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Nagovor vodje Registra raka

V Slovenijiimamo po zaslugi