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Rejestry administracyjne jako zrédio
wiedzy statystycznej

W artykule oméwiono aktualna organizacje badan statystycznych zachorowan
na nowotwory na tle systemu informacyjnego ochrony zdrowia i podstawowe
problemy zwiazane ze zgtaszaniem zachorowan. Nakreslono tez propozycje zmian
umozliwiajacych poprawe jakosci gromadzonych danych przez Instytut Onkolo-
gii. Omowiono réwniez istote rejestrow administracyjnych oraz mozliwosci
i ograniczenia, jakie daje ich wykorzystanie w badaniach statystycznych. Moz-
liwosci te koncentruja sie w trzech dziedzinach: budowie operatow badan staty-
stycznych, uzupetnianiu danych statystycznych oraz weryfikacji jakosci danych.
W artykule zwrdcono uwage na ograniczenia badan statystycznych wynikajace
z tajemnicy statystycznej oraz omowiono wptyw technologii informatycznej na
sposéb organizacji gromadzenia, przetwarzania i analizowania danych. W arty-
kule poddano rozwazaniom mozliwy kierunek rozwoju regionalnych rejestrow
onkologicznych oraz Krajowego Rejestru Nowotworow.

ISTOTA REJESTROW ADMINISTRACYJINYCH

Rejestr administracyjny to — wedtug Jézefa Olenskiego — wykaz, lista, spis:
(1) podmiotéw (os6b fizycznych, oséb prawnych, jednostek organizacyjnych
nieposiadajgcych osobowosci prawnej), (2) obiektéw materialnych, (3) proce-
sow ekonomicznych lub technologicznych, (4) zdarzesn spofecznych, ekonomicz-
nych, technicznych, ekologicznych lub innych, ktorych rejestrowanie i ewiden-
cjonowanie jest niezbedne organom administracji publicznej, jednostkom sekto-
ra publicznego bgdz innym jednostkom do realizacji ich funkcji publicznych, do
czego zobowigzane sq z mocy prawa (Olenski, 2006). Taka definicjg, w literatu-
rze przedmiotu, uznaje sie za jedna z najbardziej precyzyjnych. W odréznieniu
od wielu innych (np. zawartych w ustawie o informatyzacji podmiotéw realizu-
jacych zadania publiczne) eksponuje ona przede wszystkim kryterium funkcji
publicznej realizowanej przez podmiot gromadzacy dane, ktérym moze by¢
w szczegdblnosci podmiot niepubliczny (np. samorzad zawodowy) oraz jednost-
kowos¢ elementu rejestrowanego (podmiot, obiekt, proces, zdarzenie)'. Status

1 Zgodnie z definicja zawarta w ustawie o informatyzacji podmiotéw realizujacych zadania pub-
liczne (Dz. U. Nr 64, poz. 565, z 2005 r., z p6zn. zm.) — rejestr publiczny to: rejestr, ewidencja,
wykaz, lista, spis albo inna forma ewidencji, sftuzqca do realizacji zadasi publicznych, prowadzona
przez podmiot publiczny na podstawie odrebnych przepiséw ustawowych. W mysl tak sformuto-
wanej definicji kazdy zbidr danych statystycznych zgromadzony na podstawie danego sprawozda-
nia statystycznego mozna traktowac jako osobny rejestr. Rejestrem publicznym, zgodnie z ustawa,
bedzie tez rejestr pacjentdw w publicznej przychodni zdrowia.



rejestrow administracyjnych maja rejestry statystyczne, w ktérych gromadzi sie
jednostkowe dane zbierane w ramach Programu Badan Statystycznych Statysty-
ki Publicznej np. rejestry onkologiczne czy hospitalizacji (karta statystyczna
szpitalna MZ/Szp-11).

Wykorzystanie rejestrow administracyjnych to jedna z kluczowych zasad
statystyki publicznej, sformutowana w rezolucji EKD ONZ w sprawie funda-
mentalnych zasad statystyki oficjalnej w Europie. Decydujac si¢ na wykorzy-
stywanie w badaniach statystycznych rejestréw administracyjnych, jako alterna-
tywy dla ankietowych badan statystycznych, organy statystyczne powinny mieé
na uwadze jakos¢, aktualnosé, czas, koszty i obciazenia respondentow. Gtéwne
mozliwosci wykorzystywania danych z rejestrow administracyjnych w statystyce
publicznej, to:

e budowa operatéw badan statystycznych,
e uzupetnianie danych zgromadzonych za posrednictwem tradycyjnej techniki

»formularzowej”,

o weryfikacja jakosci danych.

