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Súhrn
Východiská: Rakovina u detí je závažným zdravotným problémom, ktorému sa v celosveto-
vom meradle stále nevenuje dostatočná pozornosť v porovnaní s onkologickými ochoreniami 
dospelých. Špecializované pediatrické onkologické registre zohrávajú dôležitú úlohu pri zhro-
mažďovaní podrobných údajov o typoch nádorov, liečbe, genetických faktoroch, predispozič-
ných syndrómoch a dlhodobej toxicite terapie. Cieľ: Cieľom tejto prehľadovej práce je zdôrazniť 
význam spolupráce medzi všeobecnými onkologickými registrami, špecializovanými pediat-
rickými onkologickými registrami a regionálnymi registrami pri epidemiologickom výskume 
detských malignít. Táto spolupráca prispieva k zlepšeniu úplnosti registrácie, presnosti dia
gnostiky, hodnotenia efektivity liečby a kvality následnej starostlivosti. Záver: Efektívne pre-
pojenie všeobecných a pediatrických onkologických registrov prispieva k úplnosti a kvalite re-
gistrácie a umožňuje zohľadnenie všetkých dôležitých údajov, čo vedie k pokroku vo výskume, 
optimalizácii liečebných postupov a zlepšeniu kvality starostlivosti o detských onkologických 
pacientov.
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Summary
Background: Childhood cancer is a serious health issue that still does not receive sufficient 
attention on a global scale compared to cancer in adults. Specialized pediatric cancer registries 
play a crucial role in collecting detailed data on tumor types, treatment outcomes, genetic 
determinants, predisposition syndromes, and long-term treatment toxicity. Aim: The aim of 
this review is to emphasize the importance of collaboration between general and specialized 
pediatric cancer registries in epidemiological research of childhood malignancies and its im-
pact on improving completeness of ascertainment, diagnosis, treatment, and follow-up care. 
Conclusion: The effective integration of data collected in general and pediatric cancer registries 
improves data quality and enables analysis of all relevant data, leading to advances in research, 
optimization of treatment, and improvement in the quality of care for pediatric cancer patients.
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Význam registrácie nádorových 
ochorení
Registrácia nádorových ochorení detí 
si vyžaduje nepretržitú pozornosť, pre-
tože počet nových prípadov neustále 
narastá. Stále častejšie pozorujeme, že 
niektoré typy malignít, ktoré sú typické 
pre dospelých, sa začínajú vyskytovať 
aj u mladších jedincov. Hoci je rakovina 
u detí pomerne zriedkavá, stále zostáva 
jednou z  hlavných príčin úmrtia detí 
v rozvinutých krajinách [1– 3].

Všeobecné onkologické registre zhro-
mažďujú údaje o  nádoroch vyskytujú-
cich sa vo všetkých vekových skupinách 
a  zohrávajú kľúčovú úlohu v  štúdii vý-
skytu rakoviny v populácii. Takéto popu-
lačné registre zachytávajú prípady v celej 
populácii v  narastajúcom počte rozvi-
nutých krajín, avšak v rozvojových kra-
jinách je situácia odlišná. Populačné 

registre sú tam zriedkavé a často zbie-
rajú údaje len v mestách, kde prebieha 
liečba, čo znamená, že štatistiky väčši-
nou odrážajú stav v urbanizovaných ob-
lastiach. Tento rozdiel v  registrácii ná-
dorov medzi rozvinutými a rozvojovými 
krajinami zdôrazňuje potrebu intenzív-
nej medzinárodnej spolupráce a  pod-
pory, aby sme získali presnejší obraz 
o výskyte rakoviny na globálnej úrovni, 
čo prispieva k etnologickému výskumu 
a k odbúravaniu nerovností [2].

Registrácia nádorov u detí
Hoci väčšina všeobecných populačných 
registrov zhromažďuje údaje o onkolo-
gických ochoreniach detí, často sa neve-
nuje nádorom u detí dostatočnú pozor-
nosť, čo negatívne ovplyvňuje možnosti 
liečby a  financovanie výskumu. Hlav-
nou príčinou je pravdepodobne zried-

kavý výskyt, keďže detské nádory tvoria 
menej ako 1% všetkých zaznamenaných 
prípadov rakoviny v populáciách rozvi-
nutých krajín. S cieľom zlepšenia infor-
movanosti, plánovania a vyhodnocova-
nia liečby začali v niektorých krajinách 
vznikať onkologické registre (graf 1), 
zamerané výhradne na zber a  analýzu 
údajov o  nádoroch v  populácii detí 
a dospievajúcich [2].

