-

Obrázek 1b. Metodika stanovení mortality.
Dal‰í literární zdroje: Bray a kol. (2002), Ferlay a kol. (2004), Parkin a kol. (1999), Pisani a kol. (1999),
Pisani a kol. (2002)
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hující základní parametry, jako je incidence, mortalita
a prevalence diagnostick˘ch skupin. Tato informace je
vyuÏitelná k optimalizaci sítû rÛznû specializovan˘ch
pracovi‰È nebo k plánovité lokalizaci zdrojÛ v rámci regi-
onÛ. V ãesk˘ch podmínkách lze tato data získat anal˘-
zou dat Národního onkologického registru a demogra-
fick˘ch dat.

■ Hodnocení regionálních rozdílÛ. Dlouhodobé regionál-
ní rozdíly ve v˘skytu nûkter˘ch diagnostick˘ch skupin
mohou indikovat vliv rizikov˘ch faktorÛ, krátkodobé
fluktuace naopak ukazují spí‰e na problémy s kvalitou
sbûru populaãních dat. Reprezentativní epidemiologic-
k˘ profil regionu je velmi cenn˘m podkladem pro opti-
malizaci zdravotní péãe. Hodnocení regionálních rozdí-
lÛ v ãasov˘ch trendech mÛÏe téÏ odhalit organizaãní
problémy, které se následnû dají cílenû fie‰it. 

■ Dostupnost a v˘sledky diagnostiky. Velmi hodnotn˘ pod-
klad, udávající v jakém stavu (pokroãilosti), v kter˘ch
typech zdravotnick˘ch zafiízení a jak˘mi metodami byly
diagnostikovány zhoubné nádory v definované cílové
oblasti. Tato data umoÏní posoudit práci diagnostick˘ch
center, optimalizovat jejich síÈ nebo pfiípadnû i cílenû
informovat praktické lékafie. V podmínkách âR takové
hodnocení umoÏÀují pro vût‰inu diagnostick˘ch skupin
jiÏ sama data Národního onkologického registru. 

■ Pfiesnost diagnostiky. U nûkter˘ch chorob (napfi. malig-
ní lymfomy) jsou základní pod-
mínkou pfiesné diagnostiky,
zahájení cílené léãby a sledo-
vání léãebné odpovûdi (vãetnû
pfiítomnosti minimální zbytko-
vé choroby) imunofenotypická
a genetická vy‰etfiení. Hodno-
cení jejich dostupnosti, vyuÏí-
vání, pfiínosu a tím i oprávnû-
nosti pracovi‰tû diagnostikovat
a léãit pfiíslu‰né choroby (vãet-
nû racionálního vyuÏití mimo-
fiádnû nákladné léãby) je umoÏ-
nûno z registrÛ chorob, pokud
ov‰em existují.

■ Studie proveditelnosti zdravot-
nick˘ch programÛ a v˘zkum-
n˘ch projektÛ. V âR je ãasto
opomíjena charakterizace cílo-
vé populace, které se zam˘‰le-
n˘ projekt t˘ká. Získáme tak
nejen údaje o potfiebné velikosti
vzorku napfiíklad pro klinickou
studii, ale také realistick˘
odhad, jak dlouho bude takov˘
vzorek nabírán v ãesk˘ch pod-
mínkách, tedy  pfii dané inci-
denci a organizaci zdravotní péãe. Hodnotná je i anal˘-
za moÏn˘ch faktorÛ zkreslení demografick˘mi
a regionálními vlivy apod. Tento typ anal˘z by mûl
povinnû pfiedcházet v‰em finanãnû nároãn˘m zdravot-
nick˘m projektÛm a studiím. 

