Pomen klinicnih registrov
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KLINIENA MEDICINA
O Diagnoza: anamneza,
Klinidni pregled in
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O Diagnoza - ocens
bremena bolezr x
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U INSTITUTE OF UNCOLOGY
LJUBLJANA

ONKOLOSKI INSTITUT DEJAVNOSTI

> Domov > Dejavnosti > Epidemiologia in register raka

Bty it EPIDEMIOLOGIJA IN REGISTER RAKA

v Epldemiologija In register raka
> Epidemiologija

» Register raka Republike Slovenije in
drugl registri

> Dr2avni program ZORA
> Register in klicni center DORA
> Raziskave

» Raziskovaina in zobraZevaina
ﬂefa Vl)OS-l

» Upravne cejavnost

» Smemice in kliniine poti
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...poseben informacijski
sistem, ki je namenjen
=1 zbiranju, obdelavi,

> shranjevanju in analizi
podatkov o bolnikih z
rakom.
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Timeline of Cancer Registration in Europe
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Drzava (regija) Leto ustanovitve Prijavljanje
Nemcija (Hamburg) 1929 prostovoljno
ZDA (New York) 1940 obvezno
ZDA (Connecticut) 1941 (1935) obvezno (od 1971)
Danska 1942 obvezno (od 1987)
Kanada (Saskatchewan) 1944 obvezno
Anglija (JZ regija) 1945 prostovoljno
Anglija (Liverpool) 1948 prostovoljno
Nova Zelandija 1948 obvezno
Kanada (Manitoba) 1950 obvezno
SLOVENIJA 1950 obvezno
Madzarska (3 regije ) 1952 obvezno
Norveska 1952 obvezno
Finska 1953 obvezno (od 1961)

Islandija 1954 prostovoljno
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ENOTNI STANDARDI IN PRIPOROCILA
Svetovna raven: International Association of Cancer Registries (IACR)
Evropska raven: European Network of Cancer Registries (ENCR)

LD HEALTH ORGANIZATION
@ & o
INTERNATIONAL AGENCY FOR RESEARCH ON CANCER
AND Ll AEALALENOICF  cURDeEAY
~INTERNATIONAL ASSOCIATION OF CANCER REGISTRIES OPVLNN N B BEUREE R

~ Cancer Registration:
~ Principles and Methods

Edited by
O.M. Jensen, D.M. Parkin, R. MacLennan, C.S. Muir and R.G. Skeet

THE ENCR RECOIMNENDATIONS
el

TARC Scientific Publications No. 95

International Agency for Research on Cancer
Lyon, France
1991
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REGISTER RAKA REPUBLIKE SLOVENLE

Register raka Republike Slovenije je bil ustanovljen leta 1950 kot posebna sluzba za zbiranje in
obdelavo podatkov o incidenci raka in prezivetju bolnikov z rakom.

Prijavljanje raka je Zze od ustanovitve obvezno in predpisano z zakonom. (Ur. I. SRS, st. 10/50, st.
29/50, st. 14/65, st. 1/80, st. 45/82, st. 42/85; Ur. I. RS, st. 9/92, st. 65/00, st. 31/18).

Javno-
zdravstveni

zavodi -
PRIJAVNICE

Drzavne
zdravstvene
podatkovne
zbirke:

Register
umrlih

Bolnidnicni
register
OIL, Golnik

Upravni

registri:
CRP
GURS o VLV VFN: T VO
Presejalni Klinicne in
programi: REGISTER populacijske
ZORA i
sviT RAKA RS okt

