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Izvlecek

Register raka Republike Slovenije (RRRS) je eden najstarejsih populacijskih
registrov raka v Evropi in najstarejSa zbirka zdravstvenih podatkov v Slove-
niji. Podatki o bolnikih z rakom in njihovi bolezni ter zdravljenju se zbirajo,
obdelujejo, prikazujejo in arhivirajo redno od leta 1950 na Onkoloskem in-
stitutu Ljubljana (OIL). Danes RRRS hrani Ze skoraj 400 t. m. dokumentov,
ki imajo pravni status arhivskega gradiva. Register vse bolnike spremlja do
smrti, tako lahko poleg incidence prikaze tudi prezivetje bolnikov in preva-
lenco. Ti podatki so skupaj s podatki o umrljivosti osnova za spremljanje,
nacrtovanje in vrednotenje onkoloSkega varstva v drzavi ter podlaga za epi-
demioloSke in klini¢ne raziskave. Klju¢ni podatki RRRS so od leta 2010 ele-
ktronsko dostopni na spletis¢u SLORA, ves Cas pa jih objavljamo v rednih le-
tnih porocilih, obdobnih specifi¢nih raziskavah ter domacih in mednarodnih
clankih.

Abstract
CANCER REGISTRY OF SLOVENIA

The Cancer Registry of Slovenia (hereinafter the Registry) is one of the old-
est population-based registries in Europe and the oldest collection of medi-
cal records in Slovenia. Data on cancer patients and their disease and treat-
ment have been collected, processed, shown, and archived regularly since
1950 at the Institute of Oncology in Ljubljana (hereinafter OIL). Today, the
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Registry keeps almost 400 m of documents that have legal status of archival
material. The Registry monitors patients until their death, thus it can show inci-
dence as well as survival and prevalence. Together with mortality data, this data
presents the baseline for monitoring, planning, and evaluating oncological care
in the state, and the forum for epidemiological and clinical research. Key data of
the Registry are from 2010 and electronically accessible on the SLORA website,
while they are regularly published in annual reports, period-specific research,
and domestic and international articles.

Uvod

Za spremljanje najpomembnejsih zdravstvenih pojavov oziroma za pri-
kaz osnovnih zdravstvenih kazalnikov ima vecina razvitih drzav vzpostavljen
rutinski sistem zbiranja podatkov. Proces zbiranja in obdelave teh podatkov
imenujemo registracija, osrednjo podatkovno zbirko, ki vsebuje podatke o do-
loCeni kategoriji enot, pa register.! Registri raka zbirajo in obdelujejo podatke
o bolnikih s to boleznijo. Glede na populacijo, ki jo pokrivajo, jih delimo na po-
pulacijske in bolniSni¢ne. Populacijski registri zbirajo, arhivirajo, obdelujejo in
interpretirajo podatke o raku v natanc¢no opredeljeni populaciji dolocenega ob-
mocja. Bolnisni¢ni registri zbirajo podatke o bolnikih z rakom, ki so bili obrav-
navani v doloCeni bolnisnici za potrebe te ustanove, posredujejo pa jih tudi po-
pulacijskemu registru.

Register raka Republike Slovenije (RRRS) je eden najstarejsih populacij-
skih registrov raka v Evropi, na OnkoloSkem institutu Ljubljana (OIL) deluje Ze
skoraj 70 let. Leta 1950 ga je ustanovila in do leta 1975 vodila pokojna profe-

Tabela 1: Seznam populacijskih registrov raka, ustanovljenih pred letom 1955
(povzeto po Wagnerju)

Drzava (regija) Leto ustanovitve | Prijavljanje

Nemcija (Hamburg) 1929 Neobvezno

ZDA (New York State) 1940 Obvezno po zakonodaji

ZDA (Connecticut) 1941* Obvezno po zakonodaji od 1971
Danska 1942 Obvezno po zakonodaji od 1987
Kanada (Saskatchewan) 1944 Obvezno po zakonodaji

Anglija in Wales (SZ regija) 1945 Neobvezno

Anglija in Wales (Liverpool) 1948 Neobvezno

Nova Zelandija 1948 Obvezno po zakonodaji

Kanada (Manitoba) 1950 Neobvezno

Slovenija 1950 Obvezno po zakonodaji

Kanada (Alberta) 1951 Obvezno po zakonodaji

ZDA (El Paso) 1951 Neobvezno

Madzarska (Szabolcs, Miskolc, Vas) 1952 Obvezno po zakonodaji
Norveska 1952 Obvezno po zakonodaji