Vzhľadom na pomerne nízky výskyt 
nádorov sa tieto špecializované regis-
tre sústreďujú na precízne spracova-
nie údajov a kladú dôraz na úzku spolu-
prácu s  klinickými pracoviskami. Podľa 
miery prepojenia registra s  klinickou 
praxou a jej kvality, dokážu takéto regis-
tre zbierať informácie o štádiu ochore-
nia, liečebných protokoloch, rizikových 
liečebných skupinách, prítomnosti pri-
družených ochorení, genetických zme-
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Graf 1. Percentuálne pokrytie detskej populácie onkologickými registrami, ktoré boli schopné poskytnúť porovnateľné údaje 
do tretieho vydania štúdie Medzinárodná incidencia detskej rakoviny (IICC-3) v roku 2010 [30].
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Treba však poznamenať, že tak ako ur-
čité percento detských nádorov môže 
chýbať vo všeobecných registroch, det-
ské registre sú zvyčajne tiež ochudob-
nené o niektoré typy nádorov [16]. Špe-
cializované pediatrické, podobne ako 
nemocničné registre, niekedy nedo-
kážu získať informácie o  pacientoch 
liečených v  ambulantných zariade-
niach alebo vo všeobecných onkologic-
kých oddeleniach. Na druhej strane vo 
všeobecných populačných registroch 
môžu chýbať údaje o  nádoroch lieče-
ných v  špecializovaných centrách, ako 
napríklad retinoblastóm liečený na of-
talmológii, či nezhubné nádory cen-
trálneho nervového systému liečené 
na neurológii [10– 12,17]. Preto je nevy-
hnutné zabezpečiť spoluprácu a prístup  
k údajom. 

Významným prínosom detských po-
pulačných registrov je značne rozší-
rené množstvo zhromažďovaných úda-
jov, podporené tak priamym klinickým 
využitím, ako aj finančnou únosnosťou 
vďaka relatívne nízkym počtom nových 
prípadov. Tieto údaje zvyšujú hodnotu 
registra tým, že poskytujú cenný zdroj 
informácií pre štúdium determinantov 
výskytu nádorov a prežívania, kvality lie-
čebného prístupu, rizika rozvoja nesko-
rých následkov a  iných dôležitých pa-
rametrov, čo má zásadný význam pre 
výskum, zabezpečenie verejnej zdravot-
nej politiky, ako aj zavádzanie inovatív-
nych liekov [18– 20].

Stav registrácie detských  
malignít v Európe
Okolo roku 2010  bolo v  Európe evido-
vaných viac ako 200  populačných on-
kologických registrov [21], ktoré na roz-
ličných úrovniach rozvoja zbierali údaje 
o  onkologických ochoreniach, vrátane 
detských pacientov. V  Európskom re-
gióne [2] (definícia podľa WHO) bolo re-
gistráciou pokrytých 52% detskej popu-
lácie vo veku 0– 14 rokov; zodpovedajúci 
údaj pre Európsku úniu bol 83% [2]. Ce-
lonárodný zber dát prebiehal v  29  eu-
rópskych krajinách buď pre všetky ve-
kové skupiny, alebo iba pre detskú 
populáciu. V  Európe fungovalo okolo 
roku 2010 63  registrov s údajmi o det-
ských nádoroch, z toho 8 registrov bolo 
národných [2].

registrov si však môžu navzájom dopĺ-
ňať údaje s použitím štandardných iden-
tifikačných údajov (v súlade s platnou le-
gislatívou danej krajiny). Zatiaľ čo údaje 
vyprodukované nemocničnými regis-
trami sa využívajú na hodnotenie kva-
lity zdravotnej starostlivosti, výsledkov 
liečby, alebo finančnej efektívnosti pro-
cesov, údaje z populačných registrov sú 
nevyhnutné pre plánovanie, monitorova-
nie a hodnotenie národného plánu kon-
troly rakoviny [5]. Každý druh registra má 
svoje opodstatnenie a  nenahraditeľnú 
funkciu. Výmena údajov medzi rôznymi 
monitorovacími systémami znásobuje 
užitočnosť každého z nich [2,9– 13]. Ako 
príklad uvádzame Národný onkologický 
register detských malignít v  Argentíne 
(Registro Oncopediatrico Hospitalario Ar-
gentino –  ROHA), ktorý centralizuje údaje 
z  nemocničných onkologických regis-
trov špecializovaných liečebných centier 
a od detských onkológov. Väčšina prípa-
dov pochádza zo siete 49 oddelení det-
skej onkológie, ktoré poskytli 86% prípa-
dov zaregistrovaných v ROHA v období 
2000– 2008. Databáza registra je pravi-
delne doplňovaná údajmi z 12 všeobec-
ných regionálnych populačných onkolo-
gických registrov, ktoré pokrývajú 20% 
celkovej populácie v  príslušných regió-
noch Argentíny. Dôležitým zdrojom úda-
jov je aj národný register úmrtí. Vďaka 
intenzívnej spolupráci tak zabezpečili za-
mestnanci ROHA spoľahlivé informácie 
o výskyte detských nádorov v Argentíne. 
Odhadovaná komplexnosť údajov je 90% 
v roku 2014 [14,15].