DORA
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AKTIVNA REGISTRACIJA

DPOR 2017-2021: specificni cilji in ukrepi za

podrocje spremljanja bremena raka 120078 "
(’ﬂoo t1,rz o|;ol§ica

Golnik,

Jesenice, oo
1. cilj: Do konca leta 2019 bo v Registru raka Kranj > § o0
Republike  Slovenije  vzpostavljena  aktivna A, e u

t KODER: nova zaposlitev

registracija raka oziroma sistem zbiranja _/f@@'ﬁ*
6500 L stacionarno

podatkov, ki omogoca pripravo sprotnih, popolnih 500 4, Lowes™

KODER: obstojet v RRRS

KODER: obstojet v BR OIL

ﬂ Potreba po mobilnosti koderja

,ﬁ;
g
@ Sedez na OIL

NG; | /2
in kakovostnih kazalnikov o bremenu raka v drzavi v 'ﬁ |\

(z zamikom 1 leto).
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Namen registra je dolocen v Zakonu o

zbirkah podatkov s podrocja zdravstva in

zdravstvenega varstva (ZZPPZ) pod

zaporedno stevilko NIJZ 25:

» obdelovanje podatkov o incidenci in
prezivetju bolnikov z rakom,

» spremljanje, nacrtovanje in vrednotenje
onkoloskega varstva,

» osnova za epidemioloske in klinicne

studije.
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e Ocenjevanje bremena raka v populaciji: QU E e
POPULACIJSKI REGISTER

CONCORD
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Spletisce za dostop do podatkov o raku v Sloveniji in drugod
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Vrednotenje delovanja onkoloskega zdravstvenega varstva

> Cakalne dobe

» Skladnost s smernicami

» Prognoza kadrov

» Podatki za zunanje studije
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Vrednotenje delovanja onkoloskega zdravstvenega varstva:
KLINICNI REGISTRI

D P R Dravni program
obvladovanja raka
W

Za najpogostejse vrste rakov vzpostaviti klinicne registre oziroma za
izbrane vrste rakov razsiriti nabor podatkov, ki jih spremlja Register
raka Republike Slovenije, tako da omogocajo pripravo kazalnikov za
vrednotenje kakovosti obravnave onkoloskega bolnika:

» MELANOM (2018)

> PLJUCA (2019)

» DOJKA

> DEBELO CREVO IN DANKA

» PROSTATA
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KLINICNI REGISTER MELANOM
Register raka Republike Slovenije

»Testni primer klinicnega registra

»(0Omogoca pripravo kazalnikov za vrednotenje
kakovosti obravnave onkoloskega bolnika

»Kazalniki obravnave na voljo 1 leto po diagnozi in
naprej

»Podatki za leto 2017 in naprej
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KLINICNI REGISTER MELANOM
Register raka Republike Slovenije

RRRS: MELANOM

> Lokacija telesa » Razsirjen nabor podatkov:

> Histoloske razli¢ice . > HISTOLOSKE ZNACILNOSTI

» TNM, Breslow, Clark » ZAMEJITEV, BRAF

» KRG (varovalna b., rob, ustanova) » KIRURGIJA — re-ekscizije, operaterji
> Sistemsko (KT, bioloska - da/ne) » SISTEMSKA TERAPIJA — vrsta,

» RT (da/ne) doze, odziv

» Datumi (incidenca, prezivetje) » PONOVITEV BOLEZNI
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RRRS-KRPJj

KLINICNI REGISTER PLJUCNEGA RAKA
Register raka Republike Slovenije

KRPIj
. X » Razsirjen nabor podatkov:
RRRS: PLJUCA > HISTOLOSKE ZNACILNOST]
5 Hictolotk i » MOLKEULARNI MARKERJI
>T|I\|S|\/|O oske razlicice — > ZAMEJITEV
» KIRURGIJA — vrsta, operateri

» KRG (rob, ustanova) B
> Sistemsko (KT, biologka - > SISTEMSKA TERAPIJA - vrsta,

» Del pljuc

da/ne) doze, odziv
> RADIOTERAPIJA — vrsta,
> RT (da/ne) doze, odziv

» Datumi (incidenca, prezivetje) > PONOVITEV BOLEZNI
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Registra raka Republike Slovenije

» Omogocajo pripravo kazalnikov za vrednotenje kakovosti obravnave
onkoloskega bolnika
» Kazalniki obravnave na voljo 1 leto po diagnozi in naprej
> Aktivni zajem podatkov (kader zagotovljen s sredstvi iz SD)
» Kr Melanom (2018)
» Kr Pljuca (2019)
» Skladno z DPOR in SD 3 dodatne lokacije v 2020:
> DEBELO CREVO IN DANKA
» DOJKA
» PROSTATA
» Pobude za dodatne:
» OTROSKI S KASNIMI POSLEDICAMI — CRP projekt
» SARKOMI, TREBUSNA SLINAVKA
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Vrednotenje delovanja onkoloskega zdravstvenega varstva