■ Reprezentativní hodnocení dlouhodob˘ch v˘sledkÛ
léãebné péãe. V˘znamn˘ informaãní v˘stup zavádûjící
referenãní standardy zaloÏené na dosahovaném pfieÏití
pacientÛ. Bez reprezentativních populaãních dat se toto

hodnocení ãasto omezuje jen na lokálnû dostupné odha-
dy pfieÏití, které jsou pfii extrapolaci na celou populaci
nepfiesné (viz napfi. Christakis a Lamont, 2000). Dal‰í
alternativou je nahrazení celkového pfieÏití krátkodobû-
ji dostupn˘mi parametry, jako je napfiíklad léãebná odpo-
vûì (napfi. podíl pacientÛ s dosaÏenou kompletní remi-
sí), které ale nelze povaÏovat za plnohodnotnou náhradu
(napfi. Shanafelt a kol., 2004). âeská republika je z toho-
to pohledu ve velmi v˘hodné pozici, neboÈ data Národ-
ního onkologického registru umoÏÀují anal˘zu celkové-
ho pfieÏití u vût‰iny diagnostick˘ch skupin, nadto
s retrospektivní kontrolou proti nezávislé populaãní data-
bázi (registru zemfiel˘ch).

■ V˘sledky terapie pokroãil˘ch a terminálních stadií. Vel-
mi cenn˘ informaãní v˘stup, po kterém volá i souãasná
mezinárodní literatura (Emanuel a kol., 2003; Shanafelt
a kol., 2004). JiÏ samotná prevalence pacientÛ v tûchto
závaÏn˘ch stavech je velmi cenn˘ údaj, kter˘ by mûl b˘t
monitorován v ãase a s rozli‰ením regionÛ nebo spádo-
v˘ch oblastí nemocnic. V âR je mapování prevalence
pokroãil˘ch zhoubn˘ch nádorÛ moÏné na základû úda-
jÛ Národního onkologického registru a registru zemfie-
l˘ch, a to vãetnû anal˘zy v˘sledného pfieÏití. 

■ Pfiehled o aplikované strategii léãby, aplikovan˘ch
lécích a celkov˘ch nákladech péãe. Nepostradateln˘

úloha populaãních registrÛ v onkologii a situace v âR

Obrázek 2: MoÏné propojení datov˘ch zdrojÛ pfii automatizovaném sbûru populaãních dat.

informaãní v˘stup, kter˘ by mûl b˘t podkladem pro opti-
malizaci nákladÛ protinádorové terapie. Ve vazbû na
diagnostické skupiny a rÛzná klinická stadia tak lze defi-
novat referenãní standardy pro léãebné postupy, moni-
torovat v˘voj nákladÛ a jejich strukturu. Tento typ v˘stu-
pÛ není bohuÏel moÏné získat pouze anal˘zou
epidemiologick˘ch dat, je nezbytná reprezentativní
databáze o léãebn˘ch v˘konech a aplikovan˘ch lécích.
V âR by to konkrétnû znamenalo analytické vytûÏení
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databází plátcÛ zdravotní péãe v napojení na Národní
onkologick˘ registr (viz téÏ Obrázek 2) nebo soubûÏné
vytûÏení specifick˘ch registrÛ chorob veden˘ch odbor-
n˘mi spoleãnostmi, pokud existují. 

■ Hodnocení procesÛ podmiÀujících diagnostickou
a léãebnou péãi. Aãkoli to z názvu není pfiíli‰ patrné, jde
o nejobtíÏnûji získatelná a analyzovatelná data. Tûmito
údaji máme na mysli dostupnost odpovídající péãe rÛz-
n˘m skupinám obyvatel a dále téÏ migraci jiÏ diagnos-
tikovan˘ch pacientÛ mezi rÛzn˘mi typy zdravotnick˘ch
zafiízení v rámci regionu nebo i mezi regiony. V˘stupy
mohou mít charakter absolutních ãísel a popisu, nebo
mohou b˘t vztaÏeny na cílovou populaci urãité velikos-
ti. Tento typ v˘stupu se sice opírá o populaãní epidemi-
ologická data, tato v‰ak sama o sobû nestaãí. Do anal˘z
by bylo nutné zapojit databáze plátcÛ zdravotní péãe
a minimálnû téÏ klinické registry velk˘ch zdravotnic-
k˘ch zafiízení (napfi. Richards, 1996) nebo specifické
registry chorob vedené odborn˘mi spoleãnostmi, pokud
existují. 