Keďže detské registre vznikli predo-
všetkým vďaka záujmu pediatrických 
onkologických spoločností, registrácia 
sa obmedzovala na ochorenia vo veku 
0– 14  rokov života. V  medzinárodnom 
porovnaní sa v  dôsledku špecifického 
prínosu detských onkologických regis-
trov značne zvýšilo percento pokrytia 
detskej populácie v porovnaní s pokry-
tím všeobecnými registrami o 1% v Ázii, 
o viac ako 6% v latinskej Amerike a o 20% 
v Európe. Tieto údaje jednoznačne zdô-
razňujú význam detských populačných 
registrov pri mapovaní výskytu malignít 
v detskej populácii, zároveň však pouka-
zujú na nezrovnalosti dostupných úda-
jov a umožňujú tak zlepšenie komplet-
nosti registrácie [16].

nách (genetické mutácie alebo chromo-
zomálne abnormality, prestavby fúznych 
génov) a ďalších parametroch. Zameria-
vajú sa aj na sledovanie neskorých ná-
sledkov liečby, čo je obzvlášť dôležité, 
pretože agresívna liečba v mladom veku 
môže viesť k  zdravotným problémom 
v dospelosti [4]

Údaje o  výskyte a  prežívaní pacien-
tov s  onkologickým ochorením získa-
vané prostredníctvom populačných 
registrov, či už všeobecných alebo pe-
diatrických, sú kľúčové pre efektívne 
plánovanie a formovanie politiky verej-
ného zdravia, ako aj pre posudzovanie 
úspešnosti liečby onkologických ocho-
rení a  pre výskum rizikových faktorov 
ich vzniku  [5]. V  prípade registrov det-
ských nádorov môže byť tento účel do-
plnený o hodnotenie kvality poskytova-
nej starostlivosti, čo je umožnené najmä 
vďaka úzkej spolupráci registra s klinic-
kými pracoviskami [2]. 

Prínos detských onkologických 
registrov
Hoci sú malígne ochorenia v  detskom 
veku zriedkavé, ohrozujú rozvíjajúci sa 
organizmus a to formami odlišnými od 
typov nádorov pozorovaných u dospe-
lých. Tieto rozdiely viedli k centralizácii 
liečby detských onkologických pacien-
tov vo vysokošpecializovaných zariade-
niach [5]. Centralizácia pacientov lieče-
ných štandardizovanou liečbou prispela 
k podstatnému zlepšeniu liečebných vý-
sledkov v rozvinutých krajinách [6,7].

Mnohé liečebné centrá tiež zriadili 
nemocničné onkologické registre s cie-
ľom sledovania kontrolovaných klinic-
kých skúšaní prebiehajúcich podľa me-
dzinárodne vypracovaných protokolov, 
ako aj hodnotenia prognózy a výsledkov 
liečebných postupov. Ukázalo sa, že det-
ské nemocničné onkologické registre 
prispievajú k zlepšeniu výsledkov liečby 
a  k  efektívnemu sledovaniu pacientov 
po jej ukončení [8]. Úzka spolupráca nie-
koľkých liečebných centier celej krajiny 
tak môže poskytnúť základ pre vytvore-
nie národného populačného registra pre 
nádorové ochorenia v detskom veku [2]. 

Je potrebné si však uvedomiť, že po-
pulačné a nemocničné registre majú roz-
dielne funkcie a  pre zber dát využívajú 
odlišné zdroje a metódy [5]. Oba druhy 
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Maďarský detský onkologický register 
(Országos Gyermektumor Regiszter). Po-
skytuje informácie o výskyte a úmrtnosti 
na malignity na populačnej úrovni pre 
vekovú skupinu do 15 rokov [23,24]. Vo 
Švajčiarsku sa detské nádorové ochorenia 
registrujú celonárodne od roku 1976 a za-
hrňujú aj prípady z Lichtenštajnska [2,20].

Vo Francúzsku je registrácia detských 
nádorových ochorení do veku 18 rokov 
zabezpečená spoluprácou dvoch národ-
ných registrov. Jeden z  nich zazname-
náva hematologické malignity od roku 
1990  a  druhý sa zameriava na solídne 
nádory od roku 2000  [25,26]. V Grécku 
bola registrácia detských nádorových 
ochorení postupne rozširovaná na vy-
brané skupiny v období 1976– 2012 [27]. 
Veľká Británia bola prvou krajinou s ná-
rodným detským onkologickým re-
gistrom v  období 1962– 2012. V  roku 
2013  bola v  Anglicku registrácia det-
ských malignít zlúčená s  ostatnými 
všeobecnými regionálnymi registrami, 
a  sledovanie výskytu nádorov za toto 
územie prevzal Úrad verejného zdravot-
níctva, zatiaľ čo registrácia detských on-
kologických ochorení v Škótsku, Walese 
a Severnom Írsku pokračuje vo všeobec-
ných registroch týchto administratív-
nych celkov [2]. V Českej republike sa re-
gistrácia detských nádorových ochorení 
konsoliduje v Brne a odobrené údaje sa 
poskytujú Ústavu zdravotníckych infor-
mácií a štatistiky Českej republiky (ÚZIS 
ČR), ktorý vedie Národný onkologický re-
gister (NOR ČR). Porovnaním Brnenských 
údajov s  NOR ČR sa zistili nedostatky 
v oboch zdrojoch, čo podnietilo ich ná-
slednú kompletizáciu [28,29].

