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Vychodiskd: Rakovina u deti je zdvaznym zdravotnym problémom, ktorému sa v celosveto-
vom meradle stale nevenuje dostato¢na pozornost v porovnani s onkologickymi ochoreniami
dospelych. Specializované pediatrické onkologické registre zohravaju délezitu dlohu pri zhro-
mazdovani podrobnych udajov o typoch nadorov, liecbe, genetickych faktoroch, predispozic-
nych syndrémoch a dlhodobej toxicite terapie. Ciel: Cielom tejto prehladovej prace je zdéraznit
vyznam spoluprace medzi vseobecnymi onkologickymi registrami, Specializovanymi pediat-
rickymi onkologickymi registrami a regiondlnymi registrami pri epidemiologickom vyskume
detskych malignit. Tato spolupraca prispieva k zlepseniu Uplnosti registracie, presnosti dia-
gnostiky, hodnotenia efektivity liecby a kvality naslednej starostlivosti. Zdver: Efektivne pre-
pojenie vseobecnych a pediatrickych onkologickych registrov prispieva k Gplnosti a kvalite re-
gistracie a umoznuje zohladnenie vsetkych dolezitych udajov, ¢o vedie k pokroku vo vyskume,
optimalizacii liecebnych postupov a zlepseniu kvality starostlivosti o detskych onkologickych
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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Vyznam registracie nadorovych
ochoreni
Registracia nddorovych ochoreni deti
si vyzaduje nepretrziti pozornost, pre-
toze pocet novych pripadov neustdle
narastd. Stale Castejsie pozorujeme, Ze
niektoré typy malignit, ktoré su typické
pre dospelych, sa zacinaju vyskytovat
aj u mladsich jedincov. Hoci je rakovina
u deti pomerne zriedkava, stale zostava
jednou z hlavnych pric¢in umrtia deti
v rozvinutych krajinach [1-3].
Vseobecné onkologické registre zhro-
mazduju udaje o nadoroch vyskytuju-
cich sa vo vietkych vekovych skupinach
a zohravaju klucovu ulohu v studii vy-
skytu rakoviny v populdcii. Takéto popu-
la¢né registre zachytéavaju pripady v celej
populdcii v narastajucom pocte rozvi-
nutych krajin, avsak v rozvojovych kra-
jinach je situacia odlisna. Populacné

registre su tam zriedkavé a ¢asto zbie-
raju udaje len v mestach, kde prebieha
lie¢ba, ¢o znamena, Ze Statistiky vacsi-
nou odrdzaju stav v urbanizovanych ob-
lastiach. Tento rozdiel v registracii na-
dorov medzi rozvinutymi a rozvojovymi
krajinami zd6raznuje potrebu intenziv-
nej medzinarodnej spoluprace a pod-
pory, aby sme ziskali presnejsi obraz
o vyskyte rakoviny na globdlnej urovni,
o prispieva k etnologickému vyskumu
a k odburavaniu nerovnosti [2].

Registracia nadorov u deti

Hoci vacsina vSeobecnych populacnych
registrov zhromazduje udaje o onkolo-
gickych ochoreniach deti, ¢asto sa neve-
nuje nddorom u deti dostato¢nu pozor-
nost, ¢o negativne ovplyviuje moznosti
liecby a financovanie vyskumu. Hlav-
nou pric¢inou je pravdepodobne zried-

kavy vyskyt, kedZe detské nadory tvoria
menej ako 1% vietkych zaznamenanych
pripadov rakoviny v populdciach rozvi-
nutych krajin. S ciefom zlep3enia infor-
movanosti, planovania a vyhodnocova-
nia lie¢by zacali v niektorych krajindch
vznikat onkologické registre (graf 1),
zamerané vyhradne na zber a analyzu
Udajov o nadoroch v populacii deti
a dospievajucich [2].

Vzhladom na pomerne nizky vyskyt
nadorov sa tieto Specializované regis-
tre sustreduju na precizne spracova-
nie Udajov a kladu déraz na Uzku spolu-
pracu s klinickymi pracoviskami. Podla
miery prepojenia registra s klinickou
praxou a jej kvality, dokazu takéto regis-
tre zbierat informacie o $tadiu ochore-
nia, liecebnych protokoloch, rizikovych
liecebnych skupinach, pritomnosti pri-
druzenych ochoreni, genetickych zme-
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Graf 1. Percentualne pokrytie detskej populacie onkologickymi registrami, ktoré boli schopné poskytnut porovnatelné udaje
do tretieho vydania studie Medzinarodna incidencia detskej rakoviny (IICC-3) v roku 2010 [30].
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nach (genetické mutacie alebo chromo-
zomalne abnormality, prestavby fuznych
génov) a dalsich parametroch. Zameria-
vaju sa aj na sledovanie neskorych na-
sledkov liecby, ¢o je obzvlast dolezité,
pretoze agresivna lie¢ba v mladom veku
moze viest k zdravotnym problémom
v dospelosti [4]

