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SOUCASNY STAV SBERU DAT NOR



Soucasny stav sberu dat NOR |I.

Udaje jsou do databdze NOR nyni zaddvany prostfednictvim sité
tzemnich pracovist NOR (UP NOR), ktera zajistuji kompletaci dat
NOR od zalozeni registru v roce 1976.

Rozsah, zplUsob a organizace predavani udaji do NOR vychazi z
potreb a nastaveni organizace onkologické péce ze 70. a 80. let
minulého stoleti a je bez potrebného legislativniho ukotveni.

Sbér dat je zalozen na uzemnim principu podle mista trvalého
bydliste, nikoliv podle mista |éCby pacienta.

Jsou sledovany a predavany udaje, které jsou na zakladé jiz
provedenych legislativnich zmén dostupné v Narodnim
zdravotnickém informacnim systému (data pojiStoven v NRHZS,
data z Listu o prohlidce zemrelého).



Soucasny stav sberu dat NOR II.

« Udaje jsou od poskytovatell zdravotnich sluZzeb pfedavany na
Uzemni pracoviété NOR (UP NOR) vyhradné v listinné podobé
(nejen samotna hlaseni novotvaru, ale i dcasti zdravotnické
dokumentace jako je vysledek vySetfeni patologem/cytologem,
propoustéci zprava, operacni protokol a pod.), coz s sebou nese
rostouci administrativni zatéz poskytovatelll zdravotnich sluzeb a
rostouci naroky na persondlni a technické zajisténi ¢innosti UP
NOR.

 Soucasny stav dlouhodobé vede ke zpozdovani dostupnosti
potrebnych aktualnich udaju o epidemiologii novotvarl, nejsou
dodrzovany legislativné dané terminy pro predavani udaju do
NOR. Predpoklada se také snizovani urovné uplnosti hlaseni do
NOR (,,podhlasenost”).



Uzemni organizace hlaseni do NOR CR
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Regionalni pracovisté NOR:

Praha 1,2,3,4,10 - Thomayerova nemochnice Liberecky kraj - Krajska nemocnice Liberec

Praha 5,6 - FN Motol Kralovéhradecky kraj - FN Hradec Kralové

Praha 7,8,9 - Nemocnice Na Bulovce Pardubicky kraj - Nemocnice Pardubického kraje, a.s.
Stiedocesky kraj - VSeobecna fakultni nemocnice Kraj Vysoé€ina - Nemocnice Jihlava

Jihoéesky kraj - Nemocnice Ceské Budgjovice a.s. Jihomoravsky kraj - Masaryk(v onkologicky ustav
Plzensky + Karlovarsky kraj - FN Plzen Olomoucky kraj - FN Olomouc

Ustecky kraj - Masarykova nemocnice Usti nad Labem, Zlinsky kraj - Krajska nemocnice T. Bati, a. s.

Krajska zdravotni, a.s. Moravskoslezsky kraj - FN Ostrava



Kdo a jak nyni predava udaje do NOR

Hlaseni podava na formulafri , Incidence a |éCba
zhoubného novotvaru“ poskytovatel zdravotnich
sluzeb, ktery

* diagnostikoval novotvar (1. cast)

 jezodpovédny za lécbu novotvaru (2. ¢ast)
Viz platna legislativa:

Zakon ¢. 372/2011 Sh., o zdravotnich sluzbdch

Vyhlaska ¢. 373/2016 Sb., o predavani udajii do NZIS

Formulare se predavaji na prislusné izemni (okresni)
pracovisté NOR podle mista bydlisté pacienta

Pfeddvdni udajii na UP NOR nemd oporu v legislativé, probihd
»setrvacnosti” na zakladé historického nastaveni organizace
sbéru dat NOR!

