Webovy portdal NOR SR — vSeobecne dostupny
informacny servis o epidemiolégii nddorov v SR

Vznik projektu webového portalu NOR SR bol motivovany snahou spris-
tupnit reprezentativne Gdaje o epidemioldgii nadorov v SR Sirokému
spektru uzivatelov. S navrhom na vytvorenie webového portdlu NOR
SR prisla uz za¢iatkom r. 2005 Slovenska onkologicka spolo¢nost, ktora
vdaka sponzorom zabezpedila finan¢né pokrytie projektu a vybrala tech-
nického spracovatela udajov (IBA). Vznikom webového portalu NOR SR
sa volne spristupnili vSetky Standardné udaje o nadoroch registrovanych
v NOR SR, NCZI, ¢im sa zabezpecilo poskytovanie informdcii o vyskyte
a diagnostike tychto ochoreni pre odbornu a laickd verejnost v SR, ako
i v zahranici.

Informacné sluzby webového portalu NOR SR:

@ Aktuality: pravidelne aktualizované informacie o diani v oblasti hod-
notenia populacnych rizik a epidemiolégie nadorov.

® Interaktivne analyzy: volne dostupné softwérové ndastroje, kto-
ré umoziuju uzivatelom priamo skimat epidemiologické trendy
nadorov.

© Spravodajstvo: komentované vystupy a prezentacie pripravené
vyznamnymi odbornikmi (forma autorského informacného servisu).

Vsetky sluzby st volne pristupné.

‘www.nor-sk.org - NOR SR Analyza - Microsoft Internet Es

INCIDENCIA A MORTALITA - Easovy vivoj

wyner skupiny pavientov®
Pohlavie, vek Regién Obdobie
Stadium TNM Klasifikacia

Daisie analyzy pre zvolen diagndzu a skupinu pasientovt?

C* - ¥Setky zhubng nidory (CB-CI7F), muZi

Vivoi v Gase
400 |- Incidencia
[ Mortalita

ASRA)

Zoroj dat: NCZL SR

SEEELESEELELLSSESEESEEFSSS

EERE/ /M nar-sk.org

Darsie wistupy @
Zmenit diagnézu_ Nastavenie analyzy 2 Tabulka s datami Zobrazif report
& [ [ [ mtemet 7

Informacéné sluzby webového portalu NOR SR sa budu aj nadalej rozvijat,
okrem iného na zaklade pripomienok uZivatelov. Hlavnym ciefom je roz-
Sirit informaény servis do oblasti analyzy populaénych rizik v navaznosti
na dostupné udaje o Zivotnom prostredi v SR. Predkladana verzia webo-
vého portalu NOR SR spristupniuje vylucne Standardné epidemiologic-
ké udaje z NOR SR, NCZI, ktorych pouzitie podlieha autorskému zako-
nu. Udaje nie je mozné reprodukovat, kopirovat, upravovat, publikovat
a rozsirovat bez riadnej citacie zdroja udajov.
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Informacia o ochrane autorskjch prav:

Sethy (idaje a analjzy o vskyte zhubnych nadoray v Slovenske] republike, kioré
S uvedeng na tomto portall, SU chranené autorskym Zakonam a nie Je MoZne ich
reprocukovat, kopirovaf, upravovat, publikovat a rozirovat bez pisomneno
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Databdza NOR SR, NCZI umoziiuje aj analyzu udajov o diagnostike, liecbe
a prezivani registrovanych pripadov nadorov. Tieto analyzy sa pripravuju
pre komunikdciu v ramci odbornych spoloc¢nosti Slovenskej lekarskej
spolo¢nosti a budu prezentované formou vedeckych publikacii.

Webovy portdl NOR SR spristupriuje na zaklade systému SVOD (systém
vizualizacie onkologickych dat) v agregovanej forme Standardné udaje
z databdzy NOR SR o pripadoch nadorovych ochoreni registrovanych
od r. 1978 az po sudasnost. Analyzovany subor predstavuje takmer
500.000 pripadov (diagnostikovanych v r. 1978-2003) vsetkych nadorov
podliehajucich hlaseniu. Udaje je moiné analyzovat podla zakladnych
demografickych charakteristik a diagnostickych informacii, daju sa regio-
nalne a ¢asovo triedit. Systém je pripraveny na automaticku aktualizaciu
epidemiologickych udajov minimalne jedenkrat rocne, akonahle budu
Udaje validizované v NOR SR, NCZI.
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Zakladné informacie:

Hlavnym cielom projektu ,Narodny portal epidemioldgie zhubnych
nadorov v SR“ (dalej len ,webovy portal NOR SR“) je vyvoj informacného
systému, ktory podporuje vedecké analyzy z Udajov o ndadoroch
registrovanych v Narodnom onkologickom registri (NOR) SR Narodného
centra zdravotnickych informdcii (NCZI). Systém sa pripravil pre agregacie,
analyzy a prezentdcie epidemiologickych, klinickych a demografickych
udajov z NOR SR, NCZI, ktoré boli doteraz pravidelne publikované
v odbornych monografiach a vedeckych pracach. K vytvoreniu webového
portélu NOR SR viedla primarne snaha spristupnit tieto reprezentativne
a velmi cenné Udaje Sirokému spektru zaujemcov. Vychadza sa
z predpokladu, Ze Seobecné informacie o epidemioldgii nadorov
a s nimi suvisiaciml populaénymi rizikami by mali byt volhe dostupné
vsetkym obcanom SR. UzZivatel tak ziskava priamy a jedinec¢ny pristup ku
komplexnym informacidm z dostupnych zdrojov, ktoré moze vyuzit pre
svoje dalSie analyzy a interpretacie.

Webovy portal NORSR pracuje predovsetkym s epidemiologickymiddajmi
o pacientoch registrovanych na oddeleni Narodného onkologického
registra (NOR) SR, ktoré prevadzkuje Narodné centrum zdravotnickych
informacii (NCZI). K dispozicii su anonymizované validizované
epidemiologické Udaje z registra za obdobie rokov 1978 aZ po stuc¢asnost,
¢o je minimalne v eurépskom meradle unikadtne reprezentativny subor
(aktudlne ide o databazu obsahujucu takmer 500.000 zdznamov
v rokoch 1978-2003). NOR SR, NCZI sa teda ako sprdvca udajov cituje
vo vSetkych vystupoch portalu a je rovnako zastipeny medzi odbornymi
garantmi projektu. Epidemiologické trendy nemoZno spracovavat bez
relevantnych demografickych udajov o skimanej populacii. Tieto Udaje
pre projekt poskytol Statisticky urad Slovenskej republiky.

Webovy portal NOR SR vznikol v Uzkej spoluprici so Slovenskou
onkologickou spoloénostou a Slovenskou spoloénostou patolégov. Na
jeho priprave sa odborne podielali aj predseda Vedeckej rady MZ SR
a prezident Slovenskej spolo¢nosti patolégov, hlavny odbornik MZ SR pre
onkoldgiu, prezident Slovenskej onkologickej spolo¢nosti a dalsi.
Webovy portal vytvoril kolektiv autorov Masarykovej univerzity, Institut
biostatistiky a analyz.
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Legislativha povinnost hlasit vyskyt nadorov v SR

Webovy portal NOR SR obsahuje anonymizované udaje o vsetkych
nadoroch diagnostikovanych u obyvatelov Slovenskej republiky a regis-
trovanych v databdze NOR SR, NCZI. Povinnost hlasit vyskyt zhubného
nadoru je dana legislativne. Hlaseniu podliehaju vsetky zhubné nadory,
nadory ,,in situ“, nadory neistej biologickej povahy a nezhubné nado-
ry nervovej sustavy a endokrinnych Zliaz. Pocet nahldsenych pripadov
ochoreni sa v databaze NOR SR, NCZI pravidelne kontroluje a dopiia
z Listov o prehliadke mftveho, z Kontrolnych hlaseni zhubného nadoru
a porovnavanim z narodnej databazy hospitalizovanych pacientov v SR.
Na systém kontroly spravnosti hlaseni zhubnych nadorov slizi nezavisly
zber pozitivnych vysledkov mikroskopickych vysetreni z patologickych
a cytologickych oddeleni/laboratérii v SR. Chybajlce pripady ochoreni sa
dohlasuju formou Specidlneho pripisu. Nenahlasenie vyskytu zhubného
nadoru sa klasifikuje ako porusenie zdkona.
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Podmienky spasobu zberu a spracivania Udajov o pacientoch s onkologickym
ochorenim (diagnzry C00-DA8 poda MKCH-10) upresfiuje Zakon & 576/2004 Z
2.0 zdravotne] starostivostl.." a o zmene a doplneni nisktorych zakonav v zneni
jeho novely & 35002005 Z 7., Metndicky pokyn MZ SR 'Povinné hiasenie
- ZhubnYCh NAGOMOV v SR”, Uvereineny vo Vestniku MZ SR 2000 Clastka 10-12 a
> Leuislatfva Koncepeia zoravome] starostivasti MZ SR v odbore radiacn onkalagia, & 575-
» Eormulir Hia 7 15086/2006.  zmysle § 79 ods. (1) plsm. o) Zakona & 576/2004 Z.z 0

nédoroy Dositovateloch _ zdravoine]  starosivosti Je  Kazdy poskytovatel povinny
» Formulér Kontroing hidsenie spracavavat a predkladat Ministerstvu zdravomictva (MZ) SR tdaje v rozsanu