Udaje o vyskyte a prezivani pacien-
tov s onkologickym ochorenim ziska-
vané prostrednictvom populacnych
registrov, ¢i uz vieobecnych alebo pe-
diatrickych, su klucové pre efektivne
planovanie a formovanie politiky verej-
ného zdravia, ako aj pre posudzovanie
uspesnosti liecby onkologickych ocho-
reni a pre vyskum rizikovych faktorov
ich vzniku [5]. V pripade registrov det-
skych nadorov moéze byt tento Ucel do-
plneny o hodnotenie kvality poskytova-
nej starostlivosti, ¢o je umoZnené najma
vdaka Uzkej spolupraci registra s klinic-
kymi pracoviskami [2].

Prinos detskych onkologickych
registrov
Hoci su maligne ochorenia v detskom
veku zriedkavé, ohrozuju rozvijajuci sa
organizmus a to formami odlisnymi od
typov nédorov pozorovanych u dospe-
lych. Tieto rozdiely viedli k centralizacii
liecby detskych onkologickych pacien-
tov vo vysokospecializovanych zariade-
niach [5]. Centralizacia pacientov liece-
nych Standardizovanou lie¢bou prispela
k podstatnému zlepSeniu lie¢ebnych vy-
sledkov v rozvinutych krajinach [6,7].
Mnohé liecebné centra tiez zriadili
nemocni¢né onkologické registre s cie-
[om sledovania kontrolovanych klinic-
kych skusani prebiehajucich podla me-
dzinarodne vypracovanych protokolov,
ako aj hodnotenia prognézy a vysledkov
lieCebnych postupov. Ukézalo sa, Ze det-
ské nemocnicné onkologické registre
prispievaju k zlepseniu vysledkov lie¢by
a k efektivnemu sledovaniu pacientov
po jej ukonéeni [8]. Uzka spolupréca nie-
kolkych lie¢ebnych centier celej krajiny
tak méze poskytnut zaklad pre vytvore-
nie narodného populacného registra pre
nadorové ochorenia v detskom veku [2].
Je potrebné si vsak uvedomit, Zze po-
pula¢né a nemocni¢né registre maju roz-
dielne funkcie a pre zber dat vyuzivaju
odlisné zdroje a metddy [5]. Oba druhy

registrov si véak mozu navzajom dopl-
nat udaje s pouzitim standardnych iden-
tifika¢nych udajov (v stlade s platnou le-
gislativou danej krajiny). Zatial ¢o udaje
vyprodukované nemocni¢nymi regis-
trami sa vyuzivaju na hodnotenie kva-
lity zdravotnej starostlivosti, vysledkov
liecby, alebo financ¢nej efektivnosti pro-
cesov, Udaje z populacnych registrov su
nevyhnutné pre pldnovanie, monitorova-
nie a hodnotenie narodného planu kon-
troly rakoviny [5]. Kazdy druh registra ma
svoje opodstatnenie a nenahraditelnu
funkciu. Vymena udajov medzi réznymi
monitorovacimi systémami zndsobuje
uzito¢nost kazdého z nich [2,9-13]. Ako
priklad uvdadzame Narodny onkologicky
register detskych malignit v Argentine
(Registro Oncopediatrico Hospitalario Ar-
gentino - ROHA), ktory centralizuje Udaje
z nemocni¢nych onkologickych regis-
trov Specializovanych lie¢ebnych centier
dov pochédza zo siete 49 oddeleni det-
skej onkoldgie, ktoré poskytli 86% pripa-
dov zaregistrovanych v ROHA v obdobi
2000-2008. Databaza registra je pravi-
delne doplfiovana udajmi z 12 vieobec-
nych regiondlnych popula¢nych onkolo-
gickych registrov, ktoré pokryvaju 20%
celkovej populacie v prislusnych regio-
noch Argentiny. Délezitym zdrojom uda-
jov je aj narodny register umrti. Vdaka
intenzivnej spolupraci tak zabezpedili za-
mestnanci ROHA spolahlivé informécie
o vyskyte detskych nadorov v Argentine.
Odhadovana komplexnost Udajov je 90%
v roku 2014 [14,15].

KedZze detské registre vznikli predo-
vietkym vdaka zdujmu pediatrickych
onkologickych spolo¢nosti, registracia
sa obmedzovala na ochorenia vo veku
0-14 rokov Zivota. V medzindrodnom
porovnani sa v désledku Specifického
prinosu detskych onkologickych regis-
trov znacne zvysilo percento pokrytia
detskej populacie v porovnani s pokry-
tim veobecnymi registrami o 1% v Azii,
o viac ako 6% v latinskej Amerike a 0 20%
v Eurépe. Tieto Udaje jednoznacne zd6-
raziuju vyznam detskych populacnych
registrov pri mapovani vyskytu malignit
v detskej populdcii, zaroven vsak pouka-
zuju na nezrovnalosti dostupnych tda-
jov a umoznuju tak zlep3enie komplet-
nosti registracie [16].