Bivsa Sovjetska zveza 1953 Obvezno po zakonodaji

Bivsa Nemska demokKkrati¢na republika 1953 Obvezno po zakonodaji

Finska 1953 Obvezno po zakonodaji od 1961
Islandija 1954 Neobvezno

*naknadno so za nazaj registrirali primere od leta 1935

1

Schlamberger: Registrsko jedro podatkovnega modela drzave, str. 457-464.
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sorica dr. BoZena Ravnihar. Zgodovinski pregled iy
Wagnerja? kaZe, da je bil slovenski register raka @5" Uradnem listu LRS (5t. 10/50) lz3el prvi pravni akt,
. . . . . Odredba o obvezni prijavi in kontroli rakavih bolnikov
ustanovljen kot deseti med vsemi populacijski- ustanoviteljica in vodja je dr. Bofena Ravnihar
mi reglstrl na Svetu’ kot prvi A4 Evropl in tretjl na prvi pr%gle[i_QO{jp:}-kr{:.zaJ;:[D 1950, ab an v Zdravstvenem vestniku
. . . .. . .. . . narisani prvi zemijevidi raka

svetu med tistimi, ki je z obveznim prijavljanjem
pOkriVal celotno geografsko pOdrOéje neke popu- |—1357__ jzide prva publikacija v angleSkem jeziku, Cancer in Slovenia 1955
lacije (tabela 1). RRRS je tudi najstarejsa zbirka
zdravstvenih podatkov na populacijski ravni v I
Sloveniji. @_@

Leta 1975 je vodenje RRRS prevzela pro-
fesorica dr. Vera Pompe - Kirn. Od leta 2003 je
RRRS 7 Enoto za epidemiologijo posebna de]'av_ | 19685 |etna porofila postanejo dvojericna (v sho kem in 2 i) .:'<_._:

1966y prvem zvezku knjige Rak na petih kontinentih so obj podatki RRRS

nost OIL, ki deluje pod vodstvom dr. Maje Primic
Zakelj. V njej delujejo $e bolni$ni¢ni register OIL,
drzavni register za vodenje in spremljanje orga-
niziranega presejalnega programa za raka mater-
ni¢nega vratu (ZORA) in od leta 2007 informacij-
ski sistem za vabljenje Zensk in za epidemiolosko
spremljanje organiziranega presejalnega progra-
ma za raka dojk (DORA). Slika 1 prikazuje po-
membne Casovne mejnike v delovanju RRRS od
njegove ustanovitve do danes.

V RRRS se zbirajo, shranjujejo in obdeluje-
jo podatki o vseh novih primerih raka med prebi-
valci s stalnim prebivaliS¢em v Sloveniji, inciden-
ci. Register vse bolnike spremlja do smrti, tako
lahko analizira tudi preZivetje bolnikov in pre-
valenco, to je Stevilo vseh bolnikov, ki so bili Zivi
na izbrani datum, ne glede na to, kdaj so zboleli.
Ti podatki so skupaj s podatki o umrljivosti, ki
jih zbira in obdeluje Nacionalni institut za javno
zdravje, osnova za ocenjevanje bremena rakavih
bolezni v drzavi.

Podatki RRRS so pomembni za nacrtovanje
in ocenjevanje onkoloSkega varstva na podrocju
primarne in sekundarne preventive, diagnosti-
ke, zdravljenja in rehabilitacije, za nacrtovanje
zmogljivosti in sredstev, potrebnih za obvlado-
vanje rakavih bolezni; dragoceni so tudi za kli-
ni¢ne in epidemioloske raziskave v Sloveniji in
S$irSih mednarodnih raziskavah ter za vrednote-
nje ucinkovitosti presejalnih programov za raka.
Danes vemo, da je uspesnost in ucinkovitost
prizadevanja zdravstvene politike in sluzb zdra-
vstvenega varstva za obvladovanje raka mogoce
objektivno ovrednotiti le z ustreznimi podatki o
bremenu te bolezni in njegovem spreminjanju v
¢asu. Samo podatki o tem, koliko sredstev je na-
menjenih raznim programom, Se zlasti pa bolni-
kom tako vSecnim dragim bioloSkim zdravilom,
namrec Se ne potrjujejo, da so ta sredstva ucin-
kovito porabljena in da imajo za posledico boljse
zdravje prebivalstva.

2 Wagner: History of cancer registration, str. 3-6.
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El objavljena prva starostna standardizacija

1975 yodja postane dr. Viera Pompe Kirn

prva rafunalnika baza podatkov je vzpostavljena na
velikem ratunalniku v podjetju Iskra-Commerce

1980 yyedena je enotna matitna $tevilka ob&ana, dani so pogoji za vodenje
e f : i

osemdeseta leta je zaznamovalo obgirno raziskovalno delo, tako samostojno

kot v okviru mednarodnih raziskav

ga registra prebival

bjavijen prvi prikaz op ga populacijskega preZivetja
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L. od devetdesetih let staino veéa Stevilo mednarodnih podatkovnih zbirk in
@gni projektoy, kier RRRS sodeluje strokovno infall s svojimi podatkd

L1993 \rpostavijen informacijski sistem RRRS, lasten streZnik in analiza podatkov

lacijsko prezivetje
relativnega preiivetja

koloskih bolnikov je prvic izracunano po metodi

@DD-Z@-L— vefja prenova prijavnice za prijavljanje raka RRRS

2003 RRRS postane del dej ti Epidemiologija in register raka v okviru katere
delujejo $e Enota za epid gijo, Bolninicni register OIL ter driavna
presejalna registra ZORA in DORA (od 2007)