Uzemni pracovité NOR zajisti kompletaci, validaci a
Centralni vloZzeni zaznamu do centralni databaze NOR

databaze .
NOR Povinnost elektronického predavani hlaseni novotvaru pini UP

NOR zpravidla za jiné poskytovatele, a to u vSech novotvart, které
nebyly léceny nebo diagnostikovdny u poskytovatele, v jehoz
zafizeni ptisobi UP NOR.




Soucasny formular hlaseni incidence novotvaru do databaze NOR

Udaje o pacientovi a diagnéze
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Vychodiska pro zménu organizace sbéru dat NOR

Soucasna organizace a zpusob sbéru dat NOR je neudrzitelny a je nutna jeho
zasadni transformace a uvedeni do souladu s platnou legislativou.

Tento nezbytny zasah do organizace sbéru dat NOR vSak nesmi zasadne
ovlivnit jeho soucasnou kvalitu a uplnost.

Je nezbytné zavést predavani Udaji do NOR elektronickou cestou primo z
informacnich systému poskytovatelli zdravotnich sluZzeb vcetné laboratofi
oboru patologie a cytologie, které se zasadnim zplUsobem podili na stanoveni
Ci potvrzeni diagndzy novotvaru. Z této skutecCnosti také wvyplyva jejich
legislativni povinnost predavat udaje do NOR.

Pro prechod na novou organizaci sbéru dat NOR bude nezbytné prechodné
obdobi, po které bude nezbytny soubéh plivodniho a nového zplisobu
organizace sbéru dat NOR.

Béhem transformacniho obdobi pfechodu na novou metodiku NOR budou
plvodni Uzemni pracovisté NOR nadale kompletovat a zadavat udaje za
nahlasené novotvary diagnostikované v letech 2017 a 2018, a to podle ptvodni
metodiky.



Transformace sbéeru dat NOR

Nova koncepce sbéru dat NOR je popsana v nové metodice NOR vydané k
17. 8. 2018, ktera bude platna pro novotvary diagnostikované od 1. 1. 2019.

Je nezbytné provést zasadni organizaCni zmeény jak na strané spravce dat NOR
(UzIS CR), tak na strané poskytovateld zdravotnich sluzeb, ktefi maji legislativni
povinnost udaje do NOR predavat.

Vysledkem transformace bude plné elektronické predavani udaja
poskytovateli do NOR.

Transformacni obdobi pro poskytovatele zdravotnich sluzeb potrva minimalné
béhem roku 2019, pIné elektronické predavani se predpoklada od roku 2020.

Béhem transformacniho obdobi prechodu na novou metodiku NOR budou
dosavadni uzemni pracovisté NOR zadavat udaje za novotvary diagnostikované
v letech 2017 a 2018 stejnym zpGsobem, jako doposud. Udaje budou zadavany
podle plvodni metodiky NOR v soucasné verzi aplikace NOR.
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Nova metodika sbéru dat Narodniho onkologického registru (NOR)

Nova metodika je vydana k 17. 8. 2018 a bude v platnosti od 1. 1. 2019

Hlavni zmény v metodice sbéru dat NOR:

Redukce udajl poZzadovanych od PZS na zakladni a presné informace o diagndze novotvaru
-> nové redukované hlaseni novotvaru pro PZS — pouze diagnosticka ¢ast
-> NOVE hlaseni novotvaru zjisténého pracovistém oboru patologie nebo cytologie — standardni
zprava o vysledku vySetreni a parametricky zaznam vysledku
-> flexibilita rozsahu sledovanych udaji — specifické klinické Gdaje pro vybrané skupiny novotvaru
(napf. novotvary détského véku)

Kompletace a validace tdaji v NOR s vyuzitim dostupnych dat v rdmci NZIS
* NRHZS — data pojistoven o poskytnuté a hrazené lécebné péci
* LPZ—dmrti pacientt a pficiny umrti

Pfechod na plné elektronické predavani udaji do NOR
» datovou davkou z IS poskytovatele prostfednictvim datového rozhrani nebo webovym
formularem v aplikaci NOR v prostredi registri NZIS
* pracovisté patologie/cytologie zasila pouze datovou davkou z IS poskytovatele pres datové
rozhrani

Zfizeni centralniho pracovisté NOR pfi UZIS CR,
ukotveni postaveni regionalnich pracovist (RP) NOR pfi KOC v pfimé vazbé na Organizaci a
hodnoceni kvality onkologické pé&e v CR (viz véstnik MZ CR &. 13/2017).