Zhubnjeh nddorow ustanovenom osobitnyin predpisom (§ 44, ods. 7, pism. c) Zakona £. 576r2004 Z
> Otazky ). MZ SR zriadilo za Gtelom zheru tychto Gdajov da Informacnej sustavy Naradné
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Webovy portal NOR SR spristupriuje uZivatelom Standardné Udaje z data-
bazy NOR SR, NCZI v agregovanej forme v podobe konecénych vysledkov
analyz a grafickych vystupov.

Webovy portal NOR SR je automatizovany

Softwér umoznuje automatickud analyzu aj uzivatelom bez matematické-
ho vzdelania, nakolko komunika¢né prostriedky su vytvorené jednodu-
chymi vybermi tém k analyze.

Webovy portal NOR SR je zrozumitelny a graficky orientovany nastroj
Webovy portal obsahuje samostatny graficky modul s viac ako 30-timi
typmi grafickych vystupov. VSetky analytické vystupy su priamo zvidi-
telnené graficky.

Webovy portal NOR SR je plnohodnotnym informaénym nastrojom
Systém ponuka uZivatefom vsetky datové vstupy potrebné k ucelenej
analyze populaénych rizik suvisiacich so vznikom nadorov. Ide teda o
epidemiologické dédta v agregovanej forme a demografické populacné
udaje.
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Pihlasit uFivatela

centrum zdravatnickych informacii (NCZ), kioré je prevéczkovatelam Narodnéno
ankalogickeho registra (NOR) SR

Povinnost' hiasit Zuony nador cestou regionainych Kinickych onkolagav (byvale

KO-4) mé podia Metodickeho pokynu MZ SR katdy diagnostikujic lekar
(teda najéastejiie ten, Kory obordi wysledok histologickéhofeytologickéno
vyetrenia. V' pripade mikroskopicky neverfiikovanych ale Kinicky ziavne
malignych nélezov hiasi ochorenie diagnostikujici lekar podia Metodickéno
pokyriu MZ SR)

Nedodrzanie povinnosti poskytovat daje do informacnych systémoy narodnych
zdravatnyen registrov sa Kiasfikuje ako porusenie zakona. 7a taketo porusenie
zékona méze byt Statutarny zastupca poskytovatela sankcionovany v Zmysle § 62
ods. (1) a ods. (2) Zakon & 578/2004 Z. z, pricom pokuty moino podia
zavamosti, miery zavinenia a povany Zistenyeh nedostatkov Uizt samostatne,
su¢asne s inau sankeiou a opatovne
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K dispozicii su tieto analytické nastroje:

INCIDENCIA A MORTALITA - Casovy vyvoj incidencie a mortality
zhubnych nadorov v SR.

CASOVE TRENDY - Zmeny vo vyvoji incidencie a mortality zhub-
nych nadorov v ¢ase (index rastu a medzirocné zmeny).

tov a zomretych (pacientov) na zhubné nadory.

REGIONALNE PREHLADY - Porovnanie incidencie a mortality
zhubnych nadorov v krajoch SR.

POROVNAVACIE ANALYZY - Casovy vyvoj epidemiologickych
parametrov v krajoch SR v porovnani s referenénymi hodnota-
mi.

VEK PACIENTOV - Vekova struktdra populdcie (Zijucich) pacien-
i

KLINICKE STADIA - Casovy vyvoj zasttpenia klinickych $tadii.

POROVNANIE SO ZAHRANICIM - Porovnanie epidemioldgie
zhubnych nadorov v SR a vo svete (zdroj: IARC - GLOBOCAN

2002).

SUHRNNA PREZENTACIA - Komplexné prezentacie zékladnych
analyz k jednotlivym diagnézam.

Webovy portal NOR SR vznikol s financénou podporou
spolocnosti:

ayer HealthCare
Bayer Schering Pharma

Roche Slovensko, s.r.o.
www.roche.sk

Bayer Schering Pharma — Schering Slovakia, s.r.o.
www.schering.sk

Novartis Slovakia, s. r. 0.

U) NOVARTIS .
www.novartis.sk

! Sanofi Aventis Pharma Slovakia, s. . 0.
sanofi aventis . .
T www.sanofi-aventis.sk

Amgen Switzerland AG Slovakia, 0. z. z. 0.
www.amgen.com

AMGEN