Väčšina detských onkologických re-
gistrov sa postupne rozširuje na popu-
láciu adolescentov, teda vekovú skupinu 
15– 19 rokov. Údaje o detských nádoro-
vých ochoreniach sa tiež zbierajú v špe-
cializovaných registroch pre detské ná-
dory vo Švédsku, Holandsku, Rumunsku, 
Portugalsku, Španielsku, Taliansku, Tu-
recku a v Slovenskej republike [2], z nich 
niektoré prispievajú svojimi údajmi aj do 
medzinárodných štúdií [30].

Súčasný stav registrácie detských 
nádorových ochorení v SR 
Hlásenie novovzniknutých prípadov on-
kologických ochorení a úmrtí je na Slo-

v roku 2009 rozšírená na vek 15– 17 roč-
ných [22]. V Bielorusku celoštátny Regis-
ter detských nádorových ochorení vzni-
kol v  rámci existujúceho všeobecného 
Národného registra, so zberom dát od 
roku 1990 pre vek 0– 14 rokov a od roku 
1998 zhromažďoval údaje aj pre vekovú 
skupinu 0– 19 rokov [2]. 

Centralizované liečebné protokoly 
a celonárodná registrácia pre deti s leu-
kémiou a solídnymi nádormi boli v Ma-
ďarsku zavedené Maďarskou pediatric-
kou onkologickou sieťou (HPON) v roku 
1971. V  tom istom roku bol založený  

Pokrytie detskej populácie registrami 
by mohlo dosiahnuť hodnotu 98%, keby 
sa ďalšie registre, zbierajúce dáta o det-
ských nádorových ochoreniach, mohli 
zapojiť do medzinárodných štúdií a tým 
preukázať úplnosť a vysokú kvalitu ich 
údajov. Zahrnutie údajov do porovnáva-
cích štúdii je najvyšším ocenením kvality 
registrácie, ktorý stále chýba niektorým 
existujúcim registrom zberajúcim údaje 
o nádoroch u detí [2,17].

V Nemecku vznikol Národný detský 
onkologický register v roku 1980 pre ve-
kovú skupinu 0–14 ročných, ktorá bola 
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Graf 2. Porovnanie štandardizovanej incidencie skupín [30] malígnych ochorení v det-
skej populácii (veková skupina 0–14 rokov): Detský onkologický register SR (DOR SR, 
2000–2012), Národný onkologický register SR (NOR SR, 1990-2009) [35,40].
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vaných detských onkologických centier 
v Bratislave, Banskej Bystrici a Košiciach 
dohodli na zhromažďovaní klinických 
údajov zozbieraných počas liečby. Tieto 
centrá využívajú jednotné liečebné 
postupy podľa európskych a  americ-
kých protokolov v  rámci medzinárod-
ných klinických skúšaní. Prvá verzia 
centralizovanej databázy pre onkolo-
gické ochorenia u detí a dospievajúcich 
bola zostavená doc.  MU Dr.  E. Kaisero-
vou, CSc. v spolupráci s MU Dr. E. Buban-
skou, PhD. a MU Dr. I. Oravkinovou v roku 
2000 z iniciácie Sekcie detskej hematoló-
gie a onkológie pri Slovenskej pediatric-
kej spoločnosti. V roku 2014 boli všetky 
prípady nádorových ochorení prekó-
dované do klasifikácie MKCH-O-3. Det-
ský onkologický register Slovenskej Re-
publiky (DOR SR) tak monitoruje od roku 
2000 výskyt rakoviny v populácii mlad-
šej ako 20 rokov a prežívanie týchto za-
registrovaných pacientov. Register ob-
sahuje detailné informácie o diagnóze, 
o vybraných genetických zmenách, pre-
dispozičných faktoroch, o  liečebných 

nia. Zdroje údajov zahŕňajú povinné hlá-
senia, výsledky histológie a  cytológie, 
správy z nemocničných a ambulantných 
zariadení, listy o prehliadke mŕtveho a pi-
tevné správy. Databáza registra je každo-
ročne porovnávaná s databázou všetkých 
hospitalizovaných osôb, ktorá bola zria-
dená Ministerstvom zdravotníctva Slo-
venskej republiky v roku 2007. Dôležitým 
zdrojom údajov je aj databáza zomrelých 
poskytovaná Štatistickým úradom Slo-
venskej republiky. Nádory sú klasifiko-
vané podľa aktuálnych medzinárodných 
štandardov.

