Dopis RDP ¢. 2 — Vedoucim lékartum dialyzac¢nich stredisek
Vazena pani doktorko, vazeny pane doktore,

Jsou to prave ¢étyfi mésice, co jsme Vas informovali o0 novém zplsobu zpracovani narodni
statistiky IéCby renalniho selhani na zakladé udaju poskytovanych jednotlivymi dialyzacnimi
stfedisky (DS) a zaloZeni narodniho Registru dialyzovanych pacienttd (RDP). Dovolte nam
zopakovat zakladni myslenku této aktivity.

RDP slouzi k nové koncipovanému shromazdovani dat, jehoz zakladem je prospektivni
sledovani kazdého pacienta. Sbér dat je provadén pouze elektronicky, tedy na kvalitativné
vy$$i trovni. Vlastnikem registru a shromazdénych dat je vyhradné Ceska nefrologicka
spoleénost (CNS) a taktéZ provoz registru je financovan pouze ze zdroji CNS. Cinnost
registru je fizena Radou RDP (aktualné pracujici ve slozeni Lopot, Dusilova Sulkova, Fixa,
Opatrny jr., Rychlik, Tesaf, Vitko), ktera je zodpovédna vyboru CNS.

Cinnost RDP je Fadné evidovana Ufadem pro ochranu osobnich udaji Ceské republiky a
nakladani s daty je v souladu s pislusnymi zakony CR (na webu CNS je zvefejnén v plném
znéni souhlas Ufadu). K transferu dat je pouzivana zabezpe&ena komunikaéni sit Nefport,
ktera je nové od 1.1.2006 ve vyhradnim spoluvlastnictvi pouze CNS a firmy Prodos. Vlastni
elektronicky sbér dat i zpétna komunikace s poskytujicim stfediskem pouziva stejny systém
Sifrovani, jaky je pouzivan pfi pfenosu bankovnich dat.

Sbér a zpracovani dat za rok 2005 probéhne jiz v ramci nového RDP. Aktualné
shromazdovana data (za posledni kvartal r. 2005) budou pouzita pfedevSim pro zpracovani
ro¢ni statistické zpravy obvyklého rozsahu (viz dale). Pfedpokladame, Ze by tato statistika
byla prezentovana na kongresu CNS, na webovych strankach CNS a zejména, Ze by byla
vyuZita pro jednani s institucemi.

Vytvareni RDP jen pro uéel celkové statistiky by v8ak bylo neumérné naroénou a nakladnou
akci. Jak jiz bylo uvedeno, zakladnim rozdilem od minulych typ( registrace je dosazeni
prospektivniho sledovani kazdého jednotlivého pacienta v PDL, a proto shromazdovani dat
nebude rozhodné slouZzit jen k u€elu jednorazové roc¢ni statistiky. Pravidla pro vyuziti dat RDP
pro dalSi zpracovani jsou aktualné pfipravovana a pfi dodrzeni pfesné stanovenych pravidel
bude o vystupy dat z registru (bez identifikace pacienta a jeho matefského DS) moci pozadat
kterykoliv Fadny &len CNS na zakladé predloZeni jasné definovaného projektu, ktery bude
posouzen a odsouhlasen Radou RDP. Do doby vytvofeni takovych pravidel proto zatim
nebudou data k Zzadnému jinému projektu zpfistupnéna.

Dal$im cilem RDP by mélo byt umoznéni srovnani vysledkl svych pacientl s celostatnim
primérem. Z dodanych dat bude kazdé dodavajici pracovisté z RDP zpét dostavat primérné
hodnoty jednotlivych parametr od svych pacientt a priiméry celostatni, proti kterym si tak
bude moci kontrolovat kvalitu své péce. U parametr(, u kterych bude stanovena limitni
hodnota nebo doporu¢ené pasmo, dostane rovnéz udaj o procentu svych pacientd, jejichz
hodnoty pfekroc€ily stanovené mezni hodnoty, resp. byly v doporuéeném rozmezi.

Milé kolegyné&, vazeni kolegové, sbéry dat budou probihat vZzdy do konce mésice
nasledujiciho po konci kvartalu. Po uplynuti této Ihity se data uzavfou pro editaci a nepuljde
je dale ménit. Pro prvni sbéry dat bude tato lhata prodlouzena o nezbytnou dobu a uzavérka
bude zvefejnéna na www.nefro.cz (pozor, aktualné plati: www.nefro.cz = webové stranky sité
NefPort (neboli pfistup k RDP), zatimco www.nefrol.cz = webové stranky CNS!).

