Registr raritnich
vysetreni

M. Beranek, P. Stern

Od letosniho roku byla v ramci softwarovych
produktt firmy Stapro spusténa nova podptrna
aplikace nazvana Registr raritnich vySetfeni (RRV).
Smyslem této databdze je nabidnout kontakty na
Ceské zdravotnické laboratore, které provadéji méné
obvykld nebo méné pozadovana vysetteni z oblasti
laboratorni mediciny.

Samotna myslenka vytvorit registr raritnich (vzac-
nych) vySetfeni neni nova. Nékteré mezindrodni
odborné spole¢nosti vedou evidenci vzacnych analyz
jiz témét dvacet let, at v elektronické (1) nebo v pi-
semné podobé (2). Prvni pokusy o vytvoreni ¢eského
registru se datuji do obdobi let 1998-1999. Plné
funkéni systém vznikl v ramci tehdejsiho kladenského
pracovisté profesora Antonina Jabora ve spolupraci
s Védeckou komisi CSKB (R. Prtiga, M. Beranek)
a s dalsimi spoluautory (J. Vavrova, V. Palicka, P. Zivny
ajini) vroce 2001 (3-5). K litosti autorti navrhu tohoto
registru se vSak nepodatilo probudit dostate¢ny zdjem
v fadach klinickych biochemik a projekt byl proto
na konci roku 2002 zastaven (6).

Pozadavek na vytvoreni databaze se poté opakované
objevoval ve volebnich proklamacich kandidatii do
vyboru CSKB, aviak k realizaci navrhu Registru
raritnich vySetfeni doslo az v roce 2010. Registr
pracuje pod patronaci CSKB a od ledna leto$niho
roku je postupné napliovan zdznamy. V ramci
pilotni faze presdhl v ¢ervnu 2011 pocet nabidek
raritnich vysetieni jiz prvni stovku! Cilem tohoto
¢lanku je prezentovat soucasnou podobu registru
a poskytnout zékladni informace o algoritmu pro-
hliZzeni nabidek a poptavek, a navod pro vkladani
novych zaznamil.

1. Zakladni charakteristika Registru
raritnich vysetreni

Registr lze nalézt na vefejném internetovém porta-
lu www.fonsinfo.cz nebo jej Ize vyvolat pfimo na
adrese http://www.registr-raritnich-vysetreni.cz/.
Jak jiz bylo naznaceno vy$e, hlavnim cilem RRV je
vyhledavani informaci o raritnich vy$etfenich. Tato
¢innost je umoznéna jak prihlasenym, tak nepfi-
hlasenym néavstévnikim. V rezimu nepiihlaseného
uzivatele lze prohlizet vlozené zaznamy (nabizené
i poptavané) setfidéné v tabulce podle abecedy,
oboru, pracovisté, kraje, apod. Design tabulky je
prezentovan na obrazku 1.
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Obrdzek 1. Vytez z nabidky raritnich vySetfeni s popisem zdkladnich funkci



Pro prohlizeni zaznamu nélezicich do konkrétniho
oboru laboratorni mediciny anebo provadéné v kon-
krétnim regionu Ceské republiky Ize pouzit vybérové
filtry. Uzitecnym pomocnikem bude ur¢ité i funkce
pro vyhledavani zaznamii podle zadaného textového
fetézce (zapsanim klicového slova nebo jeho cha-
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rakteristické ¢asti do nabidnutého fadku). Zminéné

7wz

funkcionality jsou patrné v horni ¢asti obrazku 1.

Pokud by si chtél navitévnik prohlédnout detaily
jakéhokoliv vlozeného zdznamu, staci najet na
prislusny radek tabulky a ,,rozkliknout® jej. Priklad
vloZeného zdznamu ukazuje obrazek 2.

Registr umoznuje vytisk nebo uloZeni zaznamu
v pdf formatu. U kazdého ,,rozbaleného® zaznamu je
ikona pro pdf format dokumentu vpravo nahore.
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Obrdzek 2. Ukdzka cdsti kompletné vyplnéného zdznamu nabizeného raritniho vysetieni

Zakladnim opera¢nim prvkem pro préci s registrem
je menu umisténé nalevo. V tomto menu se provadi
vybér seznamu nabizenych vysetfeni nebo seznamu
vysetieni poptdvanych. Jako poptavané vySetfeni
oznacujeme takové vysetieni, kdy klinik nebo analy-
tik hledd formou inzerce kontakt na laboratof, ktera
by pro néj zadané raritni vySetfeni mohla provést.
V tomtéz menu je definovdn pojem RARITNTHO
VYSETRENT, dale odkazy na podobné elektronické
databdze, a také zakladni statistické ukazatele na-
vitévnosti registru. Schéma menu pro neprihlaseného
navstévnika registru je ukdzano na obrazku 3.