;ws _ vodja postane dr. Maja Primic Zakelj

geografske analize s pomodjo GIS
i poteka 29. i kongres regi
Mednarodna zvezo registrov raka)

raka (organizira RRRS skupaj z

2014

Ll 0__ prenova informacijskega sistema RRRS
@10 ) vzpostavljena interaktivni spletni portal Slora

vzpostavijena neposredno povezavo »non-line« s CRP in dnevno posodabljanje
osebnih podatkov
Eedalje veé podatkov je na elektronskih medijih

lacijsko preZivetje je prik tudi po i Eistega preZivetja

Casovni trak mejnikov v razvoju RRRS.
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Zacetki registracije bolnikov z rakom v Sloveniji in razvoj RRRS do
danasnjih dni

Za vzpostavitev vsake zdravstvene podatkovne zbirke je potrebna pravna
podlaga. Za ureditev registracije bolnikov z rakom v Sloveniji je Ze 21. 3. 1950 v
Uradnem listu LRS (8t. 10/50) izSel prvi pravni akt, Odredba o obvezni prijavi
in kontroli rakavih bolnikov. Sledilo mu je ve¢ dopolnil (Ur. 1. SRS, st. 14/65, st.
1/80, $t. 45/82, §t. 42/85; Ur. 1. RS 8t. 9/92, §t. 65/00 in §t. 47/15). Predhodni-
ca prve odredbe je bila Okroznica z navodili o prijavljanju rakavih obolenj in
ustanovitev sluzbe za obvezno prijavljanje rakavih obolenj LRS, ki jo je izdalo
Ministrstvo za ljudsko zdravstvo LRS dne 26. 7. 1949. Po navodilih te okroZnice
se prijavljajo rakava obolenja Ze od 1. 9. 1949 na posebnih, za to predpisanih
obrazcih, ki so bili razposlani vsem bolniSnicam in klinikam.? Skladno z okrozni-
co naj se podatki zbirajo v posebni nacionalni registraciji raka, namenjeni sluzbi
na OIL - registru raka.

Na OIL je Ze od njegove ustanovitve leta 1938 delovala locena delovna
enota, sluzba Zdravstvena evidenca in statistika, ki je poleg druge statistike za
potrebe klini¢nih raziskav inStituta zbirala tudi podatke o bolnikih z rakom. Ko
je bil leta 1950 na OIL ustanovljen drzavni populacijski register raka, je statistic-
na sluzba prevzela tudi vse naloge, povezane z zakonsko obveznim porocanjem

Primeri razli¢nih prijavnic rakave bolezni, ki so se skozi ¢as uporabljale v RRRS.

Foto: Polona Skulj.

3 Pompe - Kirn: Petdeset let dela registra raka za Slovenijo, str. 39-42.
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v Register raka Republike Slovenije. Hkrati pa je bil osnovan tudi Bolni$ni¢ni
register Onkoloskega inStituta Ljubljana, ki na OIL deluje Se danes.*

Prvi pregled podatkov RRRS za leto 1950 je bil objavljen v Zdravstvenem
vestniku leta 1951.% Takrat so nasteli 1671 novih primerov, 708 moskih in 963
zensk. Se dobro, da ni bilo primerov ve, saj so vse kategorizirali in presteli ro¢-
no. Podatke iz prijavnic so prepisovali na kartone (slika 2 zgoraj), ki so morali
biti zloZeni po to¢no dolo¢enem vrstnem redu, saj so se podatki za Zive tudi ka-
sneje obdobno dopolnjevali, ob koncu vsakega koledarskega leta pa je bilo treba
ponovno za vsa incidenc¢na leta presteti nove primere, loceno Stevilo umrlih in
zivih. V zacCetnih letih so bili podatki o vsakem primeru raka poleg na kartonu
vzporedno zapisani tudi na manjsih karticah, ki so sluZile indeksiranju in iska-
nju primerov, podobno kot so delovali sistemi za knjiZnice.

V letu 1968 je izslo prvo redno letno porocilo, ki ga je sestavljalo 6 pre-
glednic; v eni je bilo Stevilo prebivalcev takratne SRS, v dveh so bili kazalci ka-
kovosti, v treh pa je bila podrobneje prikazana incidenca po starosti, stadiju
bolezni ob diagnozi in bolni$nicah prve diagnoze. V zacetku leta 1969 je bila
narejena prva racunalniska obdelava podatkov o incidenci in preZivetju bolni-
kov z rakom za leta 1961-1965. Redne sprotne racunalniske obdelave takrat
Se niso bile mogoce. Od leta 1965 so bili podatki redno objavljani v posebnih
dvojezi¢nih (v slovenskem in angleskem jeziku) letnih porocilih z naslovom Rak
v Sloveniji (1965-1977 in 2007-2017), v vmesnem obdobju (1978-2006) pod
imenom Incidenca raka v Sloveniji.t

V zacetku $estdesetih let se je RRRS zacel uveljavljati v tujini. Ze leta 1957
je izSla prva publikacija v angleSkem jeziku, Cancer in Slovenia 1955.7 Leta 1966
so bili podatki iz let 1956-1960 objavljeni v prvem zvezku knjige Rak na petih
kontinentih,® ki ga je zacela izdajati Mednarodna agencija za raziskovanje raka,
posebna agencija Svetovne zdravstvene organizacije s sedezem v Lyonu. Pono-
sni smo na to, da smo leta 2012 dobili posebno priznanje za to, da smo eden od
le 17 registrov raka na svetu, ki je prispeval podatke za to publikacijo redno od
prve izdaje do dana$njih dni, trenutno v skupno 11 izdajah. Leta 1968 je bila
ustanovljena Mednarodna zveza registrov raka; Slovenija je bila ob ustanovitvi
sprejeta za redno clanico z volilno pravico.’

