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SOUHRN

Clanek je prehledem hlavnich trendd ve vyvoji diagnostickych a klinickych registro, které tvofi vyznamnou komponentu informaéniho
zézemi personalizované mediciny. Prudky rozvoj diagnostickych metod umoznil analyze dat vstoupit piimo do rozhodovéni o diagnos-
tice a lé¢bé fady onemocnéni. Nicméné praktické uplatnéni analyz ma stéle vazné limity, které souviseji s dostupnosti kvalitnich a kom-
plexnich dat. Z&kladnimi sméry vyzkumu na tomto poli jsou standardizace obsahu a struktury klinickych databézi, jejich spojent s kli-
nickymi zé6znamy pacienta na individudlni bazi a zajisténi vyvoje modernich analytickych néstrojo.
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Clinical registers as a necessary support for personalized medicine

SUMMARY

The article is an overview of major trends in the development of diagnostic and clinical registries which constitute a significant compo-
nent of the informational background of personalized medicine. The rapid development of diagnostic methods has allowed data ana-
lysis to enter into the decisions about diagnosis and treatment of many diseases. However, practical application of the analyses still has
serious limits related to the availability of complex, quality data. The basic trends of research in this field are the increasing standardi-
zation of content and structure of clinical databases and their association with clinical patient's records on an individual basis and en-

suring the development of modern analytical tools.
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ROSTOUCI VYZNAM KLINICKYCH REGISTRU V MODERNI
MEDICINE

Personalizovanou medicinu Ize definovat jako metodicky kon-
cept, ktery pracuje s genetickymi, molekularng biologickymi nebo
biochemickymi charakteristikami pacienta jako s prediktory vzni-
ku choroby nebo jako s prognostickymi faktory uréujicimi vyvoj ne-
moci nebo vhodny lécebny postup. V soucasnosti pozorujeme ros-
touci pocet klinickych studii zalozenych na bézi personalizované
mediciny, pfi¢emz nejv&tsi narist je patrny v onkologii, kde souvi-
si s ndstupem cilené lécby monoklondlnimi protilatkami a inhibito-
ry tyrozinkinéz (1).

Tento vyvoj nevyhnuteln& zvy3uje néroky na informaéni zazemi
a promité se do viech oblasti préce s daty od samotného sbéru pres
databézové zpracovéni az po analyzu a interpretaci. Zdravotnic-
k& informatika mé za cil zpfistupnit a agregovat rostouci objemy
vicerozmé&rnych dat, zjednodusit tok informaci o onemocnéni a za-
jistit jejich pFimé uplatnéni v rozhodovéni o prevenci, diagnostice
nebo |é¢bé onemocnéni u konkrétniho pacienta. Dosavadni hlavni
néplii mediciny zalozené na dokazech, tedy generalizace statis-
tickych srovnéni, se posouvd k individualizovanému rozhodovéni
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v redlném &ase. Randomizované prospektivni studie jiz nepredsta-

vuji jediny metodicky koncept ziskavéni medicinskych dikazd, ros-

te vyznam projektd sledujicich lécebné postupy a jejich vysledky

p¥Fimo v redlné v klinické praxi (2).

Kvalitni registry prindseji témé&F nezkresleny obraz redlity, ktery
Ize uplatnit na viech Grovnich organizace zdravotni péce. Pokud
bychom pfi hodnoceni lécby vychdzeli pouze z oficialng publiko-
vanych klinickych studii, pak by ném u Fady diagnéz chybgla oz
vétsinovd kohorta pacientd a rizikovych stavd, které do klinickych
studii nelze z roznych diovodd zafadit (3). Jako doklad hodnoty
registrd uvédime nasledujici p¥iklady jejich uplatnéni:
® Epidemiologické prehledy a predikce. Prehledy incidence a mor-

tality odhaluji trendy v Gsp&$nosti diagnostiky a léeby onemoc-

néni a prispivaji k hodnoceni kvality péée. Literatura je v této
oblasti velmi bohatd, za viechny préce zminime pouze studii

EUROCARE (4), ktera shrnula stav 67 populaé¢nich a regiondl-

nich onkologickych registrd z 22 zemi a nastavila dlouhodobé

platné referenéni standardy preziti onkologickych pacientd.

e Hodnoceni diagnostiky a rizikovych faktord. Populaéni registry
poskytuji cenné Udaje o diagnostice onemocnéni, respektive
o schopnosti hodnocené jednotky (zemé, region, zdravotnické
zafizeni, ...) zachytavat éasnd stadia sledované choroby. Popu-
laéni data mohou pFispét k poznéni vlivu roznych rizikovych a efi-
ologickych faktord (5).

® Monitoring celondrodnich preventivnich programd. Velkou vyzvu
pro sbér klinickych dat predstavuji programy prevence zhoubnych
nadorovych onemocnéni. Pouze na zakladé kvalitniho shéru dat
lze zaruéit pFiznivé vysledky programu v rediné klinické praxi a mi-
nimalizovat jeho piipadné negativni dopady na klienty.
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