Za wykorzystaniem rejestrow administracyjnych w statystyce publicznej
przemawia czesto ich kompletnosé. Aktualizacja wiaze sic bowiem czesto
z okre$lonymi skutkami prawnymi lub ekonomicznymi dla podmiotu aktualizu-
jacego. Skutek ten moze by¢ pozytywny (np. uzyskanie uprawnienia, zezwolenia
na okreslona dziatalnos¢) lub negatywny (np. niemoznosé rozliczenia swiadcze-
nia zdrowotnego). Z tych powodow wydaje sie, ze podmioty sa bardziej zmoty-
wowane aktualizacja danych w rejestrach administracyjnych niz sktadaniem
okresowych sprawozdan. Nalezy jednak pamietaé, ze dane w rejestrach admini-
stracyjnych, zwlaszcza tych, ktére maja funkcje stanowiace, sa czesto obarczone
btedami wynikajacymi z wiasciwosci procedur je obstugujacych. Przyktadowo:
na ilos¢ i zakres $wiadczen zdrowotnych podawanych do NFZ wptywa czesto
sposob rozliczania swiadczen, a na podawana w rejestrze zaktadow opieki zdro-
wotnej liczbe 16zek na oddziatach szpitalnych — wymagania organizacyjno-
-techniczne, ktore zaleza od wielkosci oddziatu?.

SYSTEM REJESTRACJI ZACHOROWAN NA NOWOTWORY W POLSCE

W Polsce rejestracja nowotworéw ztosliwych oparta jest na sieci rejestrow
regionalnych (dziatajacych najczesciej przy wojewddzkich —osrodkach
onkologicznych), gromadzacych dane z mniejszych obszaréw administracyjnych
i przesytajacych je raz w roku do Krajowego Rejestru Nowotwordw, ktory funk-
cjonuje w Centrum Onkologii w Warszawie (wykr. 1). Obowiazkowi zgtoszenia
do rejestru podlega kazde rozpoznanie i zmiana stanu choroby nowotworowej.

2 Zgodnie z ustawa o zakladach opieki zdrowotnej (Dz. U. Nr 14, poz. 89, z 2007 r., z p6zn.
zm.) w szpitalu posiadajacym wiecej niz 150 t6zek tworzy si¢ apteke szpitalna. Aby omina¢ taki
wymog mniejsze szpitale czesto wykazuja formalnie w rejestrze zaktadéw opieki zdrowotnej 149
16zek. Pozostate 16zka sa ,,w pogotowiu”.
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Obowiazkiem tym objete sa wszystkie zaktady opieki zdrowotnej i praktyki
lekarskie oraz lekarze zatrudnieni w tych placoéwkach. Do zgtoszenia stuzy karta
statystyczna zgtoszenia nowotworu ztosliwego MZ/N-la. Zakres gromadzonych
danych obejmuje m.in.: dane pacjenta (PESEL, imie i nazwisko, adres zamieszka-
nia, zajecie, wyksztatcenie), rozpoznanie (data, opis, lokalizacja nowotworu, opis
histopatologiczny, stan zaawansowania) i opis leczenia. Karty zgtoszenia nowotwo-
ru wypetniane sa za kazdym razem, gdy pacjent zgtosi si¢ do lekarza z rozpozna-
niem lub podejrzeniem nowotworu ztosliwego. Karty wysytane sa do wiasciwych
dla miejsca zameldowania chorego rejestréw regionalnych, niezaleznie od miejsca
rozpoznania. Na podstawie zgromadzonych danych Centrum Onkologii przygoto-
wuje, na potrzeby GUS, Ministerstwa Zdrowia oraz innych instytucji, statystyke
i raporty, przeprowadza ocene czynnikow ryzyka wystepowania nowotwordw oraz
oceng efektywnosci ich rozpoznawania i leczenia. Warunkiem prawidtowej oceny
stanu zagrozenia nowotworami ztosliwymi jest wysoka kompletnos¢ rejestracji
nowotwordéw w badanej populacji oraz zapewnienie mozliwie szybkiego opraco-
wywania danych. W 2007 r. kompletnos¢ rejestracji wynosita 83% (Didkowska
i in., 2007)°, a okres oczekiwania na sporzadzenie ostatecznego raportu z danego
roku to okoto dwa lata.

Podstawowe problemy zwiazane ze zgtaszaniem nowotworéw to m.in. (Gnot,
2008):

e nieprzestrzeganie obowiazku wypemienia karty przy podejrzeniu nowotworu’,

nieczytelnos¢ kart,

btedne wypetnianie kart przez lekarzy,

nieumiejetnos¢ stosowania kodu TERYT oraz czeste pomyiki w adresach,

skracanie opisu histopatologicznego z powodu zbyt matych p6l na drukach

papierowych, a co za tym idzie zmniejszanie precyzji rozpoznania,

e pojawianie sie duplikatdbw zwiazanych np. z przeniesieniem sie pacjenta do
innego wojewodztwa.