NOR SR prispel do 4. až 11. edície 
publikácie Cancer Incidence in Five 
Continents  [33,34] a  dáta boli tiež sú-
časťou všetkých troch vydaní Medziná-
rodnej incidencie detských onkologic-
kých ochorení (International Incidence 
of Childhood Cancer, graf 2)  [35– 37], 
databáz EUROCIM, EUROCARE, ACCIS 
a ďalších [17,38,39].

V záujme hodnotenia liečby a sledo-
vania všetkých detí s rakovinou na Slo-
vensku sa lekárske tímy troch špecializo-

vensku povinné od roku 1952 [31]. Ná-
rodný onkologický register Slovenskej 
republiky (NOR SR) bol vytvorený v roku 
1976  v  Ústave experimentálnej Onko-
lógie Slovenskej akadémie vied (SAV) 
v  spolupráci s  Národným onkologic-
kým ústavom (NOÚ). Údaje o všetkých 
nových prípadoch boli doplnené retro-
spektívne od roku 1968  [31,32]. NOR 
SR združuje epidemiologické a vybrané 
klinické údaje o  onkologických ocho-
reniach pacientov všetkých vekových 
skupín, ktorí majú trvalý pobyt v  SR. 
Zbierané informácie zahŕňajú identifi-
káciu pacienta (meno, pohlavie, vek, tr-
valé bydlisko), popis nádoru (diagnóza 
podľa MKCH (medzinárodná klasifiká-
cia chorôb), TNM (TNM systém klasifiká-
cie štádia ochorenia: T –  primárny nádor, 
N –  lymfatické uzliny, M –  metastázy), la-
teralita, spôsob stanovenia diagnózy, to-
pografia a  morfológia podľa MKCH-O, 
grading, údaje o primárnej liečbe a údaje 
o úmrtí. Register spadá pod Národné cen-
trum zdravotníckych informácií SR, ktorý 
tiež vedie registre pre ostatné ochore-

Tab. 1.  Porovnanie registračnej praxe v Detskom onkologickom registri SR (DOR SR) a v Národnom onkologickom registri SR 
(NOR SR).		

Kategória Detský onkologický register Národný onkologický register (všeobecný)

Veková skupina deti a mládež do 19 rokov všetky vekové skupiny

Registrované  
ochorenia

zhubné nádory vrátane nádorov kože, his-
tiocytózy X a niektorých benígnych nádorov, 
ako aj nádorov s hraničnou malignitou

všetky druhy onkologických ochorení vrátane vybra-
ných nezhubných nádorov a nádorov s neistým biolo-
gickým správaním

Zdroj údajov pediatrické onkologické pracoviská: 
Bratislava, Banská Bystrica, Košice

všetky ústavné a ambulantné zdravotnícke zariadenia 
(štátne a súkromné), patologické pracoviská, Štatistický 
úrad SR

Informovaný súhlas áno nie

Frekvencia  
aktualizácie ročne – aktualizácia výstupov ročne – aktualizácia výstupov

Prístupové práva odborníci detskej onkológie a výskumníci podľa platnej legislatívy

Pokrytie celoštátna populácia vekovej skupiny 0–19 
rokov s trvalým pobytom na území SR

celoštátna populácia všetkých vekových skupín s trva-
lým pobytom na území SR

Typ údajov identifikačné údaje pacientov, popis nádo-
rov, prognostické, genetické a klinické údaje

identifikačné údaje pacientov, popis nádorov, vybrané 
klinické údaje

Zálohovanie údajov mesačne denne

Klasifikačný systém MKCH-O-3, MKCH-10, Torontské odporúča-
nia na zber údajov o štádiu detskej rakoviny

MKCH-10, TNM 8. klasifikácia, Torontské odporúčania na 
zber údajov o štádiu detskej rakoviny

MKCH – Medzinárodná klasifikácia chorôb, MKCH-O – Medzinárodná klasifikácia pre onkologické ochorenia, TNM systém klasifiká-
cie štádia ochorenia (T – primárny nádor, N – lymfatické uzliny, M – metastázy)
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zície, pochopiť mechanizmy vedúce 
k vzniku onkologických ochorení v det-
skej populácií a  cielene prispôsobiť 
liečbu jednotlivým pacientom [43].

Registrácia detských nádorov teda nie 
je len pasívnym zhromažďovaním úda-
jov, ale aktívnym nástrojom pre výskum, 
manažment liečby a zdravotnú politiku. 
Údaje pomáhajú zlepšiť diagnostiku, 
liečbu aj prevenciu, pričom zohľadňujú 
klinické, epidemiologické aj sociálnoeko-
nomické faktory. Tab. 2 ukazuje prístup 
k registrácii detských nádorov v rôznych 
druhoch registrov. Každý z nich prispieva 
k  spoznávaniu rôznych aspektov no-
votvarov u detí, od evidencie pacientov 
v  nemocničnom registri pre zlepšenie 
starostlivosti až po komplexný nástroj 
zdravotnej politiky a  epidemiologický 
výskum. Táto rozmanitosť registrácie od-
ráža kompletnosť a šírku zberaných úda-
jov a ich použitie pre rôzne účely [2]. 