Vletu 1970 se je petim usluzbenkam RRRS pridruZila Se zdravnica dr. Vera
Pompe Kirn. Njena naloga je bila ob rednem strokovnem svetovanju urediti pri-
ro¢nike za delo, opravljati analize podatkov in pisati ¢lanke. Ze takrat je namre¢
veljalo, da mora register v ¢im vecji meri vracati informacije vsem, ki posredujejo
podatke, strokovni in laicni javnosti, saj je to pogoj za njegovo utemeljitev. RRRS
je kasneje vodila do upokojitve leta 2003. Dosegla je SirSo prepoznavnost RRRS
v svetu in objavila priznane znanstvene dosezke; postala je doktorica znanosti,
redna profesorica na Medicinski fakulteti v Ljubljani, visja znanstvena svetnica
ter leta 2004 tudi ambasadorka znanosti Republike Slovenije.t°

Roc¢na obdelava podatkov v RRRS je postajala zastarela in zamudna, zato
so v sedemdesetih letih zaceli vzpostavljati racunalnisko bazo podatkov na ve-
likem raCunalniku v podjetju IskraCommerce; tam je delovala od leta 1975 do
1993. Razvili so programsko opremo za obdelavo podatkov, najprej po shemi

Lindtner: Sedem desetletij zacasnosti Onkoloskega instituta v Ljubljani: 1938-2008, str. 5; Za-
dnik: Porocilo Bolnisni¢nega registra Onkoloskega instituta Ljubljana za leto 2014.

Ravnihar: Statisticen pregled in kratka analiza prijavljenih rakovih obolenj iz podroc¢ja LRS za
leto 1950, str. 264-277.

6 Register raka Republike Slovenije: Rak v Sloveniji 2014.

7 Pompe - Kirn: Petdeset let dela registra raka za Slovenijo, str. 39-42.

8 Doll: Cancer incidence in five continents. Vol 1.

9 Pompe - Kirn: Petdeset let dela registra raka za Slovenijo, str. 39-42.

Internetni vir: Vera Pompe - Kirin, https://sl.wikipedia.org/wiki/Vera_Pompe_Kirn. Prido-
bljeno, 12. 1. 2018.
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letnih porocil, kasneje Se za dodatne analize. Osemdeseta leta je zaznamovalo
obsirno raziskovalno delo, tako samostojno kot v okviru mednarodnih raziskav.
Tehnolosko je bil pomemben zacetek sodelovanja s Centralnim registrom pre-
bivalstva (CRP). Kot je takratna vodja Irena TrSinar v svojem predavanju pou-
darila na 29. svetovnem kongresu registrov raka (v Ljubljani ga je od 18. do 21.
9. 2007 organiziral ravno RRRS skupaj z Mednarodno zvezo registrov raka), je
RRRS eden najstarejsih in najbolj hvaleznih uporabnikov CRP, ki njihove podat-
ke uporablja Ze od leta 1984.1* S pomocjo CRP je RRRS poleg preostalih osebnih
podatkov zacel beleZiti tudi EMSO (enotno mati¢no $tevilko ob¢ana) in se s tem
izognil Stevilnim napakam in podvojenim beleZenjem bolnikov z enakimi, po-
dobnimi ali ne¢itljivimi imeni in priimki. To sodelovanje je omogocilo tudi spre-
mljanje vitalnega stanja bolnikov (ali je oseba Ziva, mrtva ali izgubljena iz CRP,
na primer zaradi selitve v drugo drzavo), saj je datume dogodkov posredoval
CRP, klju¢ za povezovanje obeh baz podatkov pa je ravno EMSO. Tako zamudno
poizvedovanje o vitalnem stanju bolnikov pri patronazni sluzbi ni bilo ve¢ po-
trebno, podatek o vitalnem stanju, pridobljen iz CRP, pa je veliko zanesljivejsi.
V zacetku je povezava podatkov obeh registrov potekala enkrat letno; zaradi
cedalje vecjih potreb se je pogostost povecevala in je bila kasneje Stirikrat le-
tno. Od leta 2010 smo ob prenovi informacijskega sistema RRRS vzpostavili tudi
neposredno povezavo »on-line« s CRP s posebej varovano spletno tehnologijo,
zato se vse spremembe osebnih podatkov v RRRS posodabljajo dnevno. Kljub
izrednemu prizadevanju zaposlenih RRRS ne uspe povezati s CRP ¢isto vseh re-
gistriranih oseb; v petletnem obdobju 1990-1994 je bilo 0,5 % prvic registrira-
nih oseb nepovezanih s CRP, v 2000-2004 le Se 0,03 %, v 2010-2014 pa so vse
osebe povezane s CRP. Neposredna povezava »on-line« s CRP omogoca RRRS
tudi pridobivanje stalnih naslovov bolnikov, za sprotno posodabljanje Sifrantov
paje vzpostavljena tudi redna povezava z Registrom prostorskih enot (RPE) Ge-
odetske uprave RS;'? proces omogoca to¢no opredeljevanje naslovov bolnikov
in s tem podrobne analize prostorske razporeditve raka.

