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Uvod - eHealth

eHealth je relativné novy pojem vztahujici se k aplikaci informac¢nich a
komunikaénich technologii ve zdravotnictvi. Piestoze pokryva Sirokou skalu
témat a cili od administrativy az po dostupnost lécebné péce, obvykle se
vztahuje spiSe k sluzbam a systémim nez lidskému zdravi. Vzhledem ke svému
nizkému véku je také tento termin pouzivan pomérné nestale a nekonzistentné.
Zatimco podle jednoho zdroje jde o podtéma zdravotnické informatiky, jiny jej
popisuje jako sadu nastrojii pro klinickou praxi podporovanych elektronickymi
procesy a komunikaci. V tomto textu je termin eHealth pojaty ve svém S§irSim
kontextu, kdy zahrnuje vSechny produkty, nastroje, systémy, feseni a sluzby pro
zdravotnickou administrativu, zdravotnicka zafizeni, zdravotnické odborniky,
vzdélavani ve zdravotnictvi, stejné jako pro klienty zdravotnickych sluzeb nebo

-----

eHealth tedy pokryva vSechny oblasti mediciny vcetné 1é€by a vyzkumu
nadorovych onemocnéni. Existuje mnoho faktord, které vyrazné podporuji
aplikaci pfistuptt eHealth do klinické praxe, onkologického vyzkumu v
onkologickych centrech a ve vzdélavani onkologi: vyvoj diagnostickych
nastrojl, Siroce pfijimana molekuldrni diagnostika nadort, stale rtiznorod¢jsi
moznosti a strategie 1éCby, vzristajici dulezitost sbéru a registrace dat, potieba
intenzivnéj$i mezioborové komunikace mezi specialisty z rGznych oblasti
mediciny atd. V pojeti naseho pfispévku do tohoto pojmu tedy zahrnujeme



rovnéz elektronickou podporu vyuky klinickych oborli, nebot samotna
pocitatovd gramotnost na strané lékaii a zdravotnikii a jejich schopnost
pracovat s klinickymi a populacnimi daty je jednim ze zékladnich ptedpokladd
uspesné implementace eHealth na jakékoli Girovni organizace zdravotnictvi.

Pfi definici terminu eHealth by vzdy méla byt zminéna nasledujici

dulezitd témata; vSechna lezi na hranici mezi medicinou a informacnimi
technologiemi a vSechna také do jisté zahrnuji praci s materidlem a daty z
klinické praxe:

Elektronicka zdravotni dokumentace. Osobni data pacienta,
zdravotnické zaznamy, seznam Iéka a alergii, vysledky laboratornich
testdl, rentgenové snimky ¢i zaznamy o vydajich jsou jen piikladem typt
dat, které Casto nalezneme v elektronickém medicinském zaznamu
(EMR — Electronic Medical Record) nebo elektronickém zdravotnim
zaznamu (EHR — Electronic Health Record). Podle nékterych definici je
elektronicka zdravotni dokumentace tvofena nékolika elektronickymi
lékatskymi zpravami z riiznych zdroji. Tyto elektronické zaznamy by
mély umoziiovat snadnou komunikaci nad daty pacienta mezi riznymi
zdravotnickymi odborniky a tim snizovat vyskyt chyb a omyld. Jsou-li
tyto nastroje k dispozici, mély by byt v plném rozsahu dostupné i pro
vyuku na pregradudlni i postgradudlni urovni.

Telemedicina. Existuje mnoho zavedenych aplikaci, které spadaji do
oblasti telemediciny, pfi¢emz vSechny jsou né€jakym zplisobem spojeny
s konzultacemi zdravotnickych odborniki prostiednictvim
komunikaénich technologii. Vedle mnoha dalSich vagnich definici, které
spadaji mimo ramec této kapitoly, lze najit i mnoho dezinterpretaci,
které maji tendenci telemedicinu nespravné omezovat na konkrétni
podsoubor aplikaci, napft. teleradiologii, telechirurgii, telepatologii atd.
Z pohledu vyuky onkologie tato oblast predstavuje velmi cenny zdroj
klinického obrazového materilu.