Formular hlaseni ,,Incidence novotvaru”“ do databaze NOR
pro poskytovatele zdravotnich sluzeb — klinicka pracovisté

verze 2018/01

Narodni onkologicky registr, UZIS CR, http://www.uzis.cz/registry-nzis/nor

Incidence novotvaru

Vypliite silné oramovanou ¢ast  povinné udaje L |

*) Ize zaskrinout vice moznosti Poradi novotvaru D Evid. ¢. novotvaru | L
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[T, ]
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1024 [_] jiny orgén
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kéd
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Rozsah onemocnéni 1 O lokalizované 2 O pokrogilé 9 (O neznéamo

Jméno a podpis hlasiciho Iékare

LT ]

Identifikace hlasiciho zdravotnického pracovisté
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| L L]
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Razitko zdravot. pracovisté

Pracovisté hlasici novotvar *)
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Navrh hlaseni novotvaru zjisténého pracovistém poskytovatele zdravotnich sluzeb
oboru patologie nebo cytologie

I. ZPRAVA Z VYSETRENi PATOLOGEM povinné udaje
(standardni vysledek vysetfeni / zprava pro |ékare)

Pacient

* Jméno, pfijmeni [text]

* Rodné ¢islo [kéd]

Pracovisté patologie / cytologie

+ Identifikace zdravotnického pracovisté [IC, PCZ, PCDP, odd.]
* Jméno lékare [text]

Pracovisté zadatele

* Identifikace zdravotnického pracovisté [text]

Vysetieni

e Datum odbéru [datum]

e Datum vysetfeni [datum]

* Hlavni diagndza [kéd MKN10]

* Nadlez [volny text s formatovanim]

i povinné Udaje
Il. VYSLEDEK PRO NOR
(parametrické Udaje pro NOR, kdduje je pracovisté patologie / cytologie)
* Diagnéza novotvaru [kéd MKN10]*
* Histologie / cytologie [vybér]
* Morfologie [XXXX/XX kéd MKN-0O-3 + grade]
* Topografie [CXXX kéd MKN-0O-3]
* pT [kdd dle TNM]
* pN [kod dle TNM]
* pocet vysetrenych uzlin [Cislo]
* pocet pozitivnich uzlin [¢islo]
* pM [kdd dle TNM]
» Rezidudlni nador [RX/RO/R1/R2 dle TNM]
* prekancerdza hrdla délozniho** [LG Iéze (CIN 1) / HG léze (CIN 2, CIN 3)]

HIaSeni novotvaru zjisténého pracovistém oboru
patologie nebo cytologie bude predavano pouze
elektronicky jako jeden zdznam, ¢ast I. a Il. nelze
predat oddélené. PoZadované tdaje budou
generovany z informacnich systému laboratofi
patologie / cytologie a budou predavany datovou
davkou pres standardizované rozhrani.

Cést I. obsahuje, kromé jinych Gdaj(, standardni
textovou zpravu o vysledku vySetreni patologem /
cytologem pro oSettujiciho lékare.

Cést Il. obsahuje parametricky zaznam vysledku
vysSetfeni a je kddovan patologem / cytologem.

Na ¢ast Il. budou pfi pfijeti datové davky pro NOR
aplikovany kontrolni vazby diagnéza — topografie —
morfologie — TNM pouzivané ve formulafi ,Incidence
novotvaru®, ktery predava osSettujici lékar.
Jednotlivé prvky tohoto hlaseni jsou jiz definovany v
Datovém standardu MZ CR (DASTA verze DS4) a
mohou byt vyuzivany dodavateli informacnich
systém pfi jejich vyvoiji.