2. Kritéria pro vlozeni raritniho
vysSetieni

Definovat jednoznacné raritni vysetieni je velmi
problematické. JelikoZ pravé toto miZe byt pomysl-
nym jablkem svaru, zformulovali jsme ¢tyfi zakladni
kritéria, podle kterych muze byt vlaboratofi prove-
den vybér vhodnych vysetfeni pro RRV. Kritérium I:

raritn{ vyS$etfeni je poskytovdno pro klinicka
pracovi$§té mimo dany region, tedy vzorky k vam
ptichazeji i z jinych kraji Ceské republiky nebo ze
zahrani¢i; kritérium II: raritni vySetfeni provadéji
v CR maximélné 3-4 laboratote; kritérium III:
raritni vy$etfeni je pozadovano a provadéno ve vasi
laboratofi s frekvenci maximalné 50-70 ro¢né (plati
pro ,,vétsi“ obory jako je klinicka biochemie, klinicka
hematologie, klinickd imunologie, apod.), respektive
20-30 ro¢né (pro ,,mensi“ laboratorni obory, napt.
Kklinickou farmakologii a toxikologii, molekularné
biologické metody v mikrobiologii, apod.); kritéri-
um IV: nizké frekvence raritniho vysetfeni nejsou
zpusobeny tim, Ze by klinicky pozadavek nebo
vysetfovaci metoda byly obsoletni.

Registr neslouzi a nebude slouzit ke komer¢nim
uceliim a je odpovédnosti jeho koordinétort, aby pii
naznaku jakékoliv snahy o vlozeni jinych nez rarit-
nich vySetfeni nebyla takova vySetfeni zvetejnéna.
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Obrdzek 3. Struktura menu pro neptihldseného navstévnika
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Obrdzek 4. Struktura menu pro registrovaného a prihldseného uzivatele RRV




3. Proces registrace a prihlaseni
uzivatele

Podobné jako u jinych softwarovych produktu, vkla-
dat a editovat zdznamy je umoznéno pouze prihlase-
nym uZivateliim. Proto prvnim krokem k ptihlaseni
do RRYV je registrace uZivatele. Registraci je minéno
odeslani kontaktnich informaci (uzivatelské jméno,
email, telefon, fax, kompletni adresa pracovisté uzi-
vatele) spravci registru. V prislusném formuléfi pro
registraci jsou véechna pole povazovana za povinna
aje nezbytné je nalezité vyplnit. Béhem vypliiovani
se kazdy rozhoduje, zda bude uzivatelem, ktery
bude vkladat vysetfeni do nabidky (pujde vétsinou
o analytika, ktery zné standardni opera¢ni postupy
pro ptislusné vysetieni) nebo zda bude vysetieni
pouze poptavat (z velké ¢asti se takto budou regis-
trovat 1ékafi).

Vyplnénim a odeslanim kompletniho registra¢niho
formuldfe na server se navstévnik stava uzivatelem,
ktery emailem obdrzi vyrozuméni o ptidéleni vstup-
niho hesla. Doporucujeme tento email nemazat
a ponechat jej v bezpecné slozce pro piipad zapo-
menutf hesla. Pfihld$enim (tj. zadanim uzivatelského
jména a hesla do RRV) jsou uzivateli zpfistupnény
rezimy programu pro vkladani nabizenych vySet-
feni (nabidek) a poptavanych vySetfeni (poptdvek).
Strukturu menu pro prihlaseného uzivatele ukazuje
obrazek 4. VSechny vlastni zdznamy muize majitel
uétu pomoci piikazi v tomto menu tisknout, edito-
vat, vymazavat, apod. Pochopitelné, Ze pouze majitel
uctu muze editovat své osobni a kontaktni tdaje.

4. Rezim vkladani nabidek

Tento rezim se tykd zaddvani nabizenych vyset-
feni. Ve shodé s datovym standardem ,,SLP“ byla
generovana paleta povinnych a nepovinnych poli
k vyplnéni: komponenta, zkratka, jednotky, obor,
stru¢nd anotace, systém, preanalytické pozadavky,
procedura, referen¢ni rozmezi, ¢as odezvy laboratore,
zpusob platby a klicovd slova. Kontaktni adresa na
vkladatele je k dispozici diky procesu jeho registrace
aneni potfeba tyto polozky znovu vyplnovat. Pokud
jde o spektrum vysetfeni, ziznamy lze do nabidky
vkladat ze vSech obori laboratorni mediciny, vyjma
molekuldrni genetiky a cytogenetiky. Dtiivodem této
vyjimky je existence sesterské Ndrodni databdze cyto-
genetickych a DNA laboratofi (kterou po dlouha léta
spravoval profesor Radim Brdicka z Ustavu hematolo-
gie akrevni transfuze) a spole¢nd snaha koordinatora
obou databazi vyhnout se zdvojovani zaznamt. Na
tuto databdzi je uveden odkaz v menu RRV.