Consumer Health Informatics. Consumer Health Informatics je
odvétvim 1ékaiské informatiky, ktera analyzuje potieby zakaznika
ohledn¢ informaci. Studuje a zavadi metody zpfistupniovani informaci
zakaznikim a integruje zadkaznikovy preference do zdravotnickych
informacnich systému. Klienti zdravotni péCe, tedy pacienti, rodiny a
zastupci veftejnosti, stale vice vyhledavaji informace souvisejici se
zdravim kosobni potiebé. K uspokojeni téchto potieb vyvijeji
organizace 1  jednotlivei mnoho  klientskych  informacnich
zdravotnickych systémi. Tyto zdroje jsou k dispozici prostfednictvim
riznych médii, at’ uz jsou to tisténé materialy, televize nebo internet.
Projekty a aplikace v této oblasti se zaméfuji piedevS§im na zakladni
zakaznicky orientovanou problematiku, vcetné¢ srozumitelnosti



lékatskych textd Siroké vetejnosti. I tato oblast ma samoziejmé své
misto ve vyuce diagnostiky a 1écby nadorovych onemocnéni, jako
priklad miizeme uvést velmi potfebnou komunikaci primarni a
sekundarni prevence nadord apod.

- Health Knowledge Management and Health Technology
Assessment. Zatimco na Consumer Health Informatics 1ze nahlizet jako
na typ poskytovani informaci Siroké vetejnosti, Health Knowledge
Management a Health Technology Assessment (HTA) se zaméfuje na
poskytovani informaci odbornikiim a decision makertim; jako piiklady
lze uvést aktudlni ptehledy z 1ékatskych Casopisii, optimalni doporucené
postupy (,,evidence-based“ — zalozené na dikazech), sledovani
epidemiologie atd. Hodnoceni je kritickym bodem integrace aplikaci
eHealth do zdravotnického systému a jejich findlni udrzitelnosti. HTA
nabizi metodologicky zaklad (nejen) pro hodnoceni eHealth tim, Ze
posuzuje efektivitu, ucelnost a naklady na dané technologie. Pti neustale
rostoucich cenach onkologické 1écby je tato oblast i pro vyuku
onkologie vice nez aktudlni.

eHealth v Ceské republice

Ceska republika se jakozto &lensky stat Evropské unie zavazala k plnéni
Evropského akéniho planu pro oblast eHealth, ktery hraje zasadni roli ve
strategii EU. Az do tnora 2008 vSak nebyl k dispozici ani jasn¢ definovany
narodni program, ani specifikované cile a priority v oblasti eHealth, coz
zabratiovalo zavadéni eHealth do zdravotniho systému CR ve vsech jeho
aspektech. Navzdory tomuto nepiijemnému stavu eHealth v CR lze najit nékolik
pozitivnich aspektil, které podstatné vylepsuji startovni pozici CR v aplikaci
principii eHealth. Zaprvé je to dlouhodoba tradice ve vyvoji aplikaci
zdravotnické informatiky pro zdravotnicky sektor. Zadruhé je na trhu k dispozici
vysoky pocet dodavateli hardware i software pro zdravotnictvi. Dalsi vyhoda
Ceské republiky spo¢iva v dlouhé historii sbéru dat o lé¢ebné péci spolecné
s dlouhodobé provozovanymi a zodpovédné fizenymi spravovanymi registry.
Nelze také opominout dobfe organizovanou a obsahlou skupinu odbornikt
pohybujicich se zaroveini v oblasti pocitacovych veéd a informatiky stejn€ jako ve
zdravotnickém sektoru nebo na pomezi Iékaiskych a informac¢nich technologii.

Vsechna vySe zminéna pozitiva Ize vztdhnout i na management
onkologické péte v CR. Dobfe organizovani centralizace nakladné péce
poskytuje dostatek prostoru pro neustale zlepSovani informacni podpory, coz je
stimulovano i postupujici centralizaci vysoce specializované diagnostiky a
1éCebné instrumentace. Management sbéru zdravotnickych dat, stejné jako
reporting vlastnich vysledkil samotnymi onkologickymi pracoviti, se fadi v CR
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centra. Na centralni Grovni existuje standardizovana metodologie pro sbér dat o
epidemiologii nadorovych onemocnéni, kterd je datovana az do 70. let 20.
stoleti, stejné¢ jako dalsi pocetné zdroje dat s parametrickou strukturou
(administrativni data pro zdravotni pojistovny, laboratorni zpravy atd.).