Niezaleznie od badan statystycznych dotyczacych zachorowan na nowotwory
prowadzi si¢ badania naukowe dotyczace choréb nowotworowych w odniesieniu
do konkretnych narzadéw. Dane do nich otrzymuje si¢ z dokumentacji medycz-
nej pacjentow, a nastepnie gromadzi w tzw. rejestrach narzadowych. Funkcjonu-
ja one niezaleznie od rejestrow onkologicznych, a zarzadzaja nimi rady naukowe
Klinik i instytutdw medycznych oraz konsultanci krajowi odpowiadajacy kon-
kretnej dziedzinie medycznej. Brak powiazania pomiedzy rejestrami onkolo-
gicznymi a rejestrami narzadowymi generuje problemy (Gnot, 2008):

e redundacji informacji — wprowadzanie tych samych danych Klinicznych

w réznych rejestrach,

¥ Z tego wzgledu w Polsce zachorowalnosé nalezatoby okreslac raczej jako ,zarejestrowana zacho-
rowalnos¢”.

* Jedna z przyczyn uchylania si¢ od obowiazku rejestracji nowotworéw jest brak rzeczywistych
sankcji prawnych za btedne (lub nie) wypetnienie karty przy podejrzeniu lub rozpoznaniu nowo-
tworu.
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¢ braku spéjnosci semantycznej — korzystanie z réznych stownikdw,

e braku spéjnosci danych — nie wszyscy pacjenci zarejestrowani w rejestrach
onkologicznych zostali ujeci w rejestrach narzadowych i odwrotnie,

e ponoszenia zbednych kosztéw na utrzymywanie osobnych platform technolo-
gicznych.

OPERATY BADAN W STATYSTYCE ZACHOROWAN
NA NOWOTWORY

Kluczowym operatem w statystyce zachorowan na nowotwory jest rejestr
zaktaddw opieki zdrowotnej. Zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Zdrowia
z 16 lipca 2004 r. w sprawie rejestru zaktaddw opieki zdrowotnej (Dz. U. Nr 169,
poz. 1781, z 30 lipca 2004 r., z p6zn. zm.) obowiazkowi rejestracji podlega kazdy
element struktury organizacyjnej zaktadu opieki zdrowotnej, w tym jednostki
i komorki organizacyjne zaktadu (poradnie, oddziaty szpitalne, pracownie).

Rejestr spetnia kilka waznych funkcji. Funkcja stanowiaca rejestru polega na
tym, ze wpis do niego — z mocy prawa — umozliwia zaktadowi opieki zdro-
wotnej udzielanie swiadczen opieki zdrowotnej. Jesli zaktad zamierza udziela¢
Swiadczen zdrowotnych, np. w zakresie onkologii, powinien zarejestrowaé ko-
mdrke organizacyjna o okreslonej specjalnosci, np. poradnig lub oddziat onkolo-
giczny. Funkcja identyfikacyjna oznacza nadanie wszystkim jednostkom
i komodrkom organizacyjnym zakladéw (oddziaty szpitalne, poradnie, gabinety)
niepowtarzalnych identyfikatorow. Sa one wykorzystywane m.in. przez NFZ
i statystyke publiczna przy rozliczeniach finansowych oraz sprawozdawczosci.
Funkcja klasyfikacyjna rejestru oznacza natomiast zaliczenie rejestrowanych
jednostek i komorek zaktadu do okreslonych grup i klas. Ma to konkretne skutki
prawne, np. NFZ moze zawiera¢ kontrakty na te $wiadczenia zdrowotne, ktore
wynikaja z zakresu przedmiotowego dziatalnosci wykazanej w rejestrze ZOZ.
Nadanie odpowiedniego klasyfikatora jednostce czy komdrce organizacyjnej
w tym rejestrze oznacza koniecznos¢ objecia danego zaktadu okreslonymi bada-
niami statystycznymi.

Rejestr zaktadow opieki zdrowotnej umozliwia w stosunkowo fatwy sposéb
identyfikacj¢ potencjalnych zrodet informacji o zachorowaniach na nowotwory
(np. poradnie o profilu onkologicznym)®, gdyz zdecydowana wigkszos¢ nowo-
tworow diagnozowana jest w zaktadach opieki zdrowotnej. Powinno to pozwoli¢
na ocene stopnia realizacji obowiazkéw statystycznych. Jesli statystyka zgta-
szalnosci nowotworéw z danych poradni czy oddziatéw nie wystepuje, jest nie-
wielka lub znaczaco odbiega od $redniej, przyczyny takiej sytuacji powinno si¢
zbadac.