V devetdesetih letih je stekla prenova racunalniske obdelave podatkov;
veliki racunalnik pri zunanjem izvajalcu je zamenjal lasten streznik, Oraclova
relacijska baza podatkov in njihov neposreden vnos. S tem so postale tudi doda-
tne analize podatkov dostopnejSe, hitrejsSe in preprostejse.

Leta 2010 je bila ponovno v celoti prenovljena racunalniska baza in poso-
dobljena obdelava podatkov v RRRS. Od takrat deluje tudi interaktivni spletni
portal, poimenovan SLORA po zacetnih ¢rkah besed »Slovenija in rak«.!* Dosto-
pen je na elektronskem naslovu www.slora.si. Omogoca preprost in hiter dostop
do vecine Klju¢nih kazalnikov bremena raka v Sloveniji, ki jih pripravita RRRS
do zakljucenega leta obdelave, trenutno 2014 (incidenca, prevalenca in prezive-
tje), in Nacionalni inStitut za javno zdravje RS (umrljivost). S hitrim dostopom
do tujih baz omogoca tudi primerjavo bremena raka v Sloveniji z drugimi dr-
zavami v Evropi in svetu. Dodane so obSirne strokovne razlage, ki pojasnjujejo
podatke in seznanjajo uporabnike z nevarnostnimi dejavniki, moznostmi zgo-
dnjega odkrivanja in uspesnostjo zdravljenja raka.

Vse od zacetka delovanja RRRS posebno skrb posveca varovanju osebnih
podatkov, pri ¢emer upoSteva veljavne zakonske predpise. Posebno pozornost
posveca varovanju prostorov in opreme, pisne dokumentacije, varovanju podat-
kov pred izgubo ali uni¢enjem in sistemski racunalniski zas¢iti (identifikacija
uporabnika in sledljivost dostopov).

1 Triinar: On-line connection between central register of population and institute of oncology

Ljubljana, str. 39.

Register raka Republike Slovenije: Rak v Sloveniji 2014.

Internetni vir: SpletiS¢e za dostop do podatkov o raku v Sloveniji in drugod, www.slora.si.
Pridobljeno 12. 1. 2018.
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Podatki o raku v Sloveniji so prikazani v Ze omenjenih letnih porocilih
in na spletnem portalu SLORA. Objavljeni so tudi v 4 monografijah: Zemljevidi
incidence raka v Sloveniji 1978-1987,'* PreZivetje bolnikov z rakom v Sloveniji
1963-1990,"> PreZivetje bolnikov z rakom v Sloveniji 1983-1997'¢ in PreZivetje
bolnikov z rakom, zbolelih v letih 1991-2005 v Sloveniji'’ ter Stevilnih prispevkih,
objavljenih v domadci in tuji strokovni literaturi; v letih 2012-2016 je bilo obja-
vljenih vec¢ kot 120 del v domaci in tuji strokovni literaturi.'®

RRRS podatke prispeva tudi v Stevilne mednarodne podatkovne zbirke in
projekte. Objavljeni so v vseh devetih zvezkih in deseti ter enajsti elektronski
verziji knjige Rak na petih kontinentih (Cancer Incidence in Five Continents),*°
ki jo izdaja Mednarodna agencija za raziskovanje raka, in v podatkovnih zbir-
kah ECO,?° GLOBOCAN?! in ACCIS.?? PreZzivetje slovenskih bolnikov je obdelano v
mednarodnih raziskavah EUROCARE-2, EUROCARE-3, EUROCARE-4, EUROCA-
RE-5, EUROCARE-6,22 CONCORD-1, CONCORD-2, CONCORD-3,2* RARECARE,?
RARECAREnet?® in EUNICE.?’

Podatki, zbrani v RRRS, so bili v Sloveniji tradicionalno tisti, na podlagi
katerih so se razvijale in v slovenski prostor uvajale nove metode obdelave in
prikaza rutinsko zbranih podatkov. Klju¢no vlogo pri tem so imeli raziskoval-
ci, onkoloski epidemiologi, zaposleni v RRRS. Tako so bili prvi zemljevidi raka
narisani ze leta 1951, prva starostna standardizacija je bila objavljena leta
1971,%° prvi prikaz opazovanega populacijskega preZivetja je bil objavljen leta
1984,3° leta 1995 je bilo populacijsko prezivetje onkoloskih bolnikov prvic iz-
racunano po metodi relativnega preZivetja, pri kateri je Ze nujna uporaba spe-
cificne programske opreme,3! od leta 2015 pa je prezivetje prikazano tudi po
novouveljavljeni metodi Cistega preZivetja.3? VecCina geografskih analiz je danes
v RRRS opravljena s pomoc¢jo geografskih informacijskih sistemov (GIS). Med
slovenskimi zdravstvenimi registri ima trenutno le RRRS podatke urejene tako,
da jih je mogoce uporabljati v geografskih analizah s tockovnimi podatki; RRRS
je razvil in v svetovnem merilu uveljavil tudi lastno metodo za tovrstne geograf-
ske analize.??
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Arhiv RRRS, kjer so prijavnice shranjene v mapah
po abecedi ter glede na leto ugotovitve in mesto
raka. Foto: Polona Skulj.