Ceské priority v oblasti eHealth a Narodni onkologicky
program CR

Prvni Ceskd iniciativa tykajici se eHealth se konala v fijnu 2007, kdy
Ministerstvo zdravotnictvi zaloZilo spolecnou komisi pro implementaci principt
eHealth v ¢eském zdravotnictvi. V unoru 2008 bylo formulovano Sest cilu, které
vytvarely narodni koncepci eHealth; tyto cile zistaly od té doby nezménény.
Ceska onkologické spoleénost CLS JEP (COS) jiz iniciovala n&kolik postupnych
krokli vedoucich k napliiovani téchto strategickych cill, kratce popsanych
V nasledujicim seznamu.

1. Elektronicky medicinsky zaznam. Na zakladé mezinarodnich
standardd  bude vyvinuta jednotnd platforma pro vyménu
strukturovanych medicinskych zdznam@i mezi zdravotnickymi
zafizenimi. V celém procesu budou hrat dulezitou roli pacienti a
zaznamy budou ukladany podle mista jejich vzniku. Ke spravnému
fungovani je tfeba vytvoftit systém jedine¢nych identifikatorti pacientti
a zdravotnickych zafizeni.

Komentar: COS jiz vyvinula standardy pro elektronickou
dokumentaci onkologickych pacientti; tato dokumentace je ptripravena
jako plné parametricky soubor popisujici vSechny nezbytné
diagnostické a 1écebné kroky, stejné jako zaveérecné body procesu.

2. Elektronicka preskripce. Systém elektronické preskripce 1ékit by
mél Casteéné nahradit souCasné prostiedky transferu papirovych
receptii mezi lékafi, pacienty, lékdrniky a platci zdravotni péce.
Budouci dominantni nebo dokonce exkluzivni uloha elektronického
systtmu v CR je ve stadiu posuzovéani. Ke spravnému fungovani je
tteba vytvofit systém jedinecnych identifikatori pacienti a
zdravotnickych zatizeni.

Komentdr: Viechna onkologicka centra v CR jsou k tomuto kroku
adekvatn¢ vybavena. Kromé toho mnoho onkologickych center ma k
dispozici centralni pfipravné jednotky pro ptipravu cytostatickych
1ékd, které jsou vétsinou elektronicky monitorovany.

3. Elektronicka identifikace a platba. Vysledkem elektronické
identifikace pojisténce bude piifazeni doty¢né osoby k jeho
pojistovné a jejiho planu péce. Pojisténce bude mozné identifikovat
nejen vramci CR, ale i vdalsich statech, v souladu s piijatou



evropskou legislativou a sohledem na moznost volného pohybu
ob¢antt EU po celém jejim tizemi. Identifikace pojisténce v kombinaci
s identifikaci poskytovatele 1écebné péce pomize ucinit zdravotni
systétm efektivnéj$i. Elektronické identifikatory pojisténci a
poskytovateli péce budou uzce napojeny na registry pojisténcd,
odborniki a poskytovateli péce. FElektronicky identifikator
(nejpravdépodobnéji  Cipova karta) by mél také umoziovat
elektronické platby a platby zatizenim z osobnich bankovnich Gétu.

Komentar: Tento plan bere vuvahu onkologii se vSemi jejimi
specifickymi potfebami, obzvlasté dlouhodobé sledovani pacienti.

Registry a konsolidace dat. Zptsob vyvoje a provozu vSech typt
registrai by mé&l byt modifikovan; to zahrnuje ustanoveni
technologickych standardd, které by garantovaly bezpec¢nou a
efektivni komunikaci mezi poskytovateli dat a jednotlivymi registry.
Me¢ly by byt hojné pouzivany automatizované prostiedky pro validaci
sbiranych dat, aby byl cely proces efektivng;jsi.

Komentdr: COS ma dlouhodobou zkusenost ve vyvoji a provozovani
populacnich a klinickych registri. Vedle Narodniho onkologického
registru COS organizuje sbér dat v riznych oblastech onkologické
péce, véetné projekta fizeni kvality péce v nemocnicich.

