Dopis RDP €. 4 — Vedoucim lékarum dialyzac¢nich stredisek
P.T. vedoucimu lékari dialyza¢niho stirediska V Praze, 24. 2. 2006

Vazena pani doktorko, vazeny pane doktore,

dovolte nam, abychom Vas navazali na pfedchazejici korespondenci v ramci problematiky
Registru dialyzovanych pacientd (RDP) ve chvili, kdy za sebou mame prvni zkuSenost se
sbérem dat.

V prvni fadé chceme znovu podékovat vSem, ktefi vstoupili do kontaktu s RDP, provedli
certifikaci pfistupu a vyplnili vyroéni statistiku za r.2005. Dale dékujeme vSem, ktefi
prostfednictvim RDP nacetli data o svych pacientech za 4. kvartal r. 2005.

PrestoZe povaZujeme zahajeni €innosti RDP za uspésné, byli jsme vicekrat upozornéni na
rizné problémy s RDP. Je vSak potésitelné, Ze se jednalo prakticky vyhradné o kritiku
technického zabezpedeni, nikoli myslenky samé (tedy prospektivni sledovani jednotlivce v
RRT). To vSe svédc¢i o vysoké odborné urovni nasich nefrologu a aktivnim pfistupu ¢lent
spole¢nosti k projektu RDP, ktery podle naSeho nazoru predstavuje nejvétsi (a také
nejnakladnéjsi) dlouhodoby projekt CNS. Je vSak zfejmé, Ze tvorba RDP je b&h na dlouhou
trat a Ze neni mozné se urcitym problém{m vyhnout - jsme v§ak pfipraveni na jejich feSeni.
Dovolte nam nyni komentovat nékteré problémy a nastinit dalSi postup.

1. vlivem €asoveého soubé&hu se dostalo do stejného Casového okamziku nacitani dat
nastatistiku za r. 2005 a spusténi RDP. Tento zpusob jsme zvolili v dobré vife, ze tak
zjednodusSime zadavani dat pro statistiku vétdiné z Vas, jmenovité tém, ktefi pracuji
se systémem Nefris, protoze statistiku za r.2005 Ize prakticky kompletné nacist z dat
RDP. Vzhledem k tomu, Ze statistika za r. 2005 je nyni zakladni prioritou,
soustfedime se na dokoncéeni sbéru dat v této oblasti. Prosime ty z Vas, ktefi se
zadavanim dat do RDP méli nebo maji jakékoli problémy, abyste nyni pouze
vyplnili data pro roc¢ni statistiku a problémy se zadavanim dat do RDP resili az
nasledné.

Obé akce vSak Ize délat zcela oddélené, pak je ale treba vSechna data pro
statistiku zadat na webovskou stranku (www.nefro.cz) manualné.

2. Komplikovana certifikace: bezpecnost pfenosu dat byla jednim ze zakladnich kriterii,
proto je nutné v ramci certifikace ovéfit jak cetifikujici osobu, tak pouzity konkrétni
pocita€. Z tohoto pozadavku nelze ani do budoucna slevit, a proto do systému RDP
nelze a nepujde bez certifikace vstoupit (véetné pfistupu ke statistice za r. 2005).

3. Objem sledovanych dat: fada z Vas poukazala na velky objem sledovanych dat.
Nedostatec¢né jsme zdlraznili, Ze se jedna o cilovy soubor dat, jehoz rozsah byl
zvolen na podkladé soucasnych aktivit ERA/EDTA, ktera chysta toto sledovani v
celoevropském rozsahu. Kdo v souc¢asné dobé vSechna tato data v Nefrisu
nemad, muze v prvni fazi odeslat jen nize uvedena zakladni data. Ta jsou ale
nezbytné nutna, aby RDP mohl z Nefrisu daného pacienta nacist:

il registrace jednotlivych pacient( (= jméno a rodné ¢islo — pro vylouéeni
duplicit v registru)

ii/f datum vstupu do RRT

iii/ zakladni /primarni/ dg. vedouci k CHRS,

iv/ dalSi osud pacienta (= prezivani/presun jinam/ Tx/Gmrti) — kvartalné
aktualizovana infrormace

Shér ostatnich chybéjicich dat RDP budeme fesit az po nacteni vySe uvedeného.

4. Technicka pfipravenost RDP: cilem bylo pfipravit co nejjednodussi zpusob sbéru dat,
zejména z pohledu ¢asové zatéze korespondujicich Iékafl, tedy co nejvice
automatizované. V nasi pfedchazejici korespondenci jsme vysvétlili davody, které
vedly k volbé fy ProDos. Jedny z nejhlavnéjsich pfedstavovalo sou€asné, relativné
plosné, rozsifeni Nefrisu (jehoz i minimalni-neuplné pouzivani stac¢i k automatickému
nacteni dat uvedenych v pfedchazejicim bodé), existence Nefportu jako
zabezpedené transportni sité a vyznamné niz$i finanéni naroénost projektu pro CNS.
Domnivame se i nadale, Ze po postupném zaskoleni jednotlivych DS dojde k
naplnéni dat.

Jsme si védomi, Zze DS dosud nepouzivajici Nefris jsou v nevyhodé a proto jsme




pfipraveni cestou individualnich konzultaci pfipravit pfijatelné feSeni i pro tato
stfediska. Podle Vasi zadosti postupné ve spolupraci s technikem fy ProDos
oslovime vSechna DS k rozeb&hnuti sbéru dat.

Je zfejmé, Ze velky problém pfedstavuje komunikace s lokalnimi (nemocni¢nimi)
.pocitacovymi pracovniky. Opét nelze konstatovat jinak, nez zZe formou konzultaci na
misté se budeme snazit oSetfit zplsob transportu dat.

5. Vyuziti dat pro DS: Jiz jsme vySe konstatovali nase potéSeni nad obecnou podporou
myslenky RDP. Vyznam RDP neni jen v registraci zakladnich demografickych udaji
a validnich parametrii l1é8by dialyzovanych pacientti v CR. Jednim ze smyslu
budovani RDP je vznik zpétné vazby pro kazdé DS, ktera umozni srovnani vysledk
svych pacientu s celostatnim primérem a tak kontrolu kvality své péce. Znovu
chceme zduraznit, Ze data nebudou pro epidemiologické a srovnavaci studie nikomu
dostupna v podobé, kdy by bylo mozné identifikovat konkrétniho pacienta nebo jeho
matefské stfedisko.

Milé kolegyné&, vazeni kolegové, jsme si védomi naro€nosti projektu RDP a znova
dékujeme za aktivni uCast Vas vSech. Jisté Ize i nadale pfedpokladat existenci
probléma rodiciho se projektu, nicméné vybor CNS pevné véFi v jeho Uspésnost.
Radi Vam zodpovime jakékoliv dotazy technického charakteru souvisejici s
procesem zadavani a transferu dat (rdp@nefro.cz) €i jakékoliv jiné dotazy
(rychlik@cesnet.cz).

Dékujeme za spolupraci.
S pratelskym pozdravem

Doc. Ing. F. I:opot, CSc., v.r.
¢len vyboru CNS

Doc. MUDr. I. Rychlik, CSc., FASN, v.r.
védecky sekretaif CNS