Treba vsak poznamenat, Ze tak ako ur-
Cité percento detskych nadorov méze
chybat vo vseobecnych registroch, det-
ské registre su zvycajne tiez ochudob-
nené o niektoré typy nadorov [16]. Spe-
cializované pediatrické, podobne ako
nemocni¢né registre, niekedy nedo-
kdzu ziskat informéacie o pacientoch
liecenych v ambulantnych zariade-
niach alebo vo vieobecnych onkologic-
kych oddeleniach. Na druhej strane vo
vSeobecnych popula¢nych registroch
moézu chybat Udaje o nadoroch liece-
nych v $pecializovanych centrach, ako
napriklad retinoblastom lie¢eny na of-
talmoldgii, ¢i nezhubné nadory cen-
trdlneho nervového systému liecené
na neurolégii [10-12,17]. Preto je nevy-
hnutné zabezpedit spolupracu a pristup
k idajom.

Vyznamnym prinosom detskych po-
pula¢nych registrov je znacne rozsi-
rené mnozstvo zhromazdovanych uda-
jov, podporené tak priamym klinickym
vyuzitim, ako aj finan¢nou Unosnostou
vdaka relativne nizkym po¢tom novych
pripadov. Tieto Udaje zvysuju hodnotu
registra tym, ze poskytuju cenny zdroj
informécii pre $tudium determinantov
vyskytu nadorov a prezivania, kvality lie-
¢ebného pristupu, rizika rozvoja nesko-
rych nésledkov a inych délezitych pa-
rametrov, ¢o ma zasadny vyznam pre
vyskum, zabezpecenie verejnej zdravot-
nej politiky, ako aj zavddzanie inovativ-
nych liekov [18-20].

Stav registracie detskych

malignit v Europe

Okolo roku 2010 bolo v Eurépe evido-
vanych viac ako 200 popula¢nych on-
kologickych registrov [21], ktoré na roz-
licnych drovniach rozvoja zbierali udaje
o onkologickych ochoreniach, vratane
detskych pacientov. V Eurdépskom re-
gidne [2] (definicia podla WHO) bolo re-
gistraciou pokrytych 52% detskej popu-
lacie vo veku 0-14 rokov; zodpovedajuci
udaj pre Eurépsku Uniu bol 83% [2]. Ce-
lonérodny zber dat prebiehal v 29 eu-
ropskych krajindch bud pre vietky ve-
kové skupiny, alebo iba pre detsku
populaciu. V Eurépe fungovalo okolo
roku 2010 63 registrov s Udajmi o det-
skych nadoroch, z toho 8 registrov bolo
narodnych [2].
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Graf 2. Porovnanie Standardizovanej incidencie skupin [30] malignych ochoreni v det-
skej populacii (vekova skupina 0-14 rokov): Detsky onkologicky register SR (DOR SR,
2000-2012), Narodny onkologicky register SR (NOR SR, 1990-2009) [35,40].

Pokrytie detskej populacie registrami
by mohlo dosiahnut hodnotu 98%, keby
sa dalSie registre, zbierajuce data o det-
skych nadorovych ochoreniach, mohli
zapojit do medzinarodnych studii a tym
preukazat Uplnost a vysoku kvalitu ich
udajov. Zahrnutie udajov do porovnava-
cich studii je najvy3sim ocenenim kvality
registracie, ktory stale chyba niektorym
existujucim registrom zberajicim udaje
o nadoroch u deti [2,17].

V Nemecku vznikol Nérodny detsky
onkologicky register v roku 1980 pre ve-
kovu skupinu 0-14 ro¢nych, ktord bola

v roku 2009 rozsirend na vek 15-17 ro¢-
nych [22].V Bielorusku celo$tatny Regis-
ter detskych nadorovych ochoreni vzni-
kol v rdmci existujuceho vieobecného
Narodného registra, so zberom dat od
roku 1990 pre vek 0-14 rokov a od roku
1998 zhromazdoval Udaje aj pre vekovu
skupinu 0-19 rokov [2].

Centralizované lie¢ebné protokoly
a celonérodnd registracia pre deti s leu-
kémiou a solidnymi nddormi boli v Ma-
darsku zavedené Madarskou pediatric-
kou onkologickou sietou (HPON) v roku
1971. V tom istom roku bol zalozeny

Madarsky detsky onkologicky register
(Orszagos Gyermektumor Regiszter). Po-
skytuje informécie o vyskyte a imrtnosti
na malignity na popula¢nej drovni pre
vekovu skupinu do 15 rokov [23,24]. Vo
Svaj¢iarsku sa detské nadorové ochorenia
registruju celondrodne od roku 1976 a za-
hriiuju aj pripady z Lichtenstajnska [2,20].