INTERVALI

> Cakalne dobe

Bolnikov Zdravnikov Interval zdravstvenega
interval interval sistema
— A — A - A —,
I I I I
I I I I
I I I
| : Interval primarne Interval sekundarne in :
I | ravni terciarne ravni |
I I A A |
1 f | |
l I I I
I I I ' I
| | | ' |
l I I . e |
| | | Diagnosticni Interval |
! ! ! interval zdravljenja!
Zdravnikov interval : : A ~ A :
Bolnikov interval 0 Interval zdravstvenega sistema 1 | | i | |
] I I I I | I
60 v 2015 I I I I I I
l I I I I I
1 1 1 1 1 1
P R 0 STATA Interval primarne ravni Interval sekundarne in terciarne ravni
70 1945 \
Diagnosti¢ni interval Interval zdravljenja T1 T2 T3 T4 T5 T6 T7
13 88,5 A
Prvi Prvi
T 27374 5 T6 T7 Prvi obisk pri | diagnosti¢ni Izdana Prvi obisk Postavitev Zacetek
simptomi osebnem postopki napotnica specialista diagnoze zdravljenja

mediana (dnevi) o 77 e NS zdrauniky

0
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Vrednotenje delovanja onkoloskega zdravstvenega varstva

Tabela 12: Zdravstveni zavod odvzema tkiva koZe za diagnostiko primarnega koZnega melanoma, Slovenija 2017.

Bolniznice (Skupaj) 470 165 635 750
Boinignica Topoldica 1 [] 1 0.1
Onikoloski nditut Ljubana 23 1 ] 40
° ° =
Sploina bolnidnica Celie o 8 3 o7 Ne 109 18,4 Ne 75 128
‘Spioéna boiniénica Dr. Franc Derganc Nova Gorica 2 4 25 20 . - -
= = = = tipa 395 68,8 Epiteloidnoceliénega tipa 327 553
‘Spioina bolniinica Dr. Jogeta Porréa Phj 2 1 3 04
‘Splodna bolnidnica lzola 18 15 33 38 Tipa lentigo maligna 24 41 Vretenastoceliénega tipa 36 61
Splozna boiniinica Jesenice 28 3 4 48 Akrainega lentiginozneaa tipa a 00 MedanaceliEnega tipa 103 174
‘Spioina bolniénica Murska Sobota 1 0 E) 27
i 18 30 Ni mogote oceniti [ 00
Splo3na balnidnica Nove Mesto. 36 4 40 47 P ) ' s N
‘Splogna boiniénica Sloven] Grades. 2 13 35 41 Ni mogoée oceniti 2 03 Prisotna, neznano katerega tipa 18 30
e g g g (L Neznano 23 73 Neznano 3 52
Univerztemi Kinini center Liublana 140 75 218 254
Univerzieni Kinini center Maribor B 12 [3 n2 Skupay se1 1000 Skupay 591 1000
Zasebne ordinacie (Skupaj) 84 75 159 188
AKDD.0.0. o 3 12 14
Y T A T o Ne 431 729 Odsotna 37 63
ARSDERMA D.0.0_ 5 8 1% & Prisotna 127 215 Blaga do zmema 428 721
Lerion J i = L Ni mogoée acenit 0 00 Moéna 78 132
DERMADENT, D.0.0 0 1 1 0.1
Neznano 33 58 Neznano 50 85
DERMATOLOGIIA BARTENJEV - ROGL D.0.0 20 20 40 47
DERMATOLOGUIA MAG. METKA ADAMIS DR MED. 5P, 0 1 1 0.1 Skupaj 591 1000 Skupaj 591 1000
Dermis d.o.o. 1 [ 1 0.1
DERMOESTETIKA IZ0LA 0 1 [ 0.1
FITLAB. POSLOVNA ENGTA ARCUS MEDICI 2 o 2 02 Odsotna 55 93 Ne a7 706
JANEEIS TOAZ ORMED. 1 3 [ 05 Bioga - 23
KIRURGLA ARNEZ, D.0.0. 5 1 [ [ Prisotna 122 206
KLINIKA DOKTOR 24 D.0.0. 3 B 5 07 Znatna 7 83
KOPRIVEC. DRUZINSKA MEDICINA. D.0.0. 1 [ 1 0.1 i
- P"S"“‘?‘  nano alije g 15 Prisotna, tanjéa kot Bresiow 2 03
MEDARTIS (BIVE1 DTMC) 3 F 5 08 blaga ali zn
MTC Fontana d.0.0. 0 1 1 0.1 Ni mogote ocenit 0 00
OLIVIER'S D.0.0. 1 2 a 04 Neznano =0 &5
Neznano a5 78
POLIKLINIKA NOBILIS D.0.0_ 0 1 1 0.1
‘Sanatorj Rona doiina 3 3 [} o7 Skupaj 591 100,0 Skupaj 591 100,0
SIMED, ZDRAVSTVEN) CENTER 5 1 18 [
Simmed T 1 2 02
S = L 2 = _
Zaraviisie Rogatka - Ziravsivo d.0.0. 3 o 11
Ne 316 835 Ne 523 885
Zasebna ordinacia ni znana B B o X
= 5 S = = = = Displastiéri 60 102 Prisotni 20 3
Ljubljana - Center 2 L] 2 02 Obitaj I
Ni mogote ocentti 0 00
Nova Gorica 1 o 1 0.1 2 29
Fosiona o 3 2 14
Drugo &1 103
Trboie i h 2 £ Neznano 48 81
2D ZAGORJE 0 1 1 0.1 Neznano 74 125
Faleznidki zdravsmen dom Livbljana 5 & 18 12
| T = 0 | | == = = Ji== -1 =
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Vrednotenje delovanja onkoloskega zdravstvenega varstva