Uzyskiwanie danych z rejestru zaktaddéw opieki zdrowotnej jest stosunkowo
proste. Umozliwia to m.in. art. 15 wspomnianej juz ustawy z 17 lutego 2005 r.

% Przyktadowo wedtug rejestru zaktadow opieki zdrowotnej z 31.12.2009 r. byto 1299 poradni
oraz 412 oddziatow szpitalnych, ktérych jednym z profili medycznych byta onkologia kliniczna.

12



o informatyzacji dziatalnosci podmiotéw realizujacych zadania publiczne®. Spo-
sOb, zakres i tryb udostepniania danych zgromadzonych w rejestrze publicznym
okresla Rozporzadzenie Rady Ministrow z 27 wrzesnia 2005 r. w sprawie spo-
sobu, zakresu i trybu udostepniania danych zgromadzonych w rejestrze publicz-
nym (Dz. U. Nr 205, poz. 1692, z 2005 r.).

Rejestr onkologiczny, jako rejestr statystyczny, moze by¢ natomiast podstawa
budowy operatu dla zaawansowanych badan prowadzonych przez wyspecjalizo-
wane osrodki naukowe. Wyniki tych badan gromadzone sa w tzw. rejestrach na-
rzadowych. Wsrdd nich nalezy wymieni¢ m.in. rejestr raka ptuca oraz rejestr raka
nerki. Rejestry narzadowe obecnie budowane sa niezaleznie od statystycznych reje-
strow onkologicznych funkcjonujacych na podstawie ustawy o statystyce publicz-
nej. Podstawowe zrodio danych dla tych rejestréw to indywidualna dokumentacja
medyczna pacjentow z wybranych osrodkéw onkologicznych w kraju. Cechuje sie
ona wieksza szczeg6towoscia niz tradycyjna dokumentacja statystyczna. Opraco-
wania powstate na podstawie rejestrow narzadowych mogtyby stanowi¢ cenne uzu-
petnienie oficjalnej statystyki ochrony zdrowia. Warunkiem byloby jednak
uwzglednienie statystycznych rejestrow onkologicznych jako operatow dla badan
naukowych. Obecnie jest to niemozliwe z uwagi na obowiazujaca interpretacje za-
sady tajemnicy statystycznej. Wyjatkiem jest sytuacja, w ktorej lekarz Klinicysta
prowadzacy badania przekazuje do rejestru onkologicznego peten komplet danych
pacjenta wraz z rozpoznana choroba oraz poswiadczeniem, ze byt leczony w danej
jednostce, z zapytaniem, czy w rejestrze nie zarejestrowano jego zgonu (Gnot,
2008).

KARTA ZGONU ORAZ REJESTR PESEL JAKO ZRODZO UZUPELNIANIA
STATYSTYKI ZACHOROWAN NA NOWOTWORY

W przypadku zgonu (ok. 55% zgondw dokonuje sie w szpitalach) lekarz wy-
petnia dokument statystyczny do karty zgonu, ktéra zawiera oprécz danych
osoby zmartej, rowniez przyczyne zgonu (wyjsciowa, wtdrna i bezposrednia).
W przypadku, gdy bezposrednia przyczyna smierci nie byta choroba nowotwo-
rowa, a podczas sekcji zwlok stwierdzi sie, ze zmarty pacjent chorowat jednak
na nia, lekarz dokonujacy sekcji zobowiazany jest réwniez do zgtoszenia choro-
by nowotworowej do regionalnego rejestru onkologicznego.

Karta zgonu sktada si¢ z dwoch czesci — ,,A” dla celéw statystycznych oraz
,B” dla celéw pochowania zwiok. Karta zgonu dostarczana jest do urzedu stanu
cywilnego (USC), gdzie stuzy do sporzadzenia aktu zgonu oraz celom ewidencji

® Podmiot publiczny prowadzqcy rejestr publiczny zapewnia podmiotowi publicznemu albo
podmiotowi niebedgcemu podmiotem publicznym, realizujgcym zadania publiczne na podstawie
odrebnych przepiséw albo na skutek powierzenia lub zlecenia przez podmiot publiczny ich realiza-
cji, nieodp/atny dostep do danych zgromadzonych w prowadzonym rejestrze, w zakresie niezbed-
nym do realizacji tych zadas.
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ludnosci. USC, po uzupetnieniu danych, przesyta karty zgonu do Urzedu Staty-
stycznego w Olsztynie’, gdzie sa skanowane, a nastepnie udostepniane elektro-
nicznie tzw. lekarzom-koderom — wspotpracujacym z urzedem. Lekarze-kode-
rzy uzupetniaja dane o kod przyczyny zgonu zgodnie z Migdzynarodowa Staty-
styczna Klasyfikacja Chordb i Probleméw Zdrowotnych. W przypadku watpli-
wosci kontaktuja sie z osobami stwierdzajacymi zgon. Karty zgonu po zakon-
czeniu badan, realizowanych zgodnie z Programem Badan Statystycznych Staty-
styki Publicznej na dany rok, podlegaja zniszczeniu. Wzér i szczeg6towy obieg
informacji zwiazany z karta zgonu reguluje Rozporzadzenie Ministra Zdrowia
z 7 grudnia 2001 r. w sprawie wzoru karty zgonu oraz sposobu jej wypetniania
(Dz. U. Nr 153, poz. 1782, z 28 grudnia 2001 r.).