Tento zdznam je mozné pouzit nejen pro predavani
udajti do NOR, ale také pro vyménu informaci mezi
poskytovateli, parametricka cast Il. miaze byt dle
potieb rozsifena o dalsi udaje o diagnostickém
vysledku (nadorové markery a pod.).

*Hlasené diagndzy: zhoubné novotvary (C00-C97), novotvary in situ (DO0-D09), novotvary nejistého nebo neznamého chovani (D37-D48), nezhoubné /
benigni novotvary — jen pfipustné kombinace k morfologiim 8683/0 — gangliocyticky paragangliom a 8936/0 — gastrointestinalni stromalni tumor,
benigni (D10.5-D13.3, D13.5-D13.6, D13.9-D15.9, D20.0-D21.9, D28.2-D28.7, D29.1-D29.2, D30.0-D30.4, D30.9, D32.0-D35.9, D36.7),

a dale: D12 - nezhoubny novotvar tlustého stfeva, konec¢niku, fitniho kanalu a fiti, N87 - dysplazie hrdla déloZniho

** U prekancerdz v topografii C53 — cervix uteri se uvede stupen (LG nebo HG)



Mezinarodni klasifika€ni systémy pouzivané pfi hlaseni novotvarti do NOR

Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN)
e zakladni popis diagndzy nadorového onemocnéni
e Mezinarodni klasifikace nemoci 10. revize, aktualizace z roku 2014 (MKN10)

Mezinarodni klasifikace nemoci pro onkologii (MKN-O)

e podrobny popis topografie nddoru, morfologie nadoru (na zdkladé histologického nebo cytologického
vySetreni), biologického chovani nddoru a stupné diferenciace nadoru (grading)

e umoznuje detailni identifikaci vSech diagnz nadorovych onemocnéni

e MKN-O 3. vydani, aktualizace z roku 2011 (MKN-O-3)

TNM klasifikace zhoubnych nadoru

e popisuje anatomicky rozsah primarniho nadoru pomoci téchto slozek:
e T-rozsah primarniho nadoru,
e N - nepfitomnost i pfitomnost a rozsah metastaz v regionalnich miznich uzlinach,
e M - nepritomnost i prfitomnost vzdalenych metastaz

e stadium onemocnéni je odvozeno na zakladé klinického a pooperacniho T, N a M

e TNM klasifikace 8. vydani, rok vydani 2016, cesky preklad z roku 2017 (TNMS8)

e v datech NOR az pro novotvary diagnostikované od roku 2019 dale




Struktura zaznamu v databazi NOR

Databaze NOR (NzIS, UzIs €R)
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)
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_______________________ .
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Q nebude k dispozici u vSech novotvaru

] Udaje predavané
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dostupnych zdroju
NZIS

< - nezavisld validace
y Uplnosti obsahu NOR

Zakladni zaznam NOR:

Vysledny zaznam novotvaru

hlaseni do NOR — formular ,,Incidence novotvaru“ [E, L]

vysledek / zprava z vysetreni patologem / cytologem [E, L]

vykazana lécba novotvaru hrazena zdravotnimi pojistovnami (NRHZS) [E]
Udaje o Umrti z LPZ — datum, pficiny, misto (IS ZEM) [E]

Doplnujici specifické klinické udaje [E]
nadorové markery, specifické diagnostické klasifikacni a rizikové udaje, vysledky klinickych a laboratornich
vysSetreni, 1éCebné rezimy a protokoly, vysledky IéCby, sledovani stavu pacient(l atp. u vybranych specifickych

skupin novotvaru:

novotvary u déti
vybrané novotvary mizni, krvetvorné a pribuzné tkané
vybrané solidni novotvary — napt. vzacnd onemocnéni

[E] = pfedani elektronicky pres
definované datové rozhrani nebo
zadanim do formulare v JTP

