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Priloha zapisu jednani Vyboru COS ze dne 21.11.2006
Informacni projekty Narodniho onkologického programu — zprava o stavu reSeni
Zpréavu podal doc. RNDr. Ladislav Dusek, Ph.D. /dusek@iba.muni.cz/

A. Stav vyvoje projektu SVOD — analyticky informacni systém
pro populacni data

e Projekt SVOD doplnil a zpracoval nova data NOR, za rok 2003 (www.svod.cz)
-> Vybor COS vzal na védomi

e Populaénim analyzam pro potieby ¢eské onkologie vySel maximalng vstric Cesky statisticky
ufad, a to poskytnutim podrobnych demografickych dat CR a dat z databaze zemielych
-> Vybor COS vyslovil podékovani, na CSU bude zaslan dékovny dopis

e Projekt SVOD zahajuje novou etapu ve formé poskytovani regionalnich zpravodajstvi
(realizovano formou na miru udélanych zprav pro KOC a regiony, zpravy budou sumarizovat
veskera dostupna populacni data). O distribuci nebo prezentaci téchto zprav budou rozhodovat
vedouci KOC. Komunikace s regiony probiha postupné, nejpozdéji v lednu 2007 budou tyto
zpravy ve verzi jedna pfedany v§em KOC.
> Vybor COS vzal na védomi

e Projekt SVOD ptevezme slovenska populacni data o epidemiologii nadorti a na jaie 2007 je
planovan start slovenského portalu SVOD. Tento projekt bude schvalovan a garantovan
vyhradné slovenskou stranou (spravci dat, Ministerstvo zdravotnictvi, slovenska odborna
spolecnost), nicméné¢ vyrazné posili informacni hodnotu obou registrti.

-> Vybor COS vzal na védomi

e Dostupnost kédu identifikujicich zdravotnické zatizeni v systému SVOD: soucasné feseni
neni funkéni (Zzadosti z center na UZIS), vede k chaosu a nejasnostem pfi praci s daty. Bylo
navrzeno pozadat UZIS jako spravce dat o jednorazovy a validovany export kodi
zdravotnickych zatizeni v databazi NOR. Tento export nebude nikdy zvetejnén a bude
poskytnut pouze analytickému tymu SVOD pod smluvnimi zarukami, které zaru¢i korektni
praci s kody:

- nedojde k vzajemnému srovnavani dat zdravotnickych zafizeni na jakékoli tirovni

- kody budou vzdy poskytovany jen vedoucim KOC a zdravotnickych zafizeni na jejich zadost,
zaroven pro n¢ ale bude takto zpfistupnéno i srovnani s celorepublikovymi daty

- v konec¢ném dusledku se usnadni pfistup onkologli k témto tdajiim, aniz by byla narusSena jiz
odsouhlasena pravidla

> Vybor COS schvalil tento zamér a piedseda vyboru bude tuto situaci fesit

e Dostupnost systému SVOD pro odbornou a laickou verejnost:
/zprava podana z diivodu dosud ne zcela jasné komunikace s uZivateli, Vybor COS schvalil/
1. Web portal SVOD je voln¢ dostupny na adrese www.svod.cz. Zde je mozno ziskat
piehled o viech epidemiologickych charakteristikdch vSech malignich diagnéz v CR za
obdobi 1997 — 2003, detailni diagnostickou charakteristiku nové hlaSenych zhoubnych
nadort, stratifikaci epidemiologickych dat dle regionii CR a dle zékladnich charakteristik
pacienta a nemoci.
= Uzivatel muze diskutovat s odbornymi spravci portalu, mize zadavat i autorské navrhy na
vylepseni vystupl nebo navrhovat vystupy nové. Systém je z tohoto pohledu zcela otevieny.
= Web portal bude dale aktualizovan tak, jak budou k dispozici nova popula¢ni data.
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Lokalni analyticky systém SVOD obsahuje v epidemiologické ¢asti stejné analyzy a

nastroje jako web portal SVOD, pridanou hodnotou zde tedy je moznost pracovat i

s klinickymi zdznamy NOR. Lokalni instalace SVOD nema smysl. pokud je zamétena

pouze na analyzu epidemiologickych dat — tato jsou pIn¢ dostupné na portalu

www.svod.cz. Lokalni software neni voln¢ distribuovan a je k dispozici pouze odborné

vefejnosti:

= Uzivatel musi zazadat o poskytnuti akademické licence k uzivani software SVOD. Zadost je
mozné sméfovat bud’ na adresu hlavniho koordinatora projektu (dusek@iba.muni.cz) nebo se
prihlasit pfes webové stranky www.svod.cz (sekce “software SVOD”). Zadost musi obsahovat
stru¢né zdtivodnéni jaka data a k jakému ucelu budou analyzovana.

= Po podpisu licen¢ni smlouvy s Masarykovou univerzitou, kde se uzivatel zavaze k respektovani
autorskych prav a odsouhlasi pfedepsany rezim prace s daty, bude uzivateli pfipravena kopie SW
SVOD i s pozadovanym exportem ¢asti anonymizované databaze NOR. Seznam licen¢nich
smluv i se zdGivodnénim jejich poskytnuti schvaluje odborna rada projektu SVOD, ve které je
zapojeno vice nez 20 prednich onkologli a odbornikl na popula¢ni analyzy. Doba trvani licen¢ni
smlouvy mize byt upravena podle konkrétnich pozadavki a projekti. Takto se SW SVOD stava
dostupnym i pro vyzkumné projekty.

