Zapis ze setkani Nova organizace a
metodika sbéru dat Narodniho
onkologického registru

Streda 31. 10. 2018 od 10.00, Benediktinské opatstvi Panny Marie a sv.
Jeronyma v Emauzich, Vysehradska 49/320, 128 00 Praha 2 - Nové Mésto

Nova metodika sbéru dat NOR bude uvedena v Zivot pro zhoubné novotvary diagnostikované po 1.
1. 2019. Hlaseni zhoubnych novotvaria diagnostikovanych pred timto datem se Fidi dosavadnimi
pravidly a metodikou beze zmény. Nova metodika predevsim plné reflektuje platnou legislativu
tykajici se NOR a také reaguje na nova pravidla ochrany osobnich udaja v souvislosti s nastupem
evropské regulace GDPR.

Zasadni zménou je, Ze zaznamy o zhoubnych novotvarem budou, v souladu s ustanovenim zakona ¢
372 / 2011 Sh., ve znéni pozdéjsich predpist, odesilany od poskytovatelt diagnostikujicich ¢i
lé¢icich zhoubny novotvar pfimo na centralni pracovisté UzIS CR — tedy piimo do centralni
databaze NOR. Metodika pocita s prechodnym obdobim pro posilani hlaseni v listinné podobé,

nicméné konecnym cilem je elektronizace hlaseni.

Tento zapis nenahrazuje prezentaci nové metodiky sbéru dat NOR. Jde o shrnuti hlavnich
poznamek a otazek vzeslych z vySe uvedeného seminare.

Ucelena nova metodika sbéru dat NOR je k dispozici na adrese: http://www.uzis.cz/registry-
nzis/nor. Ucelena zprava ze seminare k problematice shéru dat NOR, véetné vSech prezentaci, je
k dispozici na adrese: http://www.uzis.cz/akce/zprava-z-odborneho-setkani-nova-organizace-
metodika-sberu-dat-narodniho-onkologickeho-registru-.

e Problém: jak postupovat, pokud nebude nova metodika dodrZovana a zaznamy o nadorech
budou nadale odesilana na tzemni pracovisté dle bydlisté pacienta? Dotaz ze strany
pracovnik( souéasnych UP NOR (nemocnice Novy Ji¢in, Gzemni pracoviité Karvina) byl
vznesen dotaz, jak maji postupovat, pokud po 31. 12. 2018 prijde hlaseni novotvaru na
byvalé UP NOR podle mista bydlisté.

- Zpohledu GDPR je moZné tuto situaci povaZovat za bezpecnostni incident ze strany
zasilajiciho PZS, pro nekonfliktni pribéh transformace sbéru dat NOR na pravidla
podle nové metodiky je Zddouci ndsledujici postup: neoteviena zasilka bude zaslana
zpét na daného PZS s upozornénim, Ze podle platné metodiky a zejména dle platné
legislativy je nutno tyto Udaje zasilat na centralni pracovisté NOR (Ndrodni
onkologicky registr, UZIS CR, Palackého ném. 4, P.0.BOX 60, 128 01 Praha 2).

- Na nutnost zasilani hlaseni novotvar(i pfimo na centralni pracovisté NOR (novotvary
diagnostikované od 1. 1. 2019 dale) byli a opakované budou dotéeni poskytovatelé ze
strany UZzIS CR upozorfiovani.

e Problém: jakymi moznostmi je mozné organizovat sbér dat NOR dle nové metodiky v ramci
vétsich nemocnic? MoZnosti organizace sbéru dat NOR dle nové metodiky (plvodni dotaz
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vznesla p. Skorpikova — Nové Mésto na Moravé). Jako jedna z moznosti sbéru dat NOR v
ramci poskytovatele zdravotnickych sluzeb (PZS) / zdravotnického zafizeni (ZZ) podle nové
metodiky je hromadny sbér hlasenek z ambulanci v rdmci PZS/nemocnice a nasledné zadani
do formuldrd aplikace dat NOR na mistnim pracovisti NOR (= elektronické predani).
Alternativni mozZnosti je kompletace Gdajd odpovédnym pracovnikem v rdmci nemocniéniho
IS za nemocnici/PZS a nasledné predani idaji do NOR datovou davkou za nemocnici/PZS.
Dalsi mozZnosti dle nové metodiky NOR je elektronické zaslani zaznam v rozsahu hlaseni
novotvaru za ZZ/PZS s informacniho systému a nasledna kompletace téchto udajl na
centralnim pracovisti NOR pracovniky UZIS CR.

- ZpUsob organizace shromazdéni a pfedani idaji do NOR je pIné v kompetenci
daného PZS/nemocnice. Preferovanou variantou je zodpovédnost za kompletaci a
predani idajd zodpovédnou osobou za nemocnici/PZS, zejména na pracovistich
pGvodnich UP NOR. Takto pojmenovanym osobam za ZZ/PZS bude ze strany UZIS CR
poskytovana metodicka a technicka podpora. V ptipadé vzajemné vypomoci mezi PZS
pfi pfedavani udaja do NOR musi byt tyto vztahy radné smluvné osetreny.