Lekarz stwierdzajacy zgon pacjenta w przypadku stwierdzenia, ze nastapit on
z powodu choroby nowotworowej jest zobowiazany do zgtoszenia tego faktu do
rejestru onkologicznego. Rozwiazaniem, ktdre mogtoby zapewni¢ kompletnosé
danych w tym zakresie bytaby mozliwos¢ automatycznej aktualizacji informacji
0 zgonach w Krajowym Rejestrze Nowotwordw, przy wykorzystaniu danych
z ewidencji zgonow prowadzonych przez Urzad Statystyczny w Olsztynie. Jest
to obecnie niemozliwe z uwagi na zasade tzw. tajemnicy statystycznej, ktéra
zabrania podmiotom prowadzacym badania statystyczne udostepniania danych
jednostkowych®. Zakaz ten dotyczy réwniez wymiany danych pomiedzy pod-
miotami statystyki publicznej (np. GUS, instytuty medyczne, Centrum Syste-
méw Informacyjnych Ochrony Zdrowia, Narodowy Instytut Zdrowia Publiczne-
go — Panstwowy Zaktad Higieny)®.

Regulacje prawne natomiast umozliwiaja uzyskanie danych z rejestru PESEL.
Rejestr ten stanowi wiarygodne zrodto informacji o samym fakcie zgonu i jego
dacie. Udostepnienie danych z rejestru odbywa sie¢ na podstawie wniosku, ktdre-
go wzébr okresla m.in Rozporzadzenie Ministra Spraw Wewnetrznych i Admini-
stracji z 19 listopada 2008 r. (Dz. U. Nr 214, poz. 1353, z 2008 r.) w sprawie
okreslenia wzoréw wnioskéw o udostepnienie danych z ewidencji ludnosci,
zbioru PESEL oraz ewidencji wydanych i uniewaznionych dowoddw osobi-
stych.

" Zgodnie z zarzadzeniem wewnetrznym nr 17 prezesa GUS z 16 grudnia 2008 r. w sprawie
specjalizacji urzedow statystycznych Urzad Statystyczny w Olsztynie prowadzi krajowe badania
statystyczne nad demografia, w tym przyczynami zgondw.

8 Zgodnie z ustawa z 29 czerwca 1995 r. o statystyce publicznej (Dz. U. Nr 88, poz. 439,
z p6zn. zm.) dane jednostkowe to dane osobowe dajace sie powiazac¢ z konkretna osoba fizyczna
lub dane indywidualne dajace powiaza¢ si¢ z podmiotem gospodarczym albo inna osoba prawna
badz jednostka organizacyjna niemajaca osobowosci prawnej. Tajemnica statystyczna natomiast
to zakaz udostepniania lub wykorzystywania danych indywidualnych i danych osobowych dla
innych niz podane cel6w.

% Przykilad statystyki zdrowia bardzo dobrze obrazuje ograniczenia zwiazane z tzw. tajemnica
statystyczna. O ile udostepnianie jednostkowych danych podmiotom nieuczestniczacym w bada-
niach statystycznych jest ze wszech miar stuszne i uzasadnione, to jednak zakaz wymiany infor-
macji pomiedzy podmiotami prowadzacymi badania statystyczne na podstawie tych samych regu-
lacji prawnych moze wydawacé sig zbyt rygorystyczny.
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KARTA STATYSTYCZNA MZ/SZP-11 ORAZ REJESTR USLUG
MEDYCZNYCH NFZ JAKO ZROD£0O WERYFIKACJI DANYCH
STATYSTYCZNYCH W ZAKRESIE ZACHOROWAN NA NOWOTWORY

Weryfikacja danych na podstawie rejestréw administracyjnych jest mozliwa na
dwadch poziomach: indywidualnym'® i zagregowanym. Na poziomie indywidual-
nym poréwnuje sie dane dotyczace tego samego obiektu (np. pacjenta) na podstawie
podobnych kryteriw. Niezgodnos¢ danych moze stanowié¢ podstawe do urucho-
mienia procedury wyjasniania tego stanu rzeczy u podmiotu sprawozdawczego lub
przepisania danych z tego rejestru administracyjnego, ktéry cechuje sie danymi
lepszymi jakosciowo. Na poziomie zagregowanym poréwnuje si¢ dane zbiorcze.
RoOznice moga stanowi¢ podstawe do poszukiwan metod zwigkszajacych jakos¢
danych gromadzonych w rejestrach.