Viri podatkov in potek registracije raka v
RRRS danes

Osnovni vir podatkov so prijavnice raka-
ve bolezni, ki jih poSiljajo iz vseh bolniSnic in
diagnosti¢nih centrov v Sloveniji, iz ordinacij
osnovnega zdravstvenega varstva pa le izjemo-
ma, Ce bolnik ni napoten na nadaljnje preiska-
ve in/ali zdravljenje. Dodatni vir podatkov so
zdravniska porocila o vzroku smrti in obdukcij-
ski zapisniki z diagnozo maligne bolezni. Prijav-
nice prihajajo v RRRS po posti v papirnati obliki.
[zjema so prijavnice za bolnike, obravnavane na
OIL, ki jih BolniSnic¢ni register OIL pripravi v ele-
ktronski obliki. Samo OIL ima za izpolnjevanje
prijavnic organizirano posebno sluzbo, v vseh
drugih zavodih je za izpolnjevanje prijavnic za-
dolZen zdravnik, ki zdravi pacienta, ali njegov
pooblascenec.

Ker so nekateri bolniki z rakom obravna-
vani v veC kot eni ustanovi, dobi RRRS za posa-
mezno bolezen vec¢ prijavnic - v povprecju skoraj
dve za posamezno bolezen. Vse prijavnice hrani-
mo v arhivu, razvr$cene v posebne mape (slika
3). Sistem razvrscanja prijavnic v mape in njiho-
vega shranjevanja je to¢no dolocen (po abecedi
in glede na leto ugotovitve ter mesto raka); raz-
vrS€anje in shranjevanje neobdelanih prijavnic
se razlikuje od razvr$c¢anja in shranjevanja obde-
lanih prijavnic.

Stevilo novih primerov raka se nenehno
veca,** skladno s Stevilom primerov pa se veca
tudi koli¢ina dodatnega papirnatega gradiva, ki
se letno doda arhivu RRRS in trenutno meri sko-
raj 400 tekoCih metrov. Ne samo da se stevilo pri-
merov s asom veca, zaradi boljSe diagnostike in
ucinkovitejSega zdravljenja se daljsa tudi prezi-
vetje bolnikov z rakom. Skladno se povecuje Ste-
vilo mejnikov bolezni, ki jih zdravniki porocajo
RRRS. Konec prej$njega in v zac¢etku novega sto-
letja je RRRS prejel tudi vec kot 20 prijavnic za
eno samo bolezen. V zadnjih desetih letih po do-
govoru zdravniki zdruzijo ve¢ informacij o ugoto-
vitvi bolezni in zdravljenju na eni sami prijavni-
ci, zato se je Stevilo teh zmanjsalo na povprecno
tri za posamezno bolezen. Socasno je vedno vec
drugih virov (na primer porodila o osnovnem
vzroku smrti, izvidi histopatoloSkih preiskav,
odpustne diagnoze), iz katerih RRRS pridobiva
dodatne informacije o bolezni ali s pomocjo teh

34 Zadnik: Cancer burden in Slovenia with the time trends
analysis, str. 47-55; Internetni vir: SpletiSce za dostop
do podatkov o raku v Sloveniji in drugod, www.slora.si.
Pridobljeno 12. 1.2018.
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virov le preverja zajem primerov in kakovost po-
datkov. Koli¢ina papirnega materiala se v zadnjih
letih ponovno zmanjsuje - Ceprav je cedalje vec
poslanega gradiva, ga je veliko v digitalni obliki.
Oboje pripomore k temu, da v zadnjih petih letih
koli€ina gradiva ne nara$ca vec tako strmo ali se
celo zmanjsuje kljub cedalje ve¢jemu Stevilu no-
voodkritih rakov. Pri tolik$ni koli¢ini gradiva ga
ni mogocCe enostavno presteti, zato so na sliki 4
le grobe ocene.

Podatki, ki se zbirajo s prijavnicami raka-
vih bolezni, se s casom vsebinsko niso pomemb-
no spreminjali. Nekoliko sta se spreminjali le
oblika in barva prijavnic, vecji prenovi sta bili v
letih 1972 in 2001 (slika 2, spodaj).

S prijavnicami se zbirajo naslednji podatki:

identifikacijski podatki: EMSO (enotna ma-
ticna Stevilka obcana), ime in priimek, dekliSki
priimek, rojstni kraj in naslov stalnega prebiva-
liS¢a;

© podatki o bolezni: anatomsko mesto raka,
histoloska oz. citoloSka diagnoza, stadij po

TNM ali drugi ustrezni klini¢ni klasifikaciji,

opredelitev stadija po vseh preiskavah, na-

¢in postavitve diagnoze;
©  podatki o zdravljenju: bolniSnica, oddelek,

Stevilka popisa, vzrok sprejema, datum

sprejema, datum ugotovitve sedanjega

raka, predhodno zdravljenje sedanjega
raka, nacin zdravljenja med sedanjo ho-
spitalizacijo, datum pric¢etega zdravljenja,
zaporedna Stevilka sedanjega raka, pred-
hodno ugotovljen kaksen drug rak;
podatki ob odpustu oz. smrti: datum odpu-
sta oz. smrti, stanje ob odpustu, morebitna
obdukcija, ali je predvidena kontrola oz. je
bil bolnik premescen.