Systém pro rozhodovani, doporucené postupy, klinické protokoly,
Health Technology Assessment. Vysledkem snah o standardizaci
bude vyvoj obecného schématu struktury, obsahu a algoritmil pro
vypracovani specifickych postupti, doporuceni, klinickych protokold
atd. Tyto aktivity by mély vést k neustalému zvySovani kvality
poskytované lécebné péce a snizovani ndklad. DalSim cilem je
specifikace nomenklatury, ktera piesné¢ definuje terminy jako
,doporuéeny postup®, ,standard”, ,,protokol atd. Ocekava se, ze
K tomuto tkolu bude zaloZena zvlastni organizace specializovana
v oblasti HTA.

Komentdr: COS zahajila nékolik projekti vedoucich ke standardizaci
v riznych oblastech diagnostiky a 1écby nadorovych onemocnéni,
jako jsou napf. pravidelné aktualizované ,,Zasady cytostatické 1éCby
malignich onkologickych onemocnéni* (viz www.linkos.cz).

Informacni portaly, vzdélavani a telemedicina. Hlavnim cilem je
zvysit povédomi vefejnosti o zdravotnickém systému, kvalité
poskytované péce, poskytovatelich zdravotni péce, pacientskych
pravech, financovani vefejného zdravi a také poskytnout laické
vetejnosti snadno pochopitelnou informaci o zdravi a nemoci,
medicinskych produktech a dalsi informace v zavislosti na aktualnich
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potiebach. Od informacnich portali se ocekava zvyseni kvality a
dostupnosti materidlti vyuzivanych v pregradudlnim a postgradualnim
vzdélavani. Elektronické materialy lze rychle aktualizovat tak, aby
odpovidaly nejnovejsim védeckym poznatkim; ty nejkvalitngjsi
edukacni materidly tak mohou pfispivat k zdokonalovani 1écebné
péce.

Komentadr: Specialist¢ v onkologické péci vyznamné prispivaji
K vyvoji vySe zminénych edukacnich nastroji. Kromé toho Sekce
epidemiologie nadort a zdravotnické informatiky COS vyviji n&kolik
edukacnich nastroji zabyvajicich se managementem onkologické
péce, platnymi doporucenymi postupy a popula¢nim hodnocenim
rizik. Ve spolupraci s univerzitami a dal$imi vzdélavacimi institucemi
je pripravovan i systémovy vstup onkologickych edukacnich projektii
do sit¢ MEFANET (www.mefanet.cz). Tato snaha by méla vést
k ustanoveni jednotné struktury e-learningovych moduld a
K pfedstaveni systému pro hodnoceni vyvinutych edukaénich
materiald. Jako ptiklad aktivit v této oblasti Ize uvést dva pravidelné
aktualizované informacni portaly:

- Oficialni portal COS (www.linkos.cz) je obecné piijiman jako
ustfedni brana ke vSem materidlim spojenych s onkologii, jako
jsou napft. vzdé€lavaci texty a zdroje pro profesionaly stejné jako
srozumitelné informacni sluzby pro pacienty.

- Pocetné webové stranky vytvorené na podporu projektt sbéru
klinickych dat poskytuji stru¢né informace zamétené na konkrétni
onkologické diagndzy, Casto doprovazené popisem mechanismu
ucinku monitorovaného Iéku. Seznam téchto aktivit je na
vSeobecné srozumitelném portalu www.registry.cz, ktery rovnéz
popisuje metodologii sbéru dat pro ucely klinickych registrii.

Piiklady onkologickych projekti CR zaméFenych na tvorbu
elektronickych pedagogickych nastroji pro praci s klinickymi
daty

Elektronicka knihovna chemoterapeutickych reZimi a jeji edukaéni obsah

Vyvoj elektronické Knihovny chemoterapeutickych reziml je soucasti
komplexniho projektu nazvaného ,,DIOS: Dose Intensity as Oncology Standard*
(http://dios.registry.cz). Jeho hlavnim tucelem je vyvinout a kontinualné
aktualizovat on-line dostupny software pro optimalizaci a hodnoceni
chemoterapeutické 1écby. Zakladni ¢ast systému spociva v plné parametrické
databazi validnich chemoterapeutickych rezimi a pfislusnych metadat (Casovy
rozvrh, jednotlivé kroky 1é¢by atd.). Knihovna miize byt vyuzita v klinické praxi
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jako informaéni podpora, prestoze primarni cil celého projektu byl spise
edukacni. Pro vzdélavaci ucely byl systém vybaven nékolika softwarovymi
nastroji, které umoznuji uzivateli vybrat si rezim, ktery ho zajima, simulovat
jeho zmény, jejich dopad na dosazenou intenzitu davky atd.