Jednym z administracyjnych zrodet danych umozliwiajacym weryfikacje i ocene
kompletnosci danych moze by¢ rejestr statystyczny hospitalizacji, w ktérym groma-
dzi si¢ dane z badania hospitalizacji realizowanego w ramach Programu Badan Sta-
tystycznych Statystyki Publicznej. Program zobowiazuje zaktady opieki zdrowotnej,
udzielajace swiadczen zdrowotnych w trybie stacjonarnym, do sporzadzania karty
statystycznej szpitalnej ogolnej MZ/Szp-11 i przesytania zbiorczych zestawien do
Narodowego Instytutu Zdrowia Publicznego — Panstwowego Zaktadu Higieny.
Podobnie, jak w przypadku statystyki nowotwordw ztosliwych jest to metoda petna
i obowiazkowa. Oznacza to, ze obowiazkowi sprawozdawczemu podlegaja
wszystkie szpitale oraz wszystkie przypadki hospitalizacji, w tym zwiazane
z chorobami nowotworowymi.

Karta statystyczna szpitalna obejmuje szczeg6towe informacje o dacie przyje-
cia i wypisu ze szpitala pacjenta oraz dacie jego ewentualnego zgonu, miejscach
(oddziatach) jego pobytu™. W przypadku zgonu pacjenta podaje sie jego przy-
czyne (bezposrednia, wtorna, wyjsciowa) wedtug Miedzynarodowe]j Statystycz-
nej Klasyfikacji Chordb i Probleméw Zdrowotnych. Karta ta obejmuje réwniez
szczegOtowy opis rozpoznania klinicznego i chor6b wspdtwystepujacych wedtug
wspomnianej klasyfikacji oraz opis zabiegéw operacyjnych i procedur, do opisu
ktorych stosowana jest Miedzynarodowa Klasyfikacja Procedur Medycznych.
Poziom kompletnosci danych w ramach Ogdlnopolskiego Badania Chorobowo-
sci Szpitalnej Ogolnej ocenia sie na ok. 90% (Wojtyniak, 2008). Karta staty-
styczna szpitalna stanowi zatem potencjalne narzedzie weryfikacji jakosci da-
nych gromadzonych w rejestrach onkologicznych. Jednak brak identyfikacji
pacjenta w karcie szpitalnej (nie ma numeru PESEL) oraz ograniczenia zwiaza-
ne z tajemnica statystyczna sprawiaja, ze jest to obecnie mozliwe tylko na po-
ziomie zagregowanym.

10 Ograniczeniem sa czesto przepisy dotyczace ochrony danych osobowych.
1 |dentyfikacja miejsc pobytu odbywa sie za pomoca tzw. kodéw resortowych, nadawanych
komorkom organizacyjnym zaktadu opieki zdrowotnej w rejestrze zaktadow opieki zdrowotnej.
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Drugim zrédtem weryfikacji danych w rejestrach onkologicznych moze by¢
rejestr ustug medycznych Narodowego Funduszu Zdrowia (RUM-NFZ). Zawie-
ra on szczeg6towe informacje o wszystkich $wiadczeniach zdrowotnych finansowa-
nych ze $rodkéw publicznych, w tym zwiazanych z chorobami nowotworowymi.
Zrédtem danych jest dokumentacja sprawozdawczo-rozliczeniowa przekazywana
(najczesciej w trybie miesigcznym) przez podmioty, kt6re zawarty umowg z NFZ na
Swiadczenie ustug zdrowotnych. RUM-NFZ pozwala ponadto na identyfikacje pa-
cjenta za pomoca numeru PESEL. Na dane NFZ nie jest natozona klauzula tajemni-
cy statystycznej, rejestr ten mozna wykorzysta¢ do weryfikacji informacji na pozio-
mie indywidualnym.

Zakres i sposéb gromadzenia danych przez NFZ reguluje Rozporzadzenie
Ministra Zdrowia z 20 czerwca 2008 r. w sprawie zakresu niezbednych informacji
gromadzonych przez $wiadczeniodawcow, szczeg6towego sposobu rejestrowania
tych informacji oraz ich przekazywania podmiotom zobowiazanym do finansowania
$wiadczen ze srodkéw publicznych (Dz. U. Nr 123, poz. 801, z 2008 r.). Ich pozy-
skiwanie na potrzeby prowadzenia rejestrow onkologicznych jest mozliwe na pod-
stawie ogdlnie obowiazujacych zasad. Otrzymujac dane z RUM-NFZ nalezy mie¢
jednak $wiadomosé, ze w ewidencji tej, w odroznieniu od rejestrow onkologicz-
nych, nie stosuje sie procedur weryfikacyjnych umozliwiajacych zidentyfikowanie
tego samego przypadku nowotworu wykazanego przez rozne placowki ochrony
zdrowia'.