Paradoxne, so zvyšovaním počtu re-
gistrov a  množstva údajov zbieraných 
o každom pacientovi, sa medzinárodná 
spolupráca spočívajúca v zdieľaní údajov 
značne obmedzila po zavedení Všeobec-
ného nariadenia o ochrane údajov (Ge-
neral Data Protection Regulation –  
GDPR) v 2018 [44]. Hoci na jednej strane 
GDPR umožňuje registráciu nádorových 
ochorení bez potreby informovaného 
súhlasu, na druhej strane dáva členským 
štátom dostatočnú voľnosť v interpretá-
cii tohto zákona, takže viaceré krajiny vy-
žadujú súhlas so spracovaním osobných 
údajov aj pri zbere týchto údajov, ktoré 
sú potrebné pre rozvoj zdravotnej poli-
tiky. Navyše, zdieľanie údajov na medzi-
národnej úrovni je nepomerne sťažené 
právnymi požiadavkami a v niektorých 
prípadoch sa nemôže vôbec uskutoč-
niť. Táto prílišná opatrnosť brzdí pok-
rok, pretože pri detských onkologických 
ochoreniach väčšina krajín nedokáže na-
zhromaždiť dostatočný počet prípadov 
na efektívne štúdie –  medzinárodná spo-
lupráca je preto nevyhnutnosťou [45].

Slovensko má možnosť zapojiť sa do 
medzinárodnej spolupráce orientova-
nej na výskum rakoviny u detí cez štú-
die koordinované IARC, ako IICC  [30], 
CRICCS  [46], Medzinárodné kohor-
tové konzorcium pre detskú rakovinu 
(I4C) [47] a ďalšie. Predpokladom takejto 
spolupráce je dôsledné rešpektovanie 

základom rozvoja protirakovinovej po-
litiky vo vyspelých krajinách. Existencia 
populačných registrov je zvyčajne zna-
kom vysokého rozvoja krajiny. Napriek 
tomu, že rakovina predstavuje veľké per-
cento ochorení a úmrtí, populačné on-
kologické registre neexistujú v mnohých 
krajinách s  nízkym indexom ľudského 
rozvoja (human development index –  
HDI)  [41], alebo pokrývajú malé per-
cento ich populácie, ktorá niekedy ne-
správne reprezentuje rakovinovú záťaž 
v populácii. V tomto všeobecnom kon-
texte sa pri registrácii detských onkolo-
gických ochorení stretávame s  ďalšími 
špecifickými problémami, vlastným kaž-
dej krajine [17].

Keďže onkologické ochorenia u  detí 
predstavujú veľmi malú časť (do 5% v roz-
vojových krajinách) nádorových ocho-
rení v  populácii, zvyčajne sa im nedo-
stáva dostatočnej pozornosti a boj proti 
rakovine sa zameriava na najčastejšie 
druhy nádorov, ktoré sú časté v staršom 
veku. Preto v roku 2018 Svetová zdravot-
nícka organizácia (WHO) spustila celosve-
tovú iniciatívu pre rakovinu v  detstve 
Global Initiative for Childhood Cancer 
(GICC) [42]. Keďže cieľom tejto iniciatívy 
je zvýšenie prežívania detí na celosve-
tový priemer 60% do roku 2030 a zachrá-
niť tak milión životov  [41], zber údajov 
o detských nádoroch populačnými regis-
trami získal nevídaný význam. No údaje 
o  onkologických ochoreniach u  detí sú 
nedostatočné, neúplné, alebo nepresné, 
najmä v  rozvojových krajinách a  to aj 
tam, kde registrácia prebiehala, pretože 
sa úplnosti, kvalite a prezentácii údajov 
o malom počte nádorov, v detskej popu-
lácii, nevenovala dostatočná pozornosť. 
Preto sa v  súčasnosti rozvíja registrácia 
onkologických ochorení špecificky v det-
skej populácii (tab.  2). Miera prežívania 
detí s onkologickým ochorením v kraji-
nách s nízkymi a strednými príjmami väč-
šinou nie je skúmaná a podľa zriedkavých 
štúdii sa nachádza v rozhraní 20– 50%, za-
tiaľ čo v najrozvinutejších krajinách 80% 
a viac detí prežije prinajmenšom 5 rokov 
po diagnóze [38].

S nástupom personalizovanej medi-
cíny vzrastá záujem hlavne o zber pod-
robných genetických údajov o detských 
malignitách. Tieto informácie môžu po-
môcť identifikovať vrodené predispo-

modalitách, rizikovej skupine, o  štá-
diu ochorenia a odpovedi na liečbu, čo 
umožňuje zohľadniť charakteristiky po-
tenciálne prispievajúce k  vzniku ná-
dorov a k výsledkom liečby (tab. 1). 