Systém byl vyvinut jako informacni zdroj pro studenty mediciny a
onkology. Studentim systém usnadiiuje pochopeni principi chemoterapeutické
1é¢by, umoziuje jim naucit se vice o problematice provazanosti intenzity davky
a chemoterapeutického rezimu. Onkologové mohou systém vyuzivat jako
doplitkovy zdroj informaci a stat se spoluautory diky psani vlastnich vstupil a
poznamek k jednotlivym rezimim. Onkologové jej mohou také vyuzit
v kazdodenni praxi k hodnoceni intenzity davek predepisovanych rezimu.
Hlavni prospektivni vyuzitelnost systému spocivd v hromadném zpracovani
hodnoceni aplikované chemoterapie. Diky strukturovanému souboru rezimi je
mozné identifikovat rezimy ze seznamu aplikovanych -cytostatik. Timto
zpusobem lze ziskat komplexni prehled reziml pouzivanych v klinické praxi,
coz je informace, kterou lze jinym zptisobem jen velmi obtizn¢ ziskat.

Vsechny zakladni funkce portalu DIOS jsou volné pfistupné vSem
uzivatelim. Pro pfistup ke kompletni funkCnosti je vSak tfeba registrace
(obzvlasté kukladdani piipravenych planti pfimo na portalu), stejn¢ jako pro
pfistup kaplikacim klinické databaze. Registrace je autorizovana
administratorem systému, ktery zasild registracni data zpét. Portal je dostupny
v Ceské i anglické verzi.

Nastroje Narodniho onkologického registru CR podporujici edukaci a
management dat

Cesti onkologové maji jedineGnou moznost studovat populaéni
onkologickd data v Narodnim onkologickém registru (NOR) s vice nez 1,4
miliony zaznamid od roku 1977. Kvalita nasbiranych dat a management dat
v registru je dulezitou vyzvou. V posledni dobé bylo intenzivné diskutovano
nékolik nedostatkli NOR, napf. data sbirand bez adekvatni podpory
nemocni¢nich informacnich systémid nebo nadmérné univerzalni datovy model,
ktery ignoruje specifika néekterych diagnéz. Proto je systém neustale
aktualizovan i z metodického hlediska. Za ucelem zlepsSeni komunikace a vyvoje
byly elektronické on-line nastroje pro analyzu a wvalidaci dat vyvinuty
implementovany na portalu www.svod.cz. Automatizovany systém on-line
analyz nabizi unikatni pfistup do NOR, stejn¢ jako do demografickych a
environmentalnich databazi. Portal byl ptivodné navrzen jako edukacni ndstroj
zamefeny na zvySeni informacniho potencidlu studii zabyvajicich se
hodnocenim rizik. Dnes v8ak neslouzi jen onkologlim: jeho obsah je vyuzivan
také pfi vyuce epidemiologii a analytikil dat. V soucasnosti je edukacni obsah
vizualizovany diky vySe zminénému interaktivnimu softwaru vyuzivan a dale
rozvijen na portalech zaméfenych na urcité onkologické diagnézy. Prvnim
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ptikladem takového portalu je projekt UROWEB (dostupny on-line na
www.uroweb.cz), ktery se zabyva urologickymi malignitami; dal$i portaly
budou brzy nésledovat.

Standardy v1écbé leukémii v interaktivnim vyukovém SW pracujicim
s realnymi klinickymi daty — projekty CAMELIA a ALERT