Problém: jak se budou kompletovat komplikované hlasenky NOR, které musi kombinovat
vice separatnich (dil¢ich) hlaseni? Metodickd poznamka ke kompletaci zaznam( NOR (dr.
Novak, UP NOR MOU). K jednomu pacientovi (RC) se mGze sejit informace k nékolika (i 5 a7 6)
novotvar@im. Jak UZIS rozhodne, kolik jich viastné je? Dale: pacient bude operovan v jedné
nemocnici, chemoterapie probéhne v druhé a ozareni ve tfeti — budou tfi hlaseni ze tfi
rtznych nemocnic. Kdo je ptifadi k prislusnému novotvaru?
- Tyto situace budou fedeny primarné na urovni centralniho pracovisté NOR pii UZIS

CR. Sporné pfipady budou nasledné fedeny s pojmenovanymi odbornymi konzultanty

— zastupci PZS zpravidla pfi KOG, v jejichz kompetenci bude metodickd podpora,

koordinace a validace sbéru dat NOR za pfislusny region/oblast.

Problém: u fady poskytovatel (i velkych nemocnic) nejsou fadné nastaveny procesy
hlaseni a dani PZS spoléhaji pIné na to, Ze za né hlaseni provedou tizemni pracovisté.
HlaZeni neprobiha p¥imo — dani PZS pouze kompletuji zdznamy a rozesilaji na UP NOR dle
bydlisté pacienta.
- U velkych poskytovateld UZIS nabizi uspofaddni $koleni / seminafe a upozorni na
povinnosti hlaseni do NOR za poskytovatele dle nové metodiky — je tfeba tyto
skuteénosti a potfebu $koleni nahlasit - UZIS CR, Muzik, Dusek.

Problém: jak postupovat pfi neplnéni hlaseni NOR od PZS? V pripadé zjisténi neplnéni
povinnosti hlaseni do NOR ze strany PZS — napf. soukromého subjektu bude tento upozornén
na neplnéni povinnosti podle platné legislativy, a to véetné moznych nasledkd, které z této
situace vyplyvaji. Do budoucna je zvazovano napojeni hlaseni do NOR jako podminecné pro
Uhradu primarni zdravotni péce o nového onkologického pacienta.

Problém: jak dale pracovat s archivy na tzemnich pracovistich NOR? Na Uzemich
pracovistich NOR jsou casto dlouholeté archivy zaznam( novotvaru (az od roku 1975) —je
nutné ujasnit, jak s témito materialy naloZit podle platné legislativy soucasné i minulé.



- Ktéto problematice bude vypracovano (vyzadano) oficidlni stanovisko/vyjadreni ze
strany MZ CR — sekce legislativy a prava (naméstek JUDr. Radek Policar ve spolupréci
s UzSI CR)

o Problém: jak pracovat s kontrolnimi hlaSenimi NOR? Kontrolni hlaseni je nadale s okamZitou
platnosti zruseno a neni potiebné jeho sbér, vymdahani a kompletace ze strany souc¢asnych
Uzemnich pracovist NOR (dosavadni systém sbéru nevede ke kvalitnim datdm, zaznamy
nejsou reprezentativni).

- Toto hlaseni bude nahrazeno daty z NRHZS.

e Problém: jak se bude pracovat se sestavami LPZ. Sestavy LPZ pro UP NOR budou chodit i
nadale jako dfive pro potreby uzavirani zaznam( novotvaru zjisténych do roku 2018, které
zGstavaji v péc¢i UP NOR.

- Pro novotvary od roku 2019 déle nebudou LPZ pro pfedavani tdaji do NOR za PZS
relevantni a jejich napojeni na zaznamy NOR bude feSeno v ramci centralniho
pracoviité NOR pii UzIS CR. P¥ipadna kultivace vykazovéani umrtnich diagnéz v LPZ ve
vazbé na obsah NOR bude umozZnéna po technickém dofeseni propojeni obou zdroju
dat v novém prostredi registr( NZIS — a to vyhradné v souladu s platnou legislativou.

e Problém: bude mozné docerpat v roce 2019 staré tiskopisy pro hlasenky NOR - i kdyz se
bude vykazovat pouze modra ¢ast hlasenky? Ano - pro novotvary od roku 2019 bude po
prechodné obdobi akceptovano predavani idaja v listinné podobé na prvni modré ¢asti starsi
verze hlasenky platné do roku 2018.

e Setkani k metodice NOR by se mélo opakovat. Ano - seminaF k problematice nové metodiky
a organizace sbéru dat NOR se bude dle potteby opakovat, predbézny termin dalSiho setkani
byl stanoven na zac¢atek unora 2019.

Zapsal a kontrola zapisu:

Mgr. Zuzana Janovd, Mgr. Radka Kremerova, RNDr. Jan Mutzik, Ph.D., doc. RNDr. Ladislav Dusek, Ph.D.