Tabela 4. Izradunan bruto FTE glede na vrsto zdravljenja, kadrovski profil in posamezno vrsto raka.

i . Rak
> P rO g n Oza ka d rOV Vrsta .. ;:J:;Eﬁﬂ;mﬁwy ::Iebeleg.a g%“l’(" E’?“‘I’(Y. Rak Q“g“t“’af‘l“i“ Vsi raki
zdravljenja mz. i crevesain | dojke pliuc | prostate| raki | VT
S danke
Kirurgi (operater in asistenca 60 80 190 105 95 95
KirurSko | Initrumentarke. 160 200 505 340 265 270
zdravljenje Anestezijske MS 365 465 760 560 640 600
MS za bolniniéno ZN 105 90 305 210 140 140
Radioterapevti* 490 175 190 240 390 305
Fiziki* 490 155 170 240 360 290
Obsevanje | Dozimetristi* 1260 280 305 420 640 500
RTG inZenirji* 210 65 70 95 140 110
MS za bolniniéno ZN 1130 2220 215 2680 345 420
Internist gnkolog 160 140 125 335 185 175
sistemsko | Medicinske sestre 120 105 95 240 140 135
zdravlienie | Farmacevti 1065 465 505 2085 890 885
Farmacevtski tehniki** 425 355 340 830 470 455




@" CANCER REGISTRY
PAAC

INNOVATIVE PARTNERSHIP N S ‘ REGISTER RAKA
FOR ACTION AGAINST CANCER

Vrednotenje delovanja onkoloskega zdravstvenega varstva

Slika 14: Kaplan - Meierneva knvulja preZivetja brez progresa bolnikov na sistemskem zdravljenju po BRAF statusu,
Slovenija 2015-2017.