Informaãní hodnota registru je dána strukturou a roz-
sahem sbíran˘ch dat 
Je samozfiejmé, Ïe kaÏd˘ registr mÛÏe poskytovat pouze
informace a v˘stupy podloÏené registrovan˘mi parametry.
Parametrick˘ rozsah registru je pak vÏdy kompromisem
mezi pfiáním zfiizovatele registru a pro registrující osoby
pfiijatelnou pracností (cenou) sbûru poÏadovan˘ch dat.
Úsporné registry mají vût‰í ‰anci na získání validních dat,
nicménû za cenu men‰ího mnoÏství sledovan˘ch paramet-
rÛ. Obecnû je nutné rozli‰ovat tfii základní skupiny para-
metrÛ, z nichÏ pouze dvû jsou obecnû povinné:
1) Minimální epidemiologická data jsou nezbytn˘m zákla-

dem jakékoli smysluplné registrace. Identifikace osoby
a diagnostikovaného nádoru, záznam o datu diagnózy
a pfiípadného úmrtí jsou nepodkroãiteln˘m minimem
populaãní registrace v onkologii.

2) PrÛbûÏná aktualizace záznamÛ v ãase („follow-up“) je
bohuÏel organizaãnû ãasto opomíjenou, nicménû
zásadní komponentou funkãní registrace. Aktualizo-
vané údaje o pfieÏití pacientÛ podmiÀují relevantní ana-
l˘zu pfieÏití v daném ãase a dále i odhady mortality
a prevalence. 

3) Roz‰ífiená diagnostická a klinická data jsou do populaã-
ních registrÛ velmi ãasto zafiazována pod tlakem
v˘zkumn˘ch cílÛ. Epidemiologická registrace ale nevy-
Ïaduje detailní anal˘zy rizikov˘ch a prognostick˘ch mar-
kerÛ ani identifikaci léãebn˘ch modalit a postupÛ. Je 
tedy nutno zváÏit, do jaké míry jsou klinické a v˘zkum-
né cíle splnitelné v plo‰ném populaãním registru, kter˘
má univerzální podobu pro vût‰inu onkologick˘ch dia-
gnostick˘ch skupin. 

Po zváÏení v‰ech problematick˘ch aspektÛ lze jedno-
znaãnû doporuãit vedení plo‰n˘ch populaãních regist-
rÛ pouze nad minimálním záznamem pacienta, kter˘
zahrnuje základní identifikaãní údaje, diagnostiku
a údaje o celkovém pfieÏití jedince (tyto s pravidelnou
aktualizací). Takov˘ registr bude funkãní a data v nûm
mohou b˘t dostateãnû kvalitní. Detailní anal˘zu pro-
gnostick˘ch markerÛ, rizikovou typologii pacientÛ
a hodnocení léãby je tfieba vést v diagnosticky specia-
lizovan˘ch klinick˘ch registrech, které mají pod garan-

cí odborn˘ch spoleãností vût‰í prostor nasbírat rozsáh-
lej‰í data v akceptovatelné kvalitû. Tyto registry jiÏ ale
nemusí nutnû sledovat epidemiologické cíle, mohou b˘t
úzce zamûfieny anebo provozovány pouze doãasnû.
Takto nastavená strategie je velmi efektivní  a neochu-
zuje odbornou vefiejnost o Ïádná data. Z v˘‰e uvedené-
ho v˘ãtu registraãních v˘stupÛ je patrné, Ïe jiÏ nejjed-
nodu‰‰í epidemiologická registrace je v podstatû
vyuÏitelná i pro hodnocení závaÏn˘ch problémÛ souvi-
sejících s v˘sledky a kvalitou péãe. 