Vo Francuzsku je registracia detskych
nadorovych ochoreni do veku 18 rokov
zabezpeclena spolupracou dvoch narod-
nych registrov. Jeden z nich zazname-
ndva hematologické malignity od roku
1990 a druhy sa zameriava na solidne
nadory od roku 2000 [25,26]. V Grécku
bola registracia detskych nadorovych
ochoreni postupne rozsirovana na vy-
brané skupiny v obdobi 1976-2012 [27].
Velka Britania bola prvou krajinou s na-
rodnym detskym onkologickym re-
gistrom v obdobi 1962-2012. V roku
2013 bola v Anglicku registracia det-
skych malignit zlicend s ostatnymi
vseobecnymi regionalnymi registrami,
a sledovanie vyskytu nadorov za toto
Uzemie prevzal Urad verejného zdravot-
nictva, zatial ¢o registracia detskych on-
kologickych ochoreni v Skétsku, Walese
a Severnom Irsku pokracuje vo vieobec-
nych registroch tychto administrativ-
nych celkov [2]. V Ceskej republike sa re-
gistracia detskych nadorovych ochoreni
konsoliduje v Brne a odobrené Udaje sa
poskytuju Ustavu zdravotnickych infor-
mécii a $tatistiky Ceskej republiky (UZIS
CR), ktory vedie Narodny onkologicky re-
gister (NOR CR). Porovnanim Brnenskych
Gdajov s NOR CR sa zistili nedostatky
v oboch zdrojoch, ¢o podnietilo ich na-
slednu kompletizaciu [28,29].

Vacsina detskych onkologickych re-
gistrov sa postupne rozsiruje na popu-
laciu adolescentov, teda vekovu skupinu
15-19 rokov. Udaje o detskych nadoro-
vych ochoreniach sa tiez zbieraju v Spe-
cializovanych registroch pre detské na-
dory vo Svédsku, Holandsku, Rumunsku,
Portugalsku, Spanielsku, Taliansku, Tu-
recku a v Slovenskej republike [2], z nich
niektoré prispievaju svojimi idajmi aj do
medzinarodnych studii [30].

Sucasny stav registracie detskych
nadorovych ochoreni v SR

HIdsenie novovzniknutych pripadov on-
kologickych ochoreni a umrti je na Slo-

430

Klin Onkol 2025; 38(6): 427-435




REGISTRACIA DETSKYCH MALIGNIT = SUCASNY STAV A PERSPEKTIVY

vensku povinné od roku 1952 [31]. N&-
rodny onkologicky register Slovenskej
republiky (NOR SR) bol vytvoreny v roku
1976 v Ustave experimentélnej Onko-
I6gie Slovenskej akadémie vied (SAV)
v spolupréci s Narodnym onkologic-
kym dstavom (NOU). Udaje o vietkych
novych pripadoch boli doplnené retro-
spektivne od roku 1968 [31,32]. NOR
SR zdruzuje epidemiologické a vybrané
klinické udaje o onkologickych ocho-
reniach pacientov vietkych vekovych
skupin, ktori maju trvaly pobyt v SR.
Zbierané informacie zahfiaju identifi-
kaciu pacienta (meno, pohlavie, vek, tr-
valé bydlisko), popis nadoru (diagnéza
podla MKCH (medzinarodna klasifika-
cia chorob), TNM (TNM systém klasifika-
cie Stddia ochorenia: T — primarny nador,
N - lymfatické uzliny, M — metastazy), la-
teralita, spésob stanovenia diagnézy, to-
pografia a morfolégia podla MKCH-O,
grading, Udaje o primarnej liecbe a Udaje
o umrti. Register spada pod Narodné cen-
trum zdravotnickych informécii SR, ktory
tiez vedie registre pre ostatné ochore-

nia. Zdroje Gdajov zahfnaju povinné hla-
senia, vysledky histologie a cytoldgie,
spravy z nemocni¢nych a ambulantnych
zariadeni, listy o prehliadke mftveho a pi-
tevné spravy. Databaza registra je kazdo-
ro¢ne porovnavana s databazou vietkych
hospitalizovanych oséb, ktora bola zria-
dend Ministerstvom zdravotnictva Slo-
venskej republiky v roku 2007. DéleZitym
zdrojom Udajov je aj databdza zomrelych
poskytovana Statistickym dradom Slo-
venskej republiky. Nadory su klasifiko-
vané podla aktudlnych medzinarodnych
standardov.

NOR SR prispel do 4. az 11. edicie
publikadcie Cancer Incidence in Five
Continents [33,34] a déta boli tiez su-
¢astou vietkych troch vydani Medzina-
rodnej incidencie detskych onkologic-
kych ochoreni (International Incidence
of Childhood Cancer, graf 2) [35-37],
databdz EUROCIM, EUROCARE, ACCIS
adalsich [17,38,39].