100
|

80

» Podatki za zunanje studije

:

PreZivetje brez progresa (%)
40
|

= negativen W
g el pozitiven
neznano
D -
T I T I T
0.0 0.5 1.0 15 20 25 30

Cas (leta)
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WP 7 Cancer Information
and Registries

Roberta De Angelis, MSc, Scientific coordinator iPAAC WP 7
Istituto Superiore di Sanita (ISS), Rome, IT

CANCER REGISTRY
REGISTER RAKA
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WP-7 PARTNERSHIP BY TASK

PAAC

INNOVATIVE PARTNERSHIP
FOR ACTION AGAINST CANCER

Task
Leader

Partners

Sub-
contracts

Task 1: Mapping
data source

INT, Italy

* ISS,UNI-FG,
ISPRO, ltaly

* UZIS,MUNI,
Czech Rep

* |PHS, Serbia

* NIPH—NIH,
Poland

* NUZ(OIL),
Slovenia

* NCPHA,
Bulgaria

* MFH, Malta

* IMSP, Moldova

* RIVM,
Netherlands

* AIRTUM

Task 2: Pilot care
pathways

INT, Italy

* ISS, UNI-FG,
ISPROQ, Italy

* NUZ(OIL),
Slovenia

* 7HRC, Greece

* RIVM,
Netherlands

* ICO, Spain

* NIPH = NIH,
Poland

* |INSP, Romania

* OECI
* AIRTUM

Task 3: Pilot
cancer costs

ISS, Italy

* INT, ISPRO, Italy

* BMG, Germany

* HZJZ, Croatia

* NIPH —NIH,
Poland

* RIVM,
Netherlands

* WIV-ISP,
Belgium

* DGS, Portugal

* AIRTUM

Task 4: Pilot long-
term follow-up

INT, Italy

» ISS, Italy

* NUZ(OIL),
Slovenia

* BMG, Germany

* CRN (0OUS),
Norway

* RIVM,
Netherlands

* INSP IOCN),
Romania

* DGS, Portugal

* |CO, Spain

* AIRTUM

Task 5: Pilot ICT
model

UZIS, Czech Rep

ISS, MoH, Italy

* |PHS, Serbia

IMSP 10, Moldova
HZJZ, Croatia

* ECPC
* AIRTUM

Task 6: Indicators on
cancer prevalence

ISS, Italy

* INT, CRO, ISPRO,
MoH, Italy

* WIV-ISP, Belgium

* NCPHA, Bulgaria

* HZJZ, Croatia

* RIVM, Netherlands

* CRN (OUS), Norway

* NIPH = NIH, Poland

* INSP, Romania

* |CO, Spain

* ECPC
* AIRTUM

CANCER REGISTRY
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Task2
Pilot study to

integrate data on
cancer pathways

AIMS OF THE PILOT STUDY - TASK 7.2
This pilot study will evaluate the feasibility of linking individual patient's data included in the
participating population-based CRs, with administrative and health data, in order to:
1) describe the complete pathway of cancer patients from diagnosis to rehabilitation or
terminal care, including the use of health care resources at the end of life;
2) assess the adherence of the administered treatments to standard clinical guidelines.



Task2
Pilot study to

integrate data on
cancer pathways

For each tumour under study

- Type of hospital (oncological, general hospital, oncological department within general hospital)
where patients received the main treatments

- Indicators of quality of care at the end of life: in this phase high hospitalisation or anticancer drugs
use are considered indicator of inappropriate care (Barbera et al. Quality of end-of-life cancer care
in Canada: a retrospective four-province study using administrative health care data. Curr Oncol.
2015;22:341-55):

At least one among

|

a new hospital admission in the last 30 days of life,
intensive care unit (ICU) admission in the last 30 days of life,
chemotherapy use in the last 2 weeks of life,

death in an acute care hospital

Indicators of standard care for skin melanoma (Dummer R et al. Cutaneous melanoma: ESMO
clinical practice guidelines for diagnosis, treatment and follow-up. Ann Oncol 2015;26: v136-132.)
At least one indicator among the following ones:

Percentage of stage IV melanomas receiving mutation testing

Percentage of melanomas with information on the maximum thickness in millimetres
(Breslow)

Percentage of melanoma patients with a tumour thickness of >1 mm receiving sentinel
lymph node biopsy

Percentage of metastatic melanoma patients treated with immunotherapy

N
N/
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