Pro vstup do RDP je tfeba pfistupovy certifikat, o ktery si zazadate pfes komunikacni sit
NefPort. Vstup do sité NefPort mate stejny jako v minulych letech, pfipadné je mozny pfimy
vstup z vefejné webové adresy www.nefro.cz. Proces certifikace je popsan v NefPortu
(nawww.nefro.cz) a jeho probé&hnuti je podminkou vstupu do RDP i dal$i komunikace s RDP.
Postup vkladani dat do formulafi RDP naleznete v napovédé u formulari véetné postupu
nacteni dat z NEFRISu.

Pro uzivatele NEFRISu je v menu Sluzby pfipraven export dat do RDP. Tento export se
provadi ve dvou krocich. Prvni krok je nacteni dat z NEFRISu, ve kterém se kromé vlastni
statistiky vytvofi pro kontrolu jeji textovy otisk a chybovy soubor, ve kterém naleznete seznam
nevyplnénych polozek. Nacteni dat mlzete opakovat. Druhy krok je odeslani dat na server,
ve kterém je nutné zadat heslo k RDR a na pocitadi, ze kterého odesilate data, musi byt V4as
platny certifikat pro pfistup k RDP.

V ramci projektu RDP dochazi k transformaci puvodniho NefPortu na on-line verzi. Po
prihlaseni k RDP tedy kromé vlastnich formulaf(i RDP naleznete zabezpecenou postu a



postupné i statistiky, které jste byli zvykli vyplfiovat na NefPortu.

Prvni statistikou, pro kterou zde naleznete formulafe (zvefejnény budou do 31.1.2006) bude
narodni statistika dialyzaéni 1é8by v CR. Termin pro jeji vypInéni je do 15.2.2006. Tuto
statistiku bude mozné predvyplinit z odeslanych udaju do RDP, ale vzhledem k tomu, Zze v
RDP budou udaje pouze za posledni kvartal roku 2005, budou pfipraveny webové formulare
pro ruéni dovyplnéni tak jako v minulych letech.

Pro uzivatele NEFRISu je pfipravena funkce pro automatické vyplinéni statistiky za cely rok (v
menu Sluzby).

Kazdy pacient musi podepsat souhlas s registraci dat, ktery bude uloZzen u vedouciho Iékafe
DS. FormulaF tohoto souhlasu véetné zakladni informace pro pacienta je k dispozici na
www.nefrol.cz.

Radi Vam zodpovime jakékoliv dotazy technického charakteru souvisejici s procesem
zadavani a transferu dat (rdp@nefro.cz) ¢i jakékoliv jiné dotazy (rychlik@cesnet.cz).

Milé kolegyné&, vazeni kolegové, jsme si védomi narocnosti projektu RDP a jisté Ize
predpokladat vstupni problémy rodiciho se projektu, nicméné vybor CNS pevné vé&fi v jeho
uspésnost. Cilem pro prvni fazi je pfedevsim dosazeni 100% navratnosti dat v zakladnim
rozsahu, tj. ze vdech DS v Ceské republice, tedy zajisténi vysoké validity shromazdovanych
dat. Kone¢nym cilem by mélo byt dosazeni plné automatizovaného sbé&ru kompletniho
uvedeného setu dat, kde by Vase prace spocivala pouze v kontrole uplnosti odeslanych dat,
s kvartalni aktualizaci.

Sbér dat pro narodni statistiku se u nas tradi¢né vyznacoval vysokou mirou Ucasti pracovist
na dobrovolném poskytovani dat. Doufame, Ze tento pozitivni pfistup zlistane zachovani v
systému narodniho RDP a chceme Vas timto pozadat o vstficnost a aktivni pfistup pfi
zavadéni a doladovani celého systému.

Dékujeme za spolupraci.

S pratelskym pozdravem

Doc. Ing. F. Lopot, CSc., v.r. Prof. MUDr. S. Dusilova Sulkova, DrSc.,
¢len vyboru CNS MBA, v.r.
pfedsedkyné CNS
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védecky sekretai CNS