V zdujme hodnotenia liecby a sledo-
vania vsetkych deti s rakovinou na Slo-
vensku sa lekarske timy troch Specializo-

vanych detskych onkologickych centier
v Bratislave, Banskej Bystrici a KoSiciach
dohodli na zhromazdovani klinickych
udajov zozbieranych pocas liecby. Tieto
centrd vyuzivaju jednotné liecebné
postupy podla eurépskych a americ-
kych protokolov v ramci medzinarod-
nych klinickych skusani. Prva verzia
centralizovanej databazy pre onkolo-
gické ochorenia u deti a dospievajucich
bola zostavena doc. MUDr. E. Kaisero-
vou, CSc. v spolupraci s MUDr. E. Buban-
skou, PhD. a MUDr. I. Oravkinovou v roku
2000 ziniciacie Sekcie detskej hematolo-
gie a onkoldgie pri Slovenskej pediatric-
kej spolo¢nosti. V roku 2014 boli vietky
pripady nadorovych ochoreni preké-
dované do klasifikdcie MKCH-O-3. Det-
sky onkologicky register Slovenskej Re-
publiky (DOR SR) tak monitoruje od roku
2000 vyskyt rakoviny v populécii mlad-
sej ako 20 rokov a prezivanie tychto za-
registrovanych pacientov. Register ob-
sahuje detailné informdcie o diagndze,
o vybranych genetickych zmenach, pre-
dispozi¢nych faktoroch, o liecebnych

(NOR SR).

Tab. 1. Porovnanie registra¢nej praxe v Detskom onkologickom registri SR (DOR SR) a v Narodnom onkologickom registri SR

Kategoria

Vekova skupina

Registrované
ochorenia

Detsky onkologicky register
deti a mlddez do 19 rokov

zhubné nadory vratane nadorov koze, his-
tiocytdzy X a niektorych benignych nadorov,
ako aj nadorov s hrani¢nou malignitou

Narodny onkologicky register (vSeobecny)
vietky vekové skupiny

vsetky druhy onkologickych ochoreni vratane vybra-
nych nezhubnych nadorov a nadorov s neistym biolo-
gickym spravanim

vsetky Ustavné a ambulantné zdravotnicke zariadenia

Zdroj udajov

Informovany suhlas

Frekvencia
aktualizacie

Pristupové prava

Pokrytie
Typ udajov
Zéalohovanie udajov

Klasifikacny systém

pediatrické onkologické pracoviska:
Bratislava, Banska Bystrica, Kosice
ano

ro¢ne - aktualizécia vystupov

odbornici detskej onkolégie a vyskumnici

celostatna populdcia vekovej skupiny 0-19
rokov s trvalym pobytom na Uzemi SR

identifikacné udaje pacientov, popis nado-
rov, prognostické, genetické a klinické udaje

mesacne

MKCH-O-3, MKCH-10, Torontské odporuca-
nia na zber tdajov o stadiu detskej rakoviny

($tatne a sukromné), patologické pracoviska, Statisticky
urad SR

nie
ro¢ne — aktualizacia vystupov

podla platnej legislativy

celostatna populdcia vietkych vekovych skupin s trva-
lym pobytom na tizemi SR

identifikacné Gdaje pacientov, popis nadorov, vybrané
klinické udaje

denne

MKCH-10, TNM 8. klasifikacia, Torontské odporucania na
zber udajov o stadiu detskej rakoviny

MKCH - Medzinarodna klasifikacia choréb, MKCH-O — Medzinarodna klasifikacia pre onkologické ochorenia, TNM systém klasifika-
cie stadia ochorenia (T — primarny nador, N — lymfatické uzliny, M — metastézy)
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modalitach, rizikovej skupine, o 3ta-
diu ochorenia a odpovedi na liecbu, ¢o
umoznuje zohladnit charakteristiky po-
tencidlne prispievajuce k vzniku na-
dorov a k vysledkom liecby (tab. 1).

Udaje z DOR SR registra (graf 2) pre
vekovu skupinu 0-14 ro¢nych su su-
¢astou 3. vydania Medzinarodnej inci-
dencie rakoviny u deti (International Inci-
dence of Childhood Cancer, Third Edition,
[ICC-3 [30,40] a databazy ACCIS (The Au-
tomated Childhood Cancer Information
System) [17,39] a taktiez posluzili pri ka-
tegorizacii novych liekov pre detsku po-
puldciu na Slovensku, akou je imunote-
rapia (Blinatumomab, CAR-T bunkova
terapia) a cielena lie¢ba (inhibitory kina-
zovych drdh). Jednotlivé pediatrické on-
kologické pracoviska tvoriace DOR SR po-
skytuju Ziadané udaje do NOR SR. DOR SR
aj NOR SR koordinuju svoju ¢innost s Me-
dzinarodnou agenturou pre vyskum rako-
viny (International Agency for Research on
Cancer - IARC). DOR SR zhromazduje pri-
davné Udaje o pacientoch, ktori Uspesne
absolvovalilie¢bu, ¢o umozniuje zhodnotit
potencidlne neskoré zdravotné nasledky,
ktoré sa moézu vyvinut po ukonceni onko-
logickej liecby pocas dlhodobého sledo-
vania v ramci aktivit registra.