Po odeslani dat o nabizeném vysetfeni na server se
uzivateli na obrazovce objevi informace o Gspé$ném
¢i neuspé$ném vlozeni zdznamu. Nasleduje schva-
leni zdznamu koordinitorem RRV zpravidla do

24 hodin po odeslani nabidky. V$echny schvélené
i neschvélené zaznamy mze jejich autor editovat,
mazat, tisknout nebo pouzit jako vzorové texty pro
dalsi vkladana vySetfeni (ikonka ,,Upravit kopii®).
Editace se provadi opét z menu umisténého nalevo
po kliknuti na aktivni pole ,,Moje nabidky*.

5. Rezim vkladani poptavek

Poptavané vysetfeni pozaduje lékar (nebo analytik
na zakladé pozadavku lékare) formou pisemného
dotazu v ptipadé, Ze toto vySetfeni neni k dispozici
na jeho matefském pracovisti nebo ve spadové
nemocnici a klinicky stav pacienta opraviuje
k indikaci tohoto vysetieni. Pfislusny formulaf pro
poptavku je velmi podobny formuléfi pro nabidku.
Kontaktni adresa vkladatele je opét definovana na
zakladé registrace uZivatele a vyplnéni by nemélo
trvat vice nez 3 minuty. Editaci zdznamu muze
provadét jen jeho autor. Poptavky umozni pfimou
korespondenci mezi lékafem pozadujicim vysetieni
a zdravotnickou laboratofi, at jiz ve smyslu prove-
deni dohodnutého vysetfeni validovanou metodou
nebo prioritniho zavedeni metody do vysetfovaciho
spektra dané laboratofe a nasledného vysetieni
biologického vzorku pacienta.

6. Elektronicky kontakt

s koordinatory Registru raritnich
vysetieni

Registr je nyni na konci své pilotni faze a v blizké
dobé budou osloveni predstavitelé vétsiny labora-
tornich obort s zddosti o spolupraci. Prestoze je
systém registru pravidelné provéfovan, nelze a priori
vylou¢it moznost jeho kriatkodobého vypadku.
Proto je na strankdch RRV uveden kontakt na jeho
koordinatory. Uvitame jakékoliv piipominky k re-
gistru, upozornéni na problémy, které se vyskytly
béhem procesu vkladani zdznamu i komentate
k jiz existujicim zdznami@im s ohledem na jejich
skute¢nou ,,raritu®. Uvitali bychom také dalsi tipy
na raritni vy$etfeni, o kterych jste slyseli nebo
kterd pro vas provadi jina zdravotnicka laboratof.
Formulart k informacim tohoto druhu nalezne kazdy
prihldSeny uzivatel jako sou¢dst menu umisténého
nalevo (policko ,,Doporucit vySetieni k registraci®).
Korespondenci s laboratofi a nasledné vloZeni
vySetfeni do RRV zajisti koordinétofi na zédkladé
poskytnutych kontaktnich adaja.

7. Zavéry

Rozhodujici pro kvalitu kazdé databdze byva jeji
obsah, nikoliv jen jeji forma. Také kvalitu RRV
bude urcovat spektrum a pocet vlozenych zdzna-
mu, navstévnost a aktivni komunikace vkladatelt
s koordindtory registru. Svym zptsobem kazdy
vkladatel se tak stava spolutviircem zodpovédnym




za poskytované informace a jejich aktudlnost. Dou-
fame, Ze vlozené zaznamy napomohou rychlej$imu
vyhledavani kontakt na konkrétni laboratore
a rychlej$imu provedeni vysetfeni za podminek
spravné laboratorni praxe.

Registr ma vSak kromé svého primérné servisniho
charakteru téz tcel spolecensky. Skytd moznosti
k prohlubovéani mezilaboratorni a mezioborové
komunikace, at jiz ve smyslu navazovani ptimych
kontaktt mezi pracovisti nebo zvySovani povédomi
o zdravotnickych laboratofich provadéjicich raritni
vySetfeni, a to napfi¢ laboratornimi obory.
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