Jednim z cili Leukemické sekce Ceské hematologické spole¢nosti CLS
JEP je monitoring 1é¢by pacienti s leukémii a hodnoceni dosazenych 1é¢ebnych
vysledkd. S timto zamérem byly odbornou spolecnosti v minulosti zaloZeny
klinick¢ databdze ALERT a nasledné CAMELIA. Projekt ALERT je
multicentricka klinicka databaze pro sledovani pacientt s akutnimi myeloidnimi
a lymfatickymi leukémiemi dospélého veéku. Za obdobi 1996-2009 obsahuje
data od 2808 pacientu. Projekt CAMELIA je mezinarodni multicentricka
klinicka databdze pro sledovani pacientli s chronickou myeloidni leukémii
(CML), ktera se zapojila do studii Evropské leukemické sit¢ (ELN). Od roku
2005 bylo zaznamenano celkem 921 pacientdi, hlavni skupinu ptedstavuji
pacienti diagnostikovani a 1é¢eni od roku 2000 inhibitory tyrosinkinaz. V obou
projektech jsou kromé zakladnich klinickych a laboratornich udaji a udaji o
1€¢bé a vysledcich 1é¢by podrobné sledovany také cytogenetické a molekularné-
genetické tudaje. Technologické fteSeni obou registri je zalozeno na
multicentrickém on-line zadavani tdaji do centralni databaze pomoci webovych
formulaid, pristup do databaze je oSetien pomoci uZzivatelskych prav a uctl.
S ohledem na rostouci objem obsahu databaze a potiebu tato data hodnotit byl
pro jednotlivé projekty vyvinut interaktivni analyticky software, ktery umoziuje
uzivatelim prohlizet a vyhodnocovat jimi zadané zaznamy. Zakladnim
nastrojem jsou monotematicky zamétené interaktivni analyzy, které pozadovany
vysledek zobrazuji v grafické a tabulkové podobé, vysledky lze pomoci
pfednastavenych filtri zobrazit na vybrané skupiné zaznamd, v nastaveni
analyzy lze v relevantnich pfipadech zvolit pozadované jednotky. Jako ptiklad
tematickych analyz lze uvést vyvoj poctu zaznami v Case, prehled aplikované
1é¢by, hodnoceni dosazené odpoveédi na 1écbu, hodnoceni pieziti pacientt.
Vystupy analyz lze vyuzit jak pro prezentacni Gcely jednotlivych projektd, tak
pro zpétnou edukaci uZzivateld a zvySovani kvality obsahu databaze.

Elektronicky podporovana mezioborova komunikace v ¢eské onkologické
péci

Komunikace mezi zdravotnickymi profesionaly je dulezita, obzvlasté
v ptipadech téch diagnoz, kterymi se zabyvaji dvé nebo i vice lékarskych
specializaci. To plati zejména pro né€kolik onkologickych diagnéz, které jsou
bézné diagnostikovany v uritém typu regiondlnich zdravotnickych zatizeni a
nasledné odesilany do onkologickych center nebo jiného typu specializovanych
zafizeni. Ceské odborné lékaiské spoleénosti iniciovaly nékolik projekti
(vyvinutych zejména na regiondlni trovni), které podporuji komunikaci mezi
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nemocnicemi nebo alesponl castecné sdileni dokumentace pacienta mezi 1ékafi
pracujicimi v riznych zdravotnickych zafizenich. Tato snaha muize vyrazné
ptispét ke standardizaci 1é¢ebnych postupti a, v pfipadé onkologické péce,
k véasné diagnoze malignit. Ceska onkologicka spole¢nost vyviji veskerou
snahu ke zvySeni vzdjemné komunikace mezi lékafi nad parametrickymi
zaznamy a vkoneném vysledku kusnadnéni implementace sbéru
parametrickych dat v kazdodenni klinické praxi. VSechny aspekty souvisejici
s onkologickymi diagn6ézami lze dolozit na piikladu nadorti urogenitalniho
systému. S vyuzitim rakoviny prostaty jakozto modelu je pfikladem
mezioborové komunikace na elektronické bazi nad parametrickymi zdznamy
pacientt projekt UJO (Urology Joins Oncology), ktery v soucasné dob¢ probiha.
Projekt je zaméfen na usnadnéni spolupraice mezi urology a onkology
prostfednictvim modernich ICT metod. Tento neintervencni klinicky registr je
zalozen na pln¢ parametrické databazi vybavené efektivnim on-line systémem
pro sbér dat, centralizovany management dat a elektronickou podporu
komunikace. Optimalizovany soubor dat umoziiuje hodnoceni rizik a
prognostickych faktort, stejné jako referen¢ni monitorovani vysledkt 1écby.
Projekt v této oblasti piispiva k implementaci elektronické dokumentace
pacienta. Detailni informace o projektu jsou k dispozici na http://ujo.reqgistry.cz.
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