Oba registre, NOR SR a DOR SR, pokry-
vaju celé uzemie Slovenskej republiky,
avsak lisia sa vo viacerych aspektoch,
ako su ich histéria, poslanie, cielova ve-
kova skupina, zdroje udajov, metodika
registracie a obdobie, ktoré pokryvaju
(tab. 1). Zatial co NOR SR zhromazduje
udaje o onkologickych ochoreniach vo
vietkych vekovych kategéridch, DOR SR
zhromazduje viac klinickych a predispo-
zi¢nych ukazovatelov so zameranim na
detsku a adolescentnu populéciu. Od
roku 2024 vstupili oba registre do in-
tenzivnejsej spoluprace s cielom zvysit
kvalitu dat v oboch registroch, optima-
lizovat komunika¢né kandly a zefektivnit
vzdjomnu koordinaciu v oblasti sledova-
nia a spravy onkologickych ochoreni, ¢o
prispeje k presnejsiemu monitorovaniu
vyvoja onkologickych ochoreni v r6z-
nych vekovych skupinéch.

Trendy rozvoja registracie
detskych malignit

Registracia onkologickych ochoreni
a hodnotenie incidencie v populacii je

zdkladom rozvoja protirakovinovej po-
litiky vo vyspelych krajinadch. Existencia
populacnych registrov je zvycajne zna-
kom vysokého rozvoja krajiny. Napriek
tomu, Ze rakovina predstavuje velké per-
cento ochoreni a Umrti, populacné on-
kologické registre neexistuju v mnohych
krajindch s nizkym indexom ludského
rozvoja (human development index -
HDI) [41], alebo pokryvaju malé per-
cento ich populdcie, ktora niekedy ne-
spravne reprezentuje rakovinovu zataz
v populdcii. V tomto vSeobecnom kon-
texte sa pri registracii detskych onkolo-
gickych ochoreni stretdvame s dalSimi
$pecifickymi problémami, vlastnym kaz-
dej krajine [17].

KedZe onkologické ochorenia u deti
predstavuju velmi malu ¢ast (do 5% v roz-
vojovych krajinach) nddorovych ocho-
reni v populdcii, zvy€ajne sa im nedo-
stava dostatocnej pozornosti a boj proti
rakovine sa zameriava na najcastejsie
druhy nadorov, ktoré su casté v starSom
veku. Preto v roku 2018 Svetova zdravot-
nicka organizacia (WHO) spustila celosve-
tovu iniciativu pre rakovinu v detstve
Global Initiative for Childhood Cancer
(GICC) [42]. KedZe cielom tejto iniciativy
je zvysenie prezivania deti na celosve-
tovy priemer 60% do roku 2030 a zachra-
nit tak milidn zZivotov [41], zber Udajov
o detskych nadoroch populac¢nymi regis-
trami ziskal nevidany vyznam. No udaje
o onkologickych ochoreniach u deti su
nedostatocné, neuplné, alebo nepresné,
najma v rozvojovych krajinach a to aj
tam, kde registracia prebiehala, pretoze
sa Uplnosti, kvalite a prezentdcii udajov
0 malom pocte nadoroy, v detskej popu-
lacii, nevenovala dostato¢na pozornost.
Preto sa v sucasnosti rozvija registracia
onkologickych ochoreni Specificky v det-
skej populdcii (tab. 2). Miera prezivania
deti s onkologickym ochorenim v kraji-
nach s nizkymi a strednymi prijmami vac-
sinou nie je skimand a podla zriedkavych
studii sa nachadza v rozhrani 20-50%, za-
tial' ¢o v najrozvinutejsich krajinach 80%
a viac deti preZije prinajmensom 5 rokov
po diagndze [38].

S nédstupom personalizovanej medi-
ciny vzrastd zdujem hlavne o zber pod-
robnych genetickych udajov o detskych
malignitach. Tieto informacie mézu po-
moct identifikovat vrodené predispo-