Epidemiologick˘ registr s minimálním parametrick˘m
záznamem
Záznamy by v epidemiologickém registru mûly b˘t mini-
malizovány na nejnutnûj‰í sadu parametrÛ, vÏdy se zfiete-
lem na dva základní principy: (1) princip validních dat a (2)
princip dostupnosti dat. K tomu lze uvést následující meto-
dické poznámky (viz téÏ Du‰ek a kol., 2004):
1. Plo‰n˘ registr by mûl primárnû sledovat pouze údaje

vedoucí k základním epidemiologick˘m parametrÛm
a pfiehledÛm. Tyto údaje sk˘tají nadûji, Ïe budou zachy-
ceny relativnû pfiesnû a pravdivû. V zásadû jde o vstup-
ní identifikaci nemocného a nádoru a o zaji‰tûní kon-
trolních hlá‰ení. 
- I v takové minimální sadû v‰ak nejsou v‰echny para-
metry zcela univerzální pro v‰echny onkologické diag-
nózy a je zcela nezbytné vytvofiit parametrick˘ prostor
pro hlá‰ení v‰ech diagnostick˘ch skupin, jinak plo‰ná
registrace ztrácí smysl (nûkteré diagnózy nemají defi-
nované klinické stadium, zcela specifick˘ je diagnostic-
k˘ záznam v‰ech podjednotek u hematoonkologick˘ch
onemocnûní, apod.) 
- Údaj o dispenzárním místû je dÛleÏit˘ z praktické-
ho hlediska. ¤íká, Ïe o pacienta je postaráno. Toto
místo by mûlo b˘t zárukou trvalé péãe a pramenem
dal‰ích informací o pacientovi, jehoÏ data takto
mohou b˘t pfiifiazována známému typu zdravotnické-
ho zafiízení

2. Epidemiologické registry by mûly demograficky identi-
fikovat nemocného pro pfiípadná populaãní srovnání
(vûk, pohlaví, region, celoÏivotní zamûstnání, vzdûlání).
Je ale naopak nesmyslné sledovat na této úrovni subjek-
tivnû ovlivnitelné údaje o rizikov˘ch faktorech a Ïivot-
ním stylu, napfi. koufiení. Tyto údaje s nejvût‰í pravdû-
podobností nebudou validní.

3. Maximální pozornost musí b˘t vûnována kontrolním
hlá‰ením, jejichÏ vyplnûní se dûje vÏdy po urãit˘ch
ãasov˘ch úsecích v dispenzárním místû. Jejich efek-
tivní zpracování podá rychlou informaci o tom, kolik
onkologicky nemocn˘ch celkem existuje v populaci
a je ve sledovaní, kolik má nûjakou léãbu, kolik jich
relabovalo (progredovalo), kolik zemfielo na jinou
diagnózu a kolik se ztratilo z evidence. Stav nemoc-
ného v dobû kontroly musí b˘t ov‰em zaznamenán
dle mezinárodnû platn˘ch ãíselníkÛ: kompletní nebo
ãásteãná remise, stabilizované onemocnûní, progre-
se. Nezbytné je pfiesné zaznamenání úmrtí. U kon-
trolních hlá‰ení vÏdy musí b˘t zaznamenáno, zda
pacient byl nebo je v období mezi kontrolními hlá‰e-
ními léãen v souvislosti s relapsem/progresí základ-
ního onemocnûní a musí b˘t uvedena data tûchto rizi-
kov˘ch událostí. 

úloha populaãních registrÛ v onkologii a situace v âR
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A. Optimálnû nastaven˘ epidemiologick˘ registr poskytu-
je pfiedev‰ím následující informace:
Epidemiologické pfiehledy:
1)Incidence zhoubn˘ch nádorÛ podle lokalizací (diagnó-

za: topografick˘ kód) 
2)Incidence zhoubn˘ch nádorÛ podle histologického typu

(diagnóza: morfologick˘ kód)
3)Prevalence zhoubn˘ch nádorÛ 
4)Úmrtnost na dan˘ typ zhoubného nádoru (mortalita) 
5)Mezinárodní epidemiologická srovnání na populaãnû

standardizovan˘ch datech
6)Epidemiologické parametry v regionální stratifikaci

Údaje vztaÏené k jednotliv˘m záznamÛm (s moÏnou agre-
gací pro skupiny záznamÛ):
7)Diagnóza onemocnûní popsaná pomocí standardních

klasifikaãních systémÛ
8)Rozsah onemocnûní v dobû diagnózy (TNM, pTNM, kl.