Údaje z  DOR SR registra (graf 2) pre 
vekovú skupinu 0– 14  ročných sú sú-
časťou 3. vydania Medzinárodnej inci-
dencie rakoviny u detí (International Inci-
dence of Childhood Cancer, Third Edition, 
IICC-3 [30,40] a databázy ACCIS (The Au-
tomated Childhood Cancer Information 
System) [17,39] a taktiež poslúžili pri ka-
tegorizácii nových liekov pre detskú po-
puláciu na Slovensku, akou je imunote-
rapia (Blinatumomab, CAR-T bunková 
terapia) a cielená liečba (inhibítory kiná-
zových dráh). Jednotlivé pediatrické on-
kologické pracoviská tvoriace DOR SR po-
skytujú žiadané údaje do NOR SR. DOR SR 
aj NOR SR koordinujú svoju činnosť s Me-
dzinárodnou agentúrou pre výskum rako-
viny (International Agency for Research on 
Cancer –  IARC). DOR SR zhromažďuje prí-
davné údaje o pacientoch, ktorí úspešne 
absolvovali liečbu, čo umožňuje zhodnotiť 
potenciálne neskoré zdravotné následky, 
ktoré sa môžu vyvinúť po ukončení onko-
logickej liečby počas dlhodobého sledo-
vania v rámci aktivít registra. 

Oba registre, NOR SR a DOR SR, pokrý-
vajú celé územie Slovenskej republiky, 
avšak líšia sa vo viacerých aspektoch, 
ako sú ich história, poslanie, cieľová ve-
ková skupina, zdroje údajov, metodika 
registrácie a  obdobie, ktoré pokrývajú 
(tab. 1). Zatiaľ čo NOR SR zhromažďuje 
údaje o onkologických ochoreniach vo 
všetkých vekových kategóriách, DOR SR 
zhromažďuje viac klinických a predispo-
zičných ukazovateľov so zameraním na 
detskú a  adolescentnú populáciu. Od 
roku 2024  vstúpili oba registre do in-
tenzívnejšej spolupráce s cieľom zvýšiť 
kvalitu dát v oboch registroch, optima-
lizovať komunikačné kanály a zefektívniť 
vzájomnú koordináciu v oblasti sledova-
nia a správy onkologických ochorení, čo 
prispeje k presnejšiemu monitorovaniu 
vývoja onkologických ochorení v  rôz-
nych vekových skupinách.

Trendy rozvoja registrácie 
detských malignít
Registrácia onkologických ochorení 
a  hodnotenie incidencie v  populácii je 
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sa včas podchytili prípadné následky to-
xickej protirakovinovej liečby. Rozma-
nité následky sa môžu prejaviť po rôzne 
dlhom čase a  výrazne ovplyvniť dĺžku 
a kvalitu života. Medzi najzávažnejšie ná-
sledky patrí vznik nových nádorov, kar-
diovaskulárne choroby, hormonálne po-
ruchy, zmeny v telesnom raste, zhoršenie 

pečuje, že údaje sú porovnateľné medzi 
rôznymi registrami a  časovými obdo-
biami, čím sa zvyšuje kvalita a využiteľ-
nosť údajov.

Vzhľadom na výrazné zlepšenie pre-
žívania pri mnohých detských maligni-
tách vzrastá počet bývalých pacientov, 
ktorí vyžadujú dlhodobé sledovanie, aby 

medzinárodných štandardných postu-
pov a  systémov, vrátane Medzinárod-
nej klasifikácie chorôb pre onkologické 
ochorenia (MKCH-O)  [48] a  špecifické 
odporúčania pre registráciu, väčšinou 
vyvinutej v  spolupráci s  Medzinárod-
nou asociáciou onkologických registrov 
(IACR) [49]. Takáto štandardizácia zabez-

Tab. 2. Úlohy rôznych typov registrov pri sledovaní a znižovaní záťaže onkologických ochorení.	

Registrácia Informačný zdroj Indikátor Účel Použitie

Nemocničný register 
(detských) nádorov

nemocnica v ktorej je 
register zriadený

• �počty liečených 
pacientov

• �frekvencia typov 
nádorov

• �diagnostika
• �liečba 
• �prežívanie liečených 

pacientov
• �financie

• �porovnanie a zlep-
šovanie liečebných 
postupov

• ��odhad finančného 
hospodárenia

• �plánovanie lie-
čebnej kapacity 
nemocnice

plánovanie a hodnotenie zdra-
votnej starostlivosti v liečeb-
ných zariadeniach: 
• �adekvátnosť diagnostiky 
• �efektívnosť liečby
• �hospodárenie

Všeobecný  
populačný register  
(regionálny alebo 
národný)

• �všetky zariadenia 
prichádzajúce do 
styku s onkologic-
kými pacientami 
v danej populácii