[L] = pfedani v listinné podobé
po prechodné obdobi




Schéma organizace sbéru dat NOR

é s s o )
. N\ Regionalni pracovité NOR pfi KOC Elektronické predavani udaji do NOR
Region (RP NOR) od PZS poskytujicich pééi o novotvar:
* metodicka podpora a koordinace sbéru datova dévka hligeni do NOR
* dat NOR na regiondlni Urovni podle mista _ . . .
P . » datova davka vysledkl z cyt./pat.
; |éCebné péce o pacienta \_ J
= am!ovulantm - * kooperace s PZS, ktefi ve spadové oblasti - ™~
pece KOC predavaji ddaje do NOR Metodicka kooperace a koordinace
< - mezi RP NOR pfi KOCa PZS v
PZS ?bqru daném regionu
p:;&ﬂ,%?e/ < -+ mezi RP NOR pfi K(?C a Eentrélnim
\_ \_ pracovistém NOR UZIS CR )
Databaze NOR (NzIS, UzIS CR) \
/7 \\
,/ Zakladni zaznam NOR

Zaznam

novotvaru h

* nebude k dispozici

Kontrola, validace a kompletace zdznam(

novotvar( na centralni Grovni s vyuZitim dat NZIS, \_ u viech novotvard Y,
koordinace sbéru dat NOR, centralni metodickd a k\ J/
technicka podpora pfi sbéru dat NOR.

Za konecnou kompletaci zdznamu novotvar( zodpovida centralni pracovisté NOR, pfi kompletaci zaznam kooperuje s RP NOR pfi KOC
a pripadné pfimo s poskytovateli zdravotnich sluzeb, ktefi predali idaje do NOR.



Role pro predavani udaju do NOR

Oznamovatel poskytovatele zdravotnich sluzeb

* povéreny technicky pracovnik

* zajistuje technické predani datové davky do NOR

Odbornik poskytovatele zdravotnich sluzeb

* odborny pracovnik poskytovatele (Iékar nebo vyskoleny pracovnik)
zajistujici kompletnost a validitu preddvanych zaznamua NOR

e spolupracuje pri predavani udaju za poskytovatele

* ma moznost editace predanych zaznamu v aplikaci NOR

Role centralniho pracovisté NOR (UzIS CR)

* kompletace a sprava vyslednych zdznamu novotvard

* zodpovédnost za zaznamy v NOR

« zaméstnanci UZIS CR a odborni konzultanti — zastupci poskytovatel(



Postup prechodu na novou metodiku sbéru dat Narodniho onkologického
registru (NOR)

Poskytovatelé zdravotnich sluzeb — klinicka pracovisté

* CIL: Pfedavani hladeni datovou davkou generovanou z NIS/LIS
e B2B zaslani webovou sluzbou automaticky
e davku lze vlozit manualné povérenou osobou za PZS
* mozné primé zadavani nebo opravy ve formulafi v aplikaci NOR

* Minimalni a kompletni uroven kontrol, zasilani chybovych zprav, opravy o doplhovani
zdznamd.

* Docasné predavani tdaja v listinné podobé, udaje budou zasilany na centralni
pracovi$té NOR (UzIS CR, Palackého nam. 4, P.O.BOX 60, 128 01 Praha 2) —do 31. 12.
20197

* Prechod na elektronické predavani dat:

* Udaje je mozné predavat datovou davkou pres datové rozhrani po Upravé
informacniho systému na strané poskytovatele

e testovaci prostiedi od 01/2019, prijem davek od 03/2019

* Udaje je moZné zadavat pfimo do formulaia v aplikaci NOR v prostiedi registr(
rezortu ministerstva zdravotnictvi po ziskani pristupu zodpovédné osoby za
poskytovatele (vice na http://www.uzis.cz/registry-nzis-vstup)

e kdispoziciod 1. 1. 2019



http://www.uzis.cz/registry-nzis-vstup

Postup prechodu na novou metodiku sbéru dat Narodniho onkologického
registru (NOR)