zicie, pochopit mechanizmy veduce
k vzniku onkologickych ochoreni v det-
skej populdcii a cielene prispdsobit
lie¢bu jednotlivym pacientom [43].
Registracia detskych nadorov teda nie
je len pasivnym zhromazdovanim uda-
jov, ale aktivnym nastrojom pre vyskum,
manazment lie¢by a zdravotnu politiku.
Udaje pomahaju zlepsit diagnostiku,
liecbu aj prevenciu, pricom zohladfuju
klinické, epidemiologické aj socialnoeko-
nomické faktory. Tab. 2 ukazuje pristup
k registracii detskych nddorov v réznych
druhoch registrov. Kazdy z nich prispieva
k spozndvaniu réznych aspektov no-
votvarov u deti, od evidencie pacientov
v nemocni¢nom registri pre zlepsenie
starostlivosti az po komplexny néstroj
zdravotnej politiky a epidemiologicky
vyskum. Tato rozmanitost registracie od-
raza kompletnost a Sirku zberanych uda-
jov aich pouzitie pre rozne Ucely [2].
Paradoxne, so zvySovanim poctu re-
gistrov a mnozstva Udajov zbieranych
o kazdom pacientovi, sa medzinarodnd
spolupraca spocivajuca v zdielani Udajov
znac¢ne obmedzila po zavedeniVseobec-
ného nariadenia o ochrane udajov (Ge-
neral Data Protection Regulation -
GDPR) v 2018 [44]. Hoci na jednej strane
GDPR umoziuje registraciu nadorovych
ochoreni bez potreby informovaného
suhlasu, na druhej strane dava ¢lenskym
statom dostatocnu volnost v interpreta-
cii tohto zakona, takze viaceré krajiny vy-
Zaduju suhlas so spracovanim osobnych
udajov aj pri zbere tychto udajov, ktoré
su potrebné pre rozvoj zdravotnej poli-
tiky. Navyse, zdielanie Gdajov na medzi-
narodnej Urovni je nepomerne stazené
pravnymi poziadavkami a v niektorych
pripadoch sa neméze vébec uskutoc-
nit. Tato priliSna opatrnost brzdi pok-
rok, pretoze pri detskych onkologickych
ochoreniach vacsina krajin nedokaze na-
zhromazdit dostato¢ny pocet pripadov
na efektivne stddie — medzinarodna spo-
lupraca je preto nevyhnutnostou [45].
Slovensko ma moznost zapojit sa do
medzinarodnej spoluprace orientova-
nej na vyskum rakoviny u deti cez $tu-
die koordinované |IARC, ako IICC [30],
CRICCS [46], Medzinarodné kohor-
tové konzorcium pre detsku rakovinu
(14C) [47] a dalSie. Predpokladom takejto
spoluprace je dosledné respektovanie
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Tab. 2. Ulohy réznych typov registrov pri sledovani a znizovani zataze onkologickych ochoreni.

Registracia

Nemocnicny register
(detskych) nadorov

Vieobecny
populacny register
(regionalny alebo
narodny)

Populacny register
detskych nadorov
(regionalny alebo

narodny)

Informacny zdroj

nemocnica v ktorej je
register zriadeny

- vSetky zariadenia
prichadzajuce do
styku s onkologic-
kymi pacientami
v danej populacii

- stavy populacie
(ndrodna alebo re-
giondlna statistika)

- databdza umrti

- iné onkologické
registre

- iné populacné
databazy

- v3etky zariadenia
prichadzajuce do
styku s onkologic-
kymi pacientami ur-
ceného veku

- detailné stavy po-
puldcie (narodna
alebo regionélna
Statistika)

- databdza umrti (pri-
ciny smrti)

- iné onkologické
registre

- detailné zdravotné
zaznamy a testy

- vysledky pravidel-
nej aktivnej kont-
roly zdravotného
stavu prezivajuceho
pacienta

Indikator

« pocty liecenych
pacientov

- frekvencia typov
nadorov

- diagnostika

- liecba

- prezivanie lie¢enych
pacientov

- financie

- incidencia

- prezivanie
v populdcii

- prevalencia

+ sekundarne
malignity

- incidencia a jej
determinanty

- prezivanie pacientov
v detskej populdcii

+ neskoré nasledky

- zdravotny stav
s moznostou ciele-
ného hodnotenia
vzhladom na zbie-
rané udaje, napr.:

« socidlnoekonomické
charakteristiky

- genetické
predispozicie

« Stadium choroby
v ¢ase diagndzy

* prognézu

« podant lie¢bu

- ¢as od diagndézy
po zacatie liecby

Ucel

« porovnanie a zlep-
Sovanie liecebnych
postupov

- odhad finan¢ného
hospodarenia

« planovanie lie-
Cebnej kapacity
nemocnice

monitorovanie cel-

kovej chorobnosti

a prezivania v popu-

lacii vzhladom na:

- obdobie

« popula¢nu skupinu

- pohlavie

- vek

- diagnoézu

- dalSie zbierané
informacie

monitorovanie cho-

robnosti a prezivania

v detskej populacii

vzhladom na:

- obdobie

« popula¢nt skupinu

- pohlavie

- vek

- diagnézu

- dalsich zbieranych
informacii

odhad rizika vyskytu

nadorov alebo do-

padu liecby, napr:

+ nasledné nadory

- iné stavy podla zbie-
ranych informacii

Pouzitie

pldnovanie a hodnotenie zdra-
votnej starostlivosti v lieceb-
nych zariadeniach:

- adekvatnost diagnostiky

- efektivnost liecby

« hospodarenie

planovanie a hodnotenie na-
rodnej protirakovinovej politiky
(zvacsa cielend na najcastejsie
rakovinové ochorenia):
« preventivne opatrenia na zni-
Zenie vyskytu
- zlepSenie vysledkov liecby
nadorov
« prevencia zdravotnych
nasledkov
« vzdeldvanie zdkonodar-
cov, zdravotnej spolo¢nosti
a verejnosti
+ vyskum

pldnovanie a hodnotenie na-

rodnej zdravotnej politiky ciele-

nej na znizovanie zataze rako-

viny v detskej populdcii:

- opatrenia na znizenie vyskytu

- zlep3enie vysledkov liecby

- prevencia zdravotnych
nasledkov

« prevencia socioekonomic-
kého dopadu ochorenia

« vzdeldvanie zdkonodar-
cov, zdravotnej spolo¢nosti
a verejnosti

« vyskum cieleny na detsku
populdciu alebo na pacien-
tov lie¢enych na rakovinu v
detstve

medzinarodnych Standardnych postu-
pov a systémov, vratane Medzindrod-
nej klasifikacie choréb pre onkologické
ochorenia (MKCH-O) [48] a Specifické
odporucania pre registraciu, vac¢sinou
vyvinutej v spolupréaci s Medzinarod-
nou asociaciou onkologickych registrov
(IACR) [49]. Takato Standardizacia zabez-

pecuje, ze Udaje su porovnatelné medzi
rébznymi registrami a ¢asovymi obdo-
biami, ¢im sa zvySuje kvalita a vyuzitel-
nost udajov.

Vzhladom na vyrazné zlep3enie pre-
Zivania pri mnohych detskych maligni-
tach vzrastd pocet byvalych pacientov,
ktori vyZzaduju dlhodobé sledovanie, aby

sa vcas podchytili pripadné nésledky to-
xickej protirakovinovej lie¢by. Rozma-
nité nasledky sa mozu prejavit po rdézne
dlhom ¢ase a vyrazne ovplyvnit dizku
a kvalitu Zivota. Medzi najzavaznejsie na-
sledky patri vznik novych nadorov, kar-
diovaskularne choroby, hormonalne po-
ruchy, zmeny v telesnom raste, zhorsenie
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pamate a schopnosti sustredit sa, a tiez
psychické problémy. Pacienti po onkolo-
gickej lie¢be sa potykaju aj so spolocen-
skymi a socidlnymi désledkami, ako su
horsi skolsky prospech, nizsia zamestna-
nost, v niektorych pripadoch kompliko-
vany rodinny Zzivot, neplodnost a skra-
tend dizka Zivota [4]. Zachytenie neskorej
toxicity v rannom 3tadiu je rozhoduju-
cim faktorom pre zlepsenie nasledne;j sta-
rostlivosti a kvality Zivota [50]. Sledovanie
prevalencie neskorych néasledkov u pre-
zivajucich pacientov (childhood cancer
survivors — CCS) umoznuje zdravotnému
systému lepsie sa pripravit na zabezpe-
Cenie adekvatnej starostlivosti pre tuto
populdciu. Monitorovanie nasledkov on-
kologickej liecby v detstve vyzaduje cie-
lenu investiciu, ktord sa vracia prostred-
nictvom efektivnejsej starostlivosti o CCS
a podpory ich plnohodnotného Zivot-
ného uplatnenia [46].

Zaver
Populacné registre poskytuju dolezité
Udaje pre vyskum a kontrolu rakoviny
tym, ze poméhaju identifikovat faktory
ovplyvnujuce jej vyskyt a hodnotit vy-
sledky zdravotnej starostlivosti. Detska
onkoldgia si vyZzaduje osobitny pristup
a medzinarodnu spolupracu, kedze det-
ské nadory sa od nadorov u dospelych
zasadne liSia svojou bioldgiou, inciden-
ciou, pristupmi k liecbe, ako aj poziadav-
kami na dlhodob starostlivost.
Specializované registre detskych
nadorov vyznamne dopifaju Gdaje
vieobecnych registrov a poskytuju
presné informacie nevyhnutné pre
kvalitny klinicky vyskum, diagnostiku
a lie¢bu detskych onkologickych pa-
cientov. Spolupraca DOR SR s NOR SR,
ako aj s medzinarodnymi partnermi, je
nevyhnutnd na zlep3enie Uplnosti, kva-
lity a kvantity informacii o detskych na-
doroch na Slovensku a vo svete. Tato
koordindcia umozni lepsie sledova-
nie a pochopenie vyvoja tychto ocho-
reni a podpori ich efektivnejsi vyskum
a liecbu.

Prehlasenie

Autori oznaceni ako pracovnici Medzindrodnej agentury
pre vyskum rakoviny / Svetovej zdravotnickej organizacie
nesu vylu¢nu zodpovednost za nazory vyjadrené v tomto
¢lanku. Tieto ndzory nemusia nevyhnutne odrazat
rozhodnutia, politiku alebo stanoviskd Medzindrodnej

agentury pre vyskum rakoviny, ani Svetovej zdravotnickej
organizacie.
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