Podatke, prispele v RRRS na prijavnicah,
posebej usposobljene medicinske sestre najprej
kodirajo v skladu z mednarodnimi in v RRRS do-
govorjenimi pravili. Za razvr$¢anje neoplazem
po primarni lokaciji je od leta 1997 v veljavi de-
seta revizija Mednarodne Klasifikacije bolezni in
sorodnih zdravstvenih problemov za statisti¢ne
namene (MKB-10), pred tem je bila v uporabi
osma. Pri uvrs¢anju med maligne bolezni je treba
opozoriti Se na klasifikacijo morfologije neopla-
zem, za katero se uporablja morfoloski del Med-
narodne Kklasifikacije bolezni za onkologijo. Od
leta 2001 njeno tretjo izdajo z dopolnitvami leta
2011, med letoma 1991 in 2001 je bila v uporabi
druga izdaja, od leta 1983 do 1991 pa prva. Do
leta 1982 je za razvrS$canje neoplazem po mor-
fologiji veljala Klasifikacija WHO/HS/CAN/24

Koli¢ina papirnatega gradiva
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* Dcena vkljutuije tudi oceno za prihodnja tri leta.

Obdobje

Groba ocena spreminjanja koli¢ine papirnatega
gradiva v RRRS, 1950-2019. Poleg prijavnic se kot
gradivo steje vse papirnato gradivo, ki ga RRRS
prejme, na primer zdravniska porocila o vzroku
smrti, patoloski izvidi, odpustne diagnoze.
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Code.*> V zadnji izdaji je nekaj novosti, med drugimi navedba, katere histoloske
vrste sodijo med maligne, in nekaj novih histoloskih vrst, ki do tedaj niso bile
obravnavane posebej. Skozi Cas je bilo ve¢ sprememb Kklasifikacij razli¢cnih bole-
zni, na primer pri gastrointestinalnih stromalnih tumorjev, mejno malignih tu-
morjev jaj¢nikov in predrakavih sprememb materni¢nega vratu, na kar je treba
biti pozoren pri interpretaciji Casovnih trendov. Za prikaz porazdelitve bolezni
po stadiju ob diagnozi pri solidnih tumorjih uporabljamo poenostavljeno razvr-
Scanje v eno od treh skupin: omejena bolezen, regionalno razsirjena bolezen in
oddaljeno razsirjena bolezen. Primer opredelimo na osnovi ugotovitev katere
koli zapisane preiskave - od popisa operacije do obdukcije, ¢e bolnik poprej ni
bil zdravljen. Poenostavljena opredelitev stadijev praviloma sledi klasifikaciji
TNM (T za tumor, N za nodus (bezgavka), M za metastaza (zasevek)), njena upo-
rabnost pa je neprimerno vecja od uporabnosti TNM, saj ta ni vedno dolocen.

Kakovost podatkov RRRS in popolnost registracije

Kakovost podatkov registrov raka opredeljujejo naslednji kazalniki: od-
stotni delez mikroskopsko (histolosko ali citolosko) potrjenih primerov (89 %
v obdobju 1990-1994, 92 % v 2000-2004 in 94 % v 2010-2014) in odstotni
delez primerov, registriranih samo iz zdravniskih porocil o vzroku smrti (3,6 %
v obdobju 1990-1994, 1,4 % v 2000-2004 in 0,2 % v 2010-2014).

Popolnost registracije kaZze deleZ vseh novih primerov raka na podrodju,
ki ga pokriva register in ki so vklju¢eni v podatkovno zbirko registra. Neposre-
dno jo je mogoce meriti samo s posebnimi raziskavami, namenjenimi oceni po-
polnosti, npr. s ponovnim pregledom odpustnih diagnoz in popisov bolezni v
bolniSnicah ali ambulantah na dolo¢enem obmocju. V Sloveniji takih raziskav za
zdaj Se nismo delali, veliko pa nam k popolnosti zajema pomagajo kolegi kliniki,
ki jih zanima, kaks$no je preZivetje bolnikov, zdravljenih pri njih; ko nam posljejo
podatke o svojih skupinah bolnikov, v njih velikokrat najdemo take, ki jih v po-
datkovni zbirki RRRS $e ni.

Na splosno velja, da je popolnost podatkov vecja tam, kjer ima register
dostop do zdravniskih porocil o vzroku smrti. Za tiste, ki so umrli za rakom, pa
(Se) niso zapisani v registru, RRRS tako dodatno aktivno poizveduje v bolni$ni-
cah. Na ta nacin se izboljSa popolnost registracije rakov s slabo napovedjo izida,
ne pa manj usodnih. Domnevamo, da je v Sloveniji - in tudi v drugih evropskih
populacijskih registrih raka - manj popolna registracija nemelanomskega ko-
Znega raka in tistih rakov, ki se zdravijo samo ambulantno. To sta tudi glavna
razloga, zakaj je nemelanomski kozni rak izkljucen iz vec¢ine mednarodnih pri-
merjav - RRRS je eden izmed registrov, ki kljub teZavnosti zajemanja podatkov
uspe zagotoviti zanesljivo oceno bremena nemelanomskega koznega raka.