Poskytovatelé zdravotnich sluzeb — pracovisté oboru patologie nebo cytologie

* CiL: Pfedavani vysledkd datovou davkou generovanou z NIS/LIS
e davku lze vlozZit manualné povérenou osobou za PZS
e B2B zaslani webovou sluzbou automaticky

*  Minimum kontrol, neocekava se zasilani oprav

Co bude predavano?
» Zaklad je bézna textova laboratorni zprava
* soucast DASTA 4 jiz nyni (blok ku/ku_z), neni vazana jen na NOR
* parametricky patologicky subblok
e definovano v DASTA 4 (blok ku_z_pat_n)
e shodné Ciselniky (MKN10, MKN-O-3, TNM) jako v klinickém hlaseni NOR
* vyuzitelné nejen pro predavani do NOR, strojoveé zpracovatelné udaje

Harmonogram
. Rozhrani je jiz vyvéseno v DASTA4
*  Testovaci prostredi od 2/2019, ocekavany prijem ostrych davek
«  Textové zpravy v listinné podobé na CP NOR (UZIS CR, Palackého nam. 4, P. O.
BOX 60, 128 01 Praha 2) — od 1/2019 béhem prechodného obdobi
*  Textové zpravy davkou — mozno od 3/2019
Parametrické zpravy — postupné zavadéni (do konce roku 2019??7?)




Postup prechodu na novou metodika sbéru dat Narodniho onkologického
registru (NOR)

Dodavatel aplikace NOR ve spolupraci s UZIS CR

* v JTP budou pripraveny k validaci a testovani tyto ¢asti nového systému:

* novy formular NOR ,,Incidence novotvaru” v€etné datového rozhrani pro
prijem xml davky a validace obsahu zaznami

* noveé rozhrani pro prijem xml davky hlaseni novotvaru zjisténého
pracovistém oboru patologie nebo cytologie

* Nasledné bude provedeno
e testovani a finalizace pro uvolnéni do produkéniho (,,ostrého”) prostredi

e Uprava metodickych materialu do finalni podoby (uzivatelska prirucka,
definice rozhrani a souvisejicich nastaveni, definice uzivatelskych roli atd.)



Harmonogram prechodu na novy zpusob organizace sbéru dat NOR

vydani nové metodiky NOR, nova organizace sbéru dat NOR

k 17. 8. 2018

od 1. 1. 2019

P
zahajeni predavani udaju v elektronické podobé
nova hlasenka a rozhrani

PIné elektronicky shér dat

Rok

2016

2017

2018

PZS

Pfedavani Gdajh v listinné podobé na UP NOR podle

ptivodni metodiky

Hlaseni v listinné
podobé podle
puvodni
metodiky na UP
NOR, pfiprava na
implementaci
nové metodiky
NOR.

Nova metodi
obdobi, mo
udajai v listi
centralni pr
pfechod na
predav

Zpozdéni [ 2016 (2,5 r)

(trvani)
uzavirani
statistického
roku

UP/RP
NOR

vzis
CR

[ 2017 (2=2,51)

[ 2018 (2 1)

2019 (1,5-2r)

Pfechodné obdobi, Kapacitné
zajisténa UP NOR prebiraji
hlaseni v listinné podobé od
PZS a pofizuji zaznamy NOR za
roky 2017-2018. Kapacitné
nezajisténa UP NOR ukonéuiji
cinnost a predavajizaznamy
na centralni pracovisté NOR.
Pfiprava transformace
organizace shéru dat.

Zpracov
zaznamu v
podobé pf
nové metodi
roku 2017 a

Pfebirani hlaseni v listinné
podobé od kapacitné
nezajisténych UP NOR,
pofizovani zaznam{ NOR na
centralnim pracovisti (roky
2017-2018). Koordinace
transformace shéru dat NOR
podle nové metodiky.

zaznamtu od
met
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