KIERUNKI ROZWOJU REJESTROW ONKOLOGICZNYCH

Wiekszos¢ krajowych systeméw informatycznych w ochronie zdrowia funkcjo-
nuje na trzech poziomach: uzytkownika koncowego (np. ZOZ, lekarz, praktyka
lekarska), uzytkownika regionalnego lub lokalnego (np. wojewddzkie centrum
zdrowia publicznego, okregowa izba: lekarska, pielegniarek i potoznych, farmaceu-
tow, oddziat wojewddzki NFZ, wojewoda) oraz uzytkownika centralnego (Minister-
stwo Zdrowia, Centrum Onkologii, NFZ, gtéwne inspektoraty: sanitarne, farmaceu-
tyczne, naczelne izby: pielegniarek i potoznych, lekarzy, farmaceutéw). W podobny
sposdb funkcjonuja rejestry onkologiczne.

Ograniczenia technologiczne, ktore wystepowaty jeszcze 10 lat temu (np. przepu-
stowos¢ sieci, bezpieczenstwo danych, dostepnosé do Internetu) miaty podstawowy
wplyw na uksztattowanie sie architektury rozproszonej rejestrow onkologicznych.
W architekturze tej uzytkownik koncowy dostarcza dane (najczesciej na formularzu
papierowym) do osrodka rejestru regionalnego, gdzie poddaje sie je obrébce, wery-
fikacji formalnej i merytorycznej, kodowaniu. Nastepnie dane wprowadza si¢ do

12 Wiele rejestréw europejskich obstugujacych nowotwory, opiera si¢ lub weryfikuje dane
0 nowotworach w oparciu o informacje z pracowni diagnostycznych dokonujacych ocen patomor-
fologicznych zmienionych tkanek. Ta formuta pozwala unikna¢ rejestracji przypadkéw niewystar-
czajaco uzasadnionych, a takze czgsciowo uniknaé wielokrotnego rejestrowania tych samych
przypadkéw pochodzacych z réznych placéwek.
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regionalnego lub lokalnego systemu informatycznego i w okreslonych odstepach
czasu przesylane sa elektronicznie do Krajowego Rejestru Nowotwordw, gdzie sa
scalane w ramach centralnej bazy danych (CBD).

W osérodku centralnym prowadzi sie réwniez poréwnanie danych regional-
nych lub lokalnych. W przypadku niescistosci uruchamiany jest proces spraw-
dzania, co moze skutkowa¢ zwrotem danych do osrodka lokalnego lub regional-
nego.

Model rozproszony, jak na razie, przewaza w systemie informacyjnym ochrony
zdrowia. W tym modelu funkcjonuije, oprdcz rejestrdw onkologicznych, rejestr leka-
rzy, pielegniarek i potoznych czy lekarzy odbywajacych specjalizacje. Model roz-
proszony stanowi obecnie najwicksza bariere w rozwoju systemow informatycz-
nych, w tym we wdrozeniu tzw. ustug on-line (mozliwos¢ kontaktu uzytkownika
koncowego z podmiotem lub urzedem przy wykorzystaniu Internetu). Dodatkowo
utrwalaja go regulacje prawne, ktdre czesto zobowiazuja wrecz podmioty lokalne
lub regionalne do prowadzenia wiasnych baz danych oraz wprowadzaja autonomig
organizacyjna w realizacji zadan.

Postep technologiczny upowszechnit zaawansowane rozwigzania informatyczne,
umozliwiajace zastosowanie modelu scentralizowanego w systemie informacyjnym
ochrony zdrowia. Model ten umozliwia wprowadzanie przez osrodek lokalny lub
regionalny danych, przekazanych przez uzytkownika koncowego, bezposrednio do
CBD. Wprowadzanie danych odbywa sie za posrednictwem bezpiecznego potacze-
nia internetowego, czesto z wykorzystaniem podpisu elektronicznego. Nie ma tu
koniecznosci scalania baz regionalnych lub lokalnych, a aktualizacja (CBD) naste-
puje w czasie rzeczywistym. Przyktadem takiego systemu jest rejestr ZOZ, a takze
niektore systemy rozliczeniowe NFZ. Tak réwniez mogtyby funkcjonowaé w przy-
sztosci rejestry onkologiczne.