Smer razvoja RRRS v prihodnosti

Ze desetletja ugotavljamo, da zaradi razvoja novih informacijskih resi-
tev in spremenjenega nacina dela zdravnikov sedanji nacin prijavljanja rakavih
bolezni v RRRS postaja ¢edalje manj ucinkovit. Ker je prijavljanje neredno, so-
delavci RRRS prevec Casa porabijo za aktivno poizvedovanje pri izvajalcih. Zato
je obdelava podatkov in izdelava porocil v RRRS prepocasna - obicajno regi-
stri raka objavljajo podatke z vsaj dvoletno zakasnitvijo, vendar RRRS ocenju-
je, da bi lahko s spremenjenim nacinom dela zakasnitev objavljanja podatkov
zmanj$al za eno leto ali dve. TeZave pri pridobivanju podatkov pa najverjetneje

35 Register raka Republike Slovenije: Rak v Sloveniji 2014.
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vplivajo tudi na popolnost in kakovost zbranih podatkov. Nasteto zmanjsuje
uporabnost podatkov, zbranih v RRRS. Osnovni namen RRRS je namre¢ zago-
tavljanje kazalnikov, ki omogocajo spremljanje, nacrtovanje in vrednotenje
onkoloSkega zdravstvenega varstva, kar pa brez sprotno zbranih podatkov ni
mogoce.

K vecji kakovosti in popolnosti zajema informacij v RRRS bosta prispe-
vala poenotenje dokumentacije in elektronska obdelava podatkov oddelkov
za patologijo, pa tudi celotnega popisa bolnika z rakom. Z uvedbo eZdravja v
nacionalni zdravstveni sistem se tudi v RRRS predvideva postopen prehod na
brezpapirno delovanje. Zaradi prostorske stiske kot tudi laZjega in hitrejSega
dostopa do gradiva pa se RRRS pripravlja tudi na digitalizacijo arhiva. Kakovost
in aZurnost porocanja bi izjemno povecala aktivna registracija, kot jo poznajo
nekatere evropske drzave - usposobljeno osebje registra v tem primeru podat-
ke pridobiva samo, neposredno iz diagnosti¢nih in klini¢nih zapisov. Na ta nacin
bilahko za izbrane bolezni v sodelovanju s kliniki oblikovali tudi dodatne klinic-
ne registre, ki bi vsebovali razSirjen nabor podatkov, s tem pa tudi natanc¢nejSe
vrednotenje kakovosti obravnave bolnikov z rakom.
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CANCER REGISTRY OF SLOVENIA

The Cancer Registry of Slovenia (hereinafter the Registry) is operating at
the Institute of Oncology in Ljubljana (OIL) and is one of the oldest population
based registries in Europe. It was founded in 1950 and headed until 1975 by the
deceased professor dr. BoZena Ravnihar. By the time of its creation, the registry
is the tenth among all population-based registries in the world, the first one in
Europe, and the third in the world among those, which by compulsory notify-
ing, covered the entire geographical area of a population; the Registry is also
the oldest collection of medical records in Slovenia. Today, the Registry keeps al-
most 400 m paper documents which have legal status of archival material. The
Registry collects, stores, and processes the data on new cancer cases among cit-
izens with permanent residence in Slovenia, incidences. The Registry monitors
patients until their death, thus it can also analyse survival and prevalence. This
data together with mortality data presents the baseline for assessing the bur-
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den of malignant diseases in the country. The registration of malignant diseases
was legally regulated for the first time in 1950. Data processing was performed
manually at the beginning, on the big computer in Iskra Commerce Company
from 1975 until 1993, the big computer of the outsourcer, Oracle reference data,
and their direct input was replaced by Registry’s server in the 1990s,. In 1984,
cooperation with Central Population Register (CPR) started. The Registry then
started recording the personal identification number, thus avoiding numerous
errors on entering personal data. The cooperation allowed monitoring of pa-
tient’s vital status. Data of both registers was connected annually at the begin-
ning. Since the renewal of Registry’s information system in 2010, we have es-
tablished direct online connection with CPR with specially protected internet
technology, resulting in daily updates of personal data in the Registry. The cur-
rent method of notifying about malignant diseases to the Registry is steadily be-
coming less effective. Due to irregular notifications, co-workers at the Registry
spend too much time actively gathering information from providers. In the near
future, we plan to gradually transfer the service to eHealth, and the digitalisa-
tion of archives is planned in order to reduce overcrowding and facilitate access
to material. The quality and currency of reporting would be increased by active
registration where Registry personnel obtains directly from diagnostic and clin-
ic records. Additional clinic registers with extended data collection could thus
be formed in cooperation with clinicians, thereby allowing more accurate evalu-
ation of the quality of care for cancer patients. Key data of the Registry are from
2010 electronically accessible on the SLORA website, while they are regularly
published in regular annual reports, period-specific research, and domestic and
international articles.
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