= Licence na uzivani SW a rovnéz i pozadovana data a vystupy jsou poskytovany zdarma, uZzivatel
hradi pouze bézny manipulacni poplatek Masarykove univerzite.

= Touto formou mohou byt zptistupnéna jakékoli data NOR kromé:
- osobnich udaji pacientti (nejsou v systému SVOD zahrnuty)
- data a kody identifikujici zdravotnicka zaiizeni CR — neni tedy zpfistupnéna srovnavaci

analyza konkrétnich zdravotnickych zafizeni;

- data o preziti pacientd ve vazbé na konkrétni zdravotnicka zatizeni

3. Zpravodajstvi systému SVOD je vyvijeno pfedevsim pro vedouci a odborné garanty
komplexnich onkologickych center CR. Podle jejich rozhodnuti budou vybrané kapitoly
zvefejnény na portalu www.svod.cz. Uzivatelé systému SVOD mohou nicméné podavat
podnéty a pozadavky ke zpracovani uritych populacnich vystupti:
= Specifikovany podnét nebo namét na jednani lze podat bud’ pfimo na adresu hlavniho
koordinatora projektu (dusek@iba.muni.cz) nebo pies webovy portal SVOD (www.svod.cz)

= Prednost ve zpracovani dat maji pozadavky komplexnich onkologickych center a obecné
pozadavky ¢lenti Ceské onkologické spole¢nosti JEP. V ptipadé kumulace velkého mnoZstvi
pozadavkut rozhoduje o poradi a prioritach hlavni koordinator projektu po porade¢ s odbornou
radou projektu SVOD.

» Touto formou lze pozadovat i zpracovani populacnich dat o celkovém pieziti pacienttl, vzdy vSak
pouze pro danou jednotku (region, zdravotnické zatizeni) ve srovnani s populacni referenci.
Vzédjemna srovnani konkrétnich zdravotnickych zafizeni nejsou mozna.

= Zvlastni pozornost je vénovana analyzam pozadovanym vedenim zdravotnickych zatizeni a
odbornymi zdravotnickymi pracovniky statni spravy (krajské urady, ministerstvo, apod.).

B. Vyvoj komunika¢niho a prezentacniho portalu NOP On-line

e Byla podana zprava o vyvoji této platformy, na portalu jsou jiz uvedeny standardizované
prezentace vsech KOC a nékolik KOC i vytvari své regionalni detailni prezentace. Zvetejnéni
portalu ale brzdi pomalu probihajici autorizace udaji ze strany nekterych KOC.

-> Vybor COS vzal na védomi a z4da KOC, ktera dosud neautorizovala své prezentace, aby
tak probéhlo do konce roku 2006, od ledna 2007 by portal mél byt komunikovan v médiich.
- prezentace a Udaje na portalu bude mozné dale dopliovat, aktualizovat a rozvijet, portal ma
zajisténou odbornou spravu
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C.Vyvoj standardu pro elektronickou dokumentaci onkologického
pacienta

e Parametricky standard pro elektronickou dokumentaci pacienta byl vyvijen na zaklade
oficialni podpory Ministerstva zdravotnictvi v letech 2002 — 2003 (Narodni program kvality
1écebné péce) a s podporou vnitinich projektt Lékarské fakulty MU v Brné. Parametrické
standardy byly publikovany v supplementu Klinické onkologie vydaném v roce 2004.
Spoluautory standardu je fada vyznamnych onkologii CR. Tento standard je tedy neprodejny,
voln¢ dostupny a Ize s nim pracovat jako s jakymkoli jiz zvefejnénym autorskym dilem.

e Jedinou cestou jak standardizovanou parametrickou dokumentaci implementovat v provozu
nemocnic je zafidit vélenéni do nemocnic¢nich informacnich systémi a jejich moduld. Z tohoto
divodu je parametricky navrh volné dostupny i dodavatelim NIS a tito mohou takovy vyvoj
voln¢ realizovat. K této spolupraci se dosud ptihlasila pouze spole¢nost STAPRO.

e Vlastni implementace je vzdy véci dohody mezi dodavatelem NIS a danou nemocnici, do
téchto vztaht autofi dokumentace jiz nijak nevstupuji a vstupovat ani nemohou
-> Vybor COS vzal na védomi, dosavadni vyvoj v této véci schvélen

e Pro tymy, které chtéji nad elektronickou dokumentaci realizovat vlastni vyvoj nebo projekty,
ale nemaji (dosud) adekvatni podporu v NIS, byla vyvinuta verze dostupna formou
anonymizovaného registru on-line. Demo této verze je dostupné na adrese portalu
https://trials.cba.muni.cz/hta (login: HTA; heslo: HTATEST). Vyzkumné projekty realizované
nad touto platformou ov§em nemohou nahradit zadavani parametrickych dat ptimo v provozu
nemocnic.

e KOC ijednotlivé vyzkumné tymy se mohou pfihlésit k iniciaci vyzkumnych projekti /
registru startujicich nad elektronickou dokumentaci pacienta na adrese koordinatora projektu
dusek@iba.muni.cz

e Pro takto iniciované projekty je na portalu NOP On-line pfipravovano spusténi samostatné
sekce prezentujici vyznamné registracni a vyzkumné projekty NOP — o vyvoji této platformy
bude Ceské onkologicka spoleénost informovana ke konci roku 2006.

> Vybor COS vzal na védomi, dosavadni postup a planovany vyvoj schvalen
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