• �stavy populácie  
(národná alebo re
gionálna štatistika)

• �databáza úmrtí
• �iné onkologické 

registre
• �iné populačné 

databázy

• �incidencia
• �prežívanie 

v populácii
• �prevalencia
• �sekundárne 

malignity

monitorovanie cel-
kovej chorobnosti 
a prežívania v popu-
lácii vzhľadom na:
• obdobie
• populačnú skupinu
• �pohlavie
• �vek
• �diagnózu
• �ďalšie zbierané 

informácie

plánovanie a hodnotenie ná-
rodnej protirakovinovej politiky  
(zväčša cielená na najčastejšie 
rakovinové ochorenia): 
• �preventívne opatrenia na zní-

ženie výskytu 
• �zlepšenie výsledkov liečby 

nádorov
• �prevencia zdravotných 

následkov
• �vzdelávanie zákonodar-

cov, zdravotnej spoločnosti 
a verejnosti

• �výskum

Populačný register 
detských nádorov 
(regionálny alebo 
národný)

• �všetky zariadenia 
prichádzajúce do 
styku s onkologic-
kými pacientami ur-
čeného veku

• �detailné stavy po-
pulácie (národná 
alebo regionálna 
štatistika)

• �databáza úmrtí (prí-
činy smrti)

• �iné onkologické 
registre

• �detailné zdravotné 
záznamy a testy

• �výsledky pravidel-
nej aktívnej kont-
roly zdravotného 
stavu prežívajúceho 
pacienta

• �incidencia a jej 
determinanty

• �prežívanie pacientov 
v detskej populácii

• �neskoré následky
• ���zdravotný stav 

s možnosťou ciele-
ného hodnotenia 
vzhľadom na zbie-
rané údaje, napr.: 

• �sociálnoekonomické 
charakteristiky

• �genetické 
predispozície 

• �štádium choroby 
v čase diagnózy

• �prognózu
• �podanú liečbu
• �čas od diagnózy 

po začatie liečby

monitorovanie cho-
robnosti a prežívania 
v detskej populácii 
vzhľadom na: 
• obdobie
• populačnú skupinu
• �pohlavie
• �vek
• �diagnózu
• �ďalších zbieraných 

informácii 

odhad rizika výskytu 
nádorov alebo do-
padu liečby, napr:
• �následné nádory
• �iné stavy podľa zbie-

raných informácií

plánovanie a hodnotenie ná-
rodnej zdravotnej politiky ciele-
nej na znižovanie záťaže rako-
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pamäte a schopnosti sústrediť sa, a tiež 
psychické problémy. Pacienti po onkolo-
gickej liečbe sa potýkajú aj so spoločen-
skými a  sociálnymi dôsledkami, ako sú 
horší školský prospech, nižšia zamestna-
nosť, v niektorých prípadoch kompliko-
vaný rodinný život, neplodnosť a  skrá-
tená dĺžka života [4]. Zachytenie neskorej 
toxicity v  rannom štádiu je rozhodujú-
cim faktorom pre zlepšenie následnej sta-
rostlivosti a kvality života [50]. Sledovanie 
prevalencie neskorých následkov u pre-
žívajúcich pacientov (childhood cancer 
survivors –  CCS) umožňuje zdravotnému 
systému lepšie sa pripraviť na zabezpe-
čenie adekvátnej starostlivosti pre túto 
populáciu. Monitorovanie následkov on-
kologickej liečby v detstve vyžaduje cie-
lenú investíciu, ktorá sa vracia prostred-
níctvom efektívnejšej starostlivosti o CCS 
a  podpory ich plnohodnotného život-
ného uplatnenia [46].

Záver
Populačné registre poskytujú dôležité 
údaje pre výskum a  kontrolu rakoviny 
tým, že pomáhajú identifikovať faktory 
ovplyvňujúce jej výskyt a  hodnotiť vý-
sledky zdravotnej starostlivosti. Detská 
onkológia si vyžaduje osobitný prístup 
a medzinárodnú spoluprácu, keďže det-
ské nádory sa od nádorov u dospelých 
zásadne líšia svojou biológiou, inciden-
ciou, prístupmi k liečbe, ako aj požiadav-
kami na dlhodobú starostlivosť.

Špecializované registre detských 
nádorov významne dopĺňajú údaje 
všeobecných registrov a  poskytujú 
presné informácie nevyhnutné pre 
kvalitný klinický výskum, diagnostiku 
a  liečbu detských onkologických pa-
cientov. Spolupráca DOR SR s  NOR SR, 
ako aj s medzinárodnými partnermi, je 
nevyhnutná na zlepšenie úplnosti, kva-
lity a kvantity informácií o detských ná-
doroch na Slovensku a  vo svete. Táto 
koordinácia umožní lepšie sledova-
nie a  pochopenie vývoja týchto ocho-
rení a  podporí ich efektívnejší výskum 
a liečbu.
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