Funkcjonowanie osrodka regionalnego w systemie scentralizowanym wiaze si¢
czesto z obnizeniem kosztéw administracyjnych, bo nie ma koniecznosci utrzymy-
wania zaawansowanej infrastruktury informatycznej. Wystarczy komputer z doste-
pem do Internetu. Innymi zaletami rozwiazan scentralizowanych, czesto wskazywa-
nymi w literaturze przedmiotu, to organizacyjna fatwos¢ zapewnienia bezpieczen-
stwa oraz aktualizacji danych zgromadzonych w jednym osrodku centralnym. Sys-
temy scentralizowane tatwiej takze integrowac z centralnymi rejestrami publicznymi
(REGON, TERYT, PESEL, KRS, Centralny Wykaz Ubezpieczonych, RUM-NFZ),
centralnymi zasobami stownikowymi zapewniajacymi jakos¢ danych (kody, kla-
syfikacje) czy centralnymi platformami, w tym elektroniczna platforma udostep-
niania on-line przedsiebiorcom ustug i zasobdw cyfrowych rejestrow medycz-
nych.

Systemy scentralizowane umozliwiaja réwniez wdrozenie tzw. ustug on-line.
Oznacza to korzysé nie tylko dla uzytkownikdw koncowych. Dzieki ustugom on-
-line z osrodka regionalnego zdjety zostaje obowiazek technicznego wprowadzania
danych do CBD z formularzy papierowych dostarczonych przez uzytkownika kon-
cowego. Wprowadzanie danych do tej bazy odbywa sie wiec w momencie wypet-
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niania przez uzytkownika koncowego formularzy elektronicznych udostepnionych
w Internecie lub bezposrednio poprzez wczytanie danych z lokalnych systemow
informatycznych (np. informatycznych systemow szpitalnych). Osrodek regionalny
koncentruje si¢ natomiast na monitorowaniu i weryfikacji wprowadzanych danych,
a nastepnie je zatwierdza, poprawia badz odrzuca. W ten sposéb funkcjonuje obec-
nie Informacyjny System Statystyki Medycznej, elektroniczny Rejestr Zaktadow
Opieki Zdrowotnej (eRZ0OZ) czy portal sprawozdawczy GUS. Tak réwniez mogty-
by w przysztosci funkcjonowac rejestry onkologiczne.

Przejscie z systemu rozproszonego na scentralizowany zasadniczo zmienia role
osrodkow regionalnych. W systemach rozproszonych to na nich spoczywa zadanie
organizacji zasilania bazy danych, utrzymywanie systeméw informatycznych, za-
pewnienie bezpieczenstwa i jakosci danych. Ponadto osrodek taki musi zapewnic¢
fachowa obstuge informatyczna, co oczywiscie wptywa na koszty administracyjne.
W systemach scentralizowanych wigkszo$é tych zadan realizowanych jest w osrod-
ku centralnym, a osrodki regionalne w mniejszym stopniu uczestnicza w technicznej
obrébce informacji. Odciazenie poziomu regionalnego od czynnosci technicznych to
zarazem okazja do rozwinigcia nowych kompetencji, np. w zakresie regionalnych
badan i analiz.

mgr Krzysztof Nyczaj — GUS
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SUMMARY

The article describes the possibility of the administrative registers use in sta-
tistical surveys, exercising statistics of the caucer discase neoplasm incidences.
These possibilities concern three areas: construction of statistical survey frames,
data completion as well as revision of the data completeness and quality. More-
over, the IT influence on the functioning method of administrative registers are
analysed. Possible development directions of regional oncologic registers are
considered too.
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PE3IOME

B cmamve obcyscoaromes 803MONCHOCMU  UCHONIL30BAHUSL AOMUHUCTPA-
MUBHBIX  pecUCmpo8 6 CHMAMUCMUYEeCKUX 00cied08aHusix, Ha npumepe
CMAmucmuKky pako3abonesanuti. Omu 803MONCHOCIU KACAWOMCS mpex 00-
Jaacmeii. onpeoeneHus UHCMPYMeHmapus blO0PKU CIAMUCTIUYECKUX 00caedo-
6anuti, OONONIHEHUs CMAMUCIMUYECKUX OAHHbIX, NPOBEPKU KOMHIEKMHOCHMU
u xawecmea oOaunvix. Kpome mozco, 6 cmamve o6Ocyxcoaemcsa 6nuaHuUe
UHDOPMAYUOHHOU MEXHONO2UU HA CNOCOD (DYHKYUOHUPOBAHUAL AOMUHUCMPA-
MUBHBIX PEe2UCMPO8, d MAKJCe YKA3bIGAEMC s HA BO3MONCHbIE HANPABILEHUs.
PA38UMUSL PE2UOHATLHBIX OHKOLO2UYECKUX PecUCTHPOS.
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