stadium, riziková skupina,…)
9)ZpÛsob zji‰tûní nádoru

10)Základní ãasové údaje: Datum 1. náv‰tûvy lékafie.
Datum stanovení diagnózy. (Datum prvního léãebného
úkonu). Datum poslední kontroly nebo datum pfiípad-
ného úmrtí

11)Základní demografickou a sociální identifikaci nosite-
le nádoru (vzdûlání, zamûstnání nebo vût‰inové Ïivotní
zamûstnání), pohlaví a vûk v dobû diagnózy 

12)Údaj o místû dispenzarizace nemocného
13)Ostatní diagnózy vãetnû dal‰ích nádorÛ
14)Klinick˘ stav nemocného dle WHO kritérií
B. Epidemiologick˘ registr dále umoÏÀuje:
1)Srovnávat zmûny v epidemiologick˘ch parametrech

podle diagnostick˘ch kódÛ (topografick˘ch i morfo-
logick˘ch), podle regionÛ nebo jin˘ch tfiídících kri-
térií. 

2)Usuzovat na jevy ve spoleãnosti i v medicínû pro-
stfiednictvím zmûn v rozsahu onemocnûní. Napfi. vy‰‰í
podíl niÏ‰ích stadií u jednotliv˘ch diagnóz svûdãí o lep-
‰í prevenci, lep‰í diagnostice, lep‰í onkologické ostra-
Ïitosti a vzdûlanosti lékafiÛ, lep‰ích diagnostick˘ch
metodách atd.

3)Srovnávat hodnoty v‰ech sledovan˘ch parametrÛ dle
zdravotnick˘ch zafiízení nebo typÛ zdravotnick˘ch zafií-
zení a nabízet jim moÏnost srovnání vlastních v˘sledkÛ
s obecn˘mi – agregovan˘mi – daty. 

4)Pozorovat souvislosti se sociální sférou
5)Podle ãasov˘ch údajÛ o první náv‰tûvû lékafie a datu sta-

novení diagnózy lze nepfiímo odhalit moÏné prodlevy
nebo problémy v diagnóze.

6)Srovnávat zmûny v úmrtnosti na jednotlivá nádorová
onemocnûní a tím hodnotit efektivitu léãebného pro-
gramu, sledovat celkovou dobu pfieÏití. 

7)Srovnáním s registrem obyvatelstva a s ostatními regist-
ry (registr zemfiel˘ch, porodnost, potratovost atd.) zkou-
mat dal‰í souvislosti vysvûtlující rizikové faktory vzni-
ku a rozvoje nádorov˘ch onemocnûní. 

8)Provádût regionálnû specifické anal˘zy nepfiímo indi-
kující ‰ir‰í souvislosti, napfi. zmûny v parametrech Ïivot-
ního prostfiedí, apod.

C. Epidemiologick˘ registr pfiispívá i k hodnocení a pláno-
vání onkologické péãe:

1)Z incidenãních kfiivek a jejich extrapolací lze usuzovat
na dal‰í v˘voj a odhadovat trendy, a tak dlouhodobû plá-
novat prostorové, personální i pfiístrojové potfieby zdra-
votní péãe v regionu

2)Rozborem ãasové a prostorové heterogenity v epide-
miologick˘ch parametrech lze usuzovat na zmûny
v dostupnosti diagnostické a léãebné péãe

3)Podle v˘voje incidence a mortality lze posoudit efek-
tivnost preventivních programÛ

4) Podle incidence, rozsahu onemocnûní v dobû dia-
gnózy a mediánu úmrtnosti lze relativnû pfiesnû
odhadnout efektivitu zaveden˘ch skríningov˘ch
programÛ

Specializované diagnostické a klinické registry nemusí
b˘t minimalizované ani plo‰né
V˘‰e jednoznaãnû doporuãujeme oddûlení plo‰né epide-
miologické registrace a specializovan˘ch klinick˘ch
registrÛ. Specializované registry by se mûly vést jen pro
diagnostické skupiny, kde je objektivní potfieba, prostor
a vÛle je vést. Epidemiologická registrace tak bude sná-
ze a s men‰ími náklady plnit svou nezastupitelnou úlohu
a produkovaná data získají náleÏitou prestiÏ. Plo‰ná
registrace detailních klinick˘ch dat není rozhodnû potfieb-
ná pro v‰echny diagnózy a mûla by b˘t vedena s vûdo-
mím následujících poÏadavkÛ:
1. Relevantní riziková stratifikace pacientÛ pfii diagnóze,

vãetnû prognostick˘ch faktorÛ a léãbu ovlivÀujících
vy‰etfiení.

2. Údaje o ostatních diagnózách a klinickém stavu nemoc-
ného dle WHO.

3. Rozhodnutí a zaznamenání léãebného plánu (léãebná
strategie, vymezení postupu – standardu - protokolu
a sledování jeho dodrÏení).

4. Záznamy o léãebn˘ch modalitách s jasn˘m uvedením
jejich ãasové posloupnosti v léãebn˘ch epizodách (nebo
pfiípadnû fázích léãebného protokolu). 

5. Hodnocení léãebné odpovûdi po primární terapii a nasta-
vení sledování v dispenzárních kontrolách, jasná ãaso-
vá identifikace relapsu (progrese) onemocnûní a v tako-
vém pfiípadû i opakované diagnostické záznamy.
Sledování léãby tûchto rizikov˘ch událostí. 

6. Sledování aplikovan˘ch v˘konÛ, farmak, pfiípadnû i cel-
kov˘ch nákladÛ péãe.

7. Podrobnûj‰í popis pfiíãin úmrtí pacienta ve vztahu k pri-
márnímu onemocnûní, komplikacím nebo léãbû.

Kvalita dat jako faktor urãující vyuÏitelnost populaã-
ních registrÛ
Mají-li b˘t data registrÛ vyuÏívána pro v˘‰e uvede-
né závaÏné anal˘zy, pak je jejich kvalita samozfiej-
mou a zásadní podmínkou. A právû toto je bohuÏel
nejvût‰í slabina populaãních registrÛ, které vût‰inou
shromaÏìují data z mnohoãetn˘ch zdrojÛ bez moÏ-
nosti detailní kontroly proti zdravotnické dokumen-
taci. S tímto vûdomím musíme s populaãními daty
také pracovat a kaÏdá v˘znamná anal˘za by mûla b˘t
provázena rozborem rizika zkreslení v˘sledkÛ. Je
nutno podotknout, Ïe jde o problém celosvûtov˘,
jakákoli agregace národních nebo dokonce nadnáro-
dních dat sebou logicky pfiiná‰í urãit˘ podíl proble-
matick˘ch záznamÛ. Obrázek 1 dokumentuje zdroje
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mezinárodnû dostupn˘ch odhadÛ incidence a morta-
lity nádorov˘ch onemocnûní v rÛzn˘ch zemích svû-
ta. Za nejkvalitnûj‰í je moÏné povaÏovat data získá-
vaná z celonárodních reprezentativních registrÛ,
které ale nejsou vedeny ani ve v‰ech vyspûl˘ch stá-
tech. U incidence lze je‰tû za spolehlivé povaÏovat
odhady získané z úpln˘ch regionálních registrÛ, kori-
gované pomocí celonárodních údajÛ o mortalitû.
Naopak data získaná pouze z regionálních registrÛ
bez moÏnosti populaãní korekce jsou velmi proble-
matická (Obr. 1).

Obecnû lze u populaãních dat hodnotit tfii kritéria kvality:
� reprezentativnost: hodnocena jako úplnost a reprezen-

tativnost záznamÛ
� vnitfiní struktura: ãasová, diagnostická a logická konzi-

stence záznamÛ 
� vûrohodnost: ukazatel hodnocen˘ kontrolou proti nezá-

vislému zdroji dat 

Tato kritéria tedy vymezují kvalitu dat mnohem kom-
plexnûji neÏ jen prost˘ poãet novû diagnostikovan˘ch
pacientÛ. V˘znam jednotliv˘ch kritérií se mÛÏe mûnit
podle úãelu konkrétní anal˘zy. Napfiíklad epidemiolo-
gické pfiehledy provádûné na národní  úrovni budou nut-
nû vyÏadovat dokladovanou reprezentativnost záznamÛ,
aãkoli tyto nebudou plnû vyplnûny ve v‰ech parametrech
(napfiíklad diagnóza zji‰tûná pfii pitvû bude zapoãítána do
incidence onemocnûní, aãkoli záznam nebude z objek-
tivních dÛvodÛ zcela kompletní). Naopak pfii anal˘zách
zamûfien˘ch na hodnocení léãebné péãe mÛÏe b˘t hod-
nocena separátnû jen urãitá ãást záznamÛ (napfi. jen paci-
enti léãení konkrétním zpÛsobem) a dÛraz bude kladen
pfiedev‰ím na logickou konzistenci, úplnost a vûrohod-
nost tûchto záznamÛ. 
I pro onkologická data samozfiejmû existují minimální
kritéria konzistence záznamÛ, jako je logická vazba „vûk
– vûk pfii diagnóze – diagnostick˘ záznam“. U diagnos-
tick˘ch záznamÛ dále jde o konzistenci TNM klasifika-
ce, klinického stadia a správnosti morfologického kódu
(WHO, 2000; Capocaccia, 2003). Pfii ovûfiování repre-
zentativnosti je srovnáván napfiíklad v˘skyt pohlaví nebo
vûkov˘ch kategorií podle publikovan˘ch dat, nebo srov-
nání s jin˘mi referenãními databázemi. Na kvalitu 
a úplnost dat ukazuje také zastoupení nádorÛ diagnosti-
kovan˘ch pfii pitvû nebo pfii prohlídce mrtvého. V˘znam-
n˘m faktorem je v˘skyt opakovan˘ch malignit, kter˘
mezi populaãními registry sice znaãnû kolísá, nicménû
platí pravidlo, Ïe s rostoucí dobou sledování a velikostí
registru by jejich poãet mûl narÛstat. Nízk˘ v˘skyt opa-
kovan˘ch malignit u dlouhodob˘ch registrÛ (< 3 %) lze
povaÏovat za ukazatel zhor‰ené kvality a reprezentativ-
nosti registru (Capocaccia a kol., 2003). Vûrohodnost záz-
namÛ je velmi ãasto ovûfiována proti externím zdrojÛm
dat, nûkteré práce zaloÏené na populaãních datech ãer-
pají z pfiedepsan˘ch národních standardÛ kvality a doklá-
dají inspekci dat nezávislou skupinou odborníkÛ (napfi.
Swedish Data Inspection Board citovan˘ v práci Eaker
a kol., 2006).
Pfii hodnocení kvality populaãních dat nesmíme zapomí-
nat na fakt, Ïe kvalita záznamÛ je také dána samotn˘m
procesem registrace, jeho fiízením a chybovostí. Clegg

a kol. studovali na databázi programu SEER (NCI, 2001)
vliv zpoÏdûní hlá‰ení o incidenci hlavních diagnóz zhoub-
n˘ch nádorÛ a zjistili, Ïe bûÏnû hlá‰ená incidence mÛÏe
b˘t v˘znamnû podhodnocena oproti reálnému stavu.
V prÛmûru takto prÛbûÏnû hlá‰ená incidence dosahova-
la u rÛzn˘ch diagnóz 88–97 % koneãného poãtu zázna-
mÛ získan˘ch po doplnûní hlá‰ení v následujících letech.
Toto zpoÏdûní v hlá‰ení se znaãnû li‰ilo mezi jednotli-
v˘mi diagnózami, ale v prÛmûru by trvalo 4–17 let, aby
bylo dosaÏeno 99% záchytu incidence. Autofii této práce
navrhli korigovat data z posledních let registrace na moÏ-
né zkreslení v dÛsledku nedodan˘ch hlá‰ení (Clegg a kol.,
2002).
Do kvality populaãních registrÛ se promítá i technologic-
ké a softwarové zázemí sbûru dat. Urãitû je v dne‰ní dobû
na místû odmítnout sbûr dat populaãních registrÛ formou
papírov˘ch formuláfiÛ s opoÏdûn˘m sbûrem a následnou,
je‰tû více opoÏdûnou, validací. Moderní populaãní registr
musí b˘t elektronicky implementován v systému sbûru
a správy klinick˘ch dat a provozován bez zátûÏe odborn˘ch
pracovníkÛ a lékafiÛ. 

Postavení populaãních registrÛ v systému sbûru onko-
logick˘ch dat 
KaÏdému, kdo nûkdy organizoval sbûr klinick˘ch dat
bez podpory nemocniãních informaãních systémÛ, musí
b˘t jasné, Ïe dlouhodobû úspû‰ná registrace dat nemÛ-
Ïe probíhat ve vzduchoprázdnu a bez podpory jiÏ bûÏí-
cích a rutinnû plnûn˘ch databází. Funkãní mohou b˘t
pouze registry, které budou minimalizovat zátûÏ lékafiÛ
pfii sbûru dat. Aãkoli je epidemiologická registrace rela-
tivnû jednoduchá, pravidelné vyplÀování formuláfiÛ,
dohledávání a aktualizace dat rychle vyãerpají motiva-
ci jiÏ tak pfietíÏeného odborného personálu. A na dru-
hou stranu právû proto, Ïe jde o relativnû jednoduché
záznamy, není Ïádn˘ dÛvod, proã by nemohly b˘t auto-
maticky exportovány z nemocniãních informaãních
systémÛ. Takov˘ systém by dostal lékafie do odpovída-
jící pozice, tedy odborn˘ch kontrolorÛ dat. Souãasné
informaãní technologie toto plnû umoÏÀují, a to
i s potfiebnou mírou zabezpeãení dat. Logicky se
i v medicínû stále více prosazuje internet a on-line tech-
nologie, které zvy‰ují v˘konnost i pohodlí uÏivatelÛ
(Tarlov a kol., 1989; Fischbacher a kol., 2000; Ruland
a kol., 2003; Bethell a kol., 2004). 
Obrázek 2 naznaãuje logické propojení více datov˘ch
zdrojÛ, které tak synergicky pfiiná‰ejí vût‰í informaãní
hodnotu. Kromû epidemiologie si lze pfiedstavit i centra-
lizaci nejdÛleÏitûj‰ích klinick˘ch dat, která by v kombi-
naci s databázemi plátcÛ zdravotní péãe získala i nezbyt-
n˘ ekonomick˘ rozmûr. Takto by bylo jistû moÏné
pohodlnû naplnit v‰echny tfii rozmûry povinné pro odpo-
vûdné hodnocení v˘sledkÛ a kvality léãebné péãe (Obrá-
zek 3). Aãkoli tato schémata nutnû vypadají z pohledu
reality ãeského zdravotnictví jako v˘hled do daleké
budoucnosti, v konfrontaci s mezinárodní literaturou
rychle zjistíme, Ïe jde o vysoce aktuální souãasnost. Auto-
matizované poskytování dat z nemocniãních informaã-
ních systémÛ je nutné vnímat jako zásadní podmínku dal-
‰ího v˘voje. ZároveÀ jde o problematiku, kterou fie‰í
mnoho vyspûl˘ch státÛ Evropy (napfi. Chouillet a kol.,
1994; Sant a kol., 2003).
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Závûrem 
AÈ chceme nebo ne, zdravotnictví je rozdûleno na rÛzné
tábory, limitované nedostatkem vzájemné, vûcnû podloÏe-
né komunikace. Zájmy zdravotnick˘ch zafiízení a odbor-
n˘ch spoleãností nemusí b˘t vÏdy ve shodû s fiízením systé-

mu nebo s politikou plátcÛ zdravotní péãe. Sbûr a anal˘za
kvalitních populaãních dat je zfiejmû jedin˘m nástrojem,
jak lze v tak heterogenním prostfiedí vûrohodnû zdÛvodÀo-
vat a prosazovat svoje zájmy. Je to ov‰em i reáln˘ nástroj
sebekontroly a viditelné zrcadlo dosahovan˘ch v˘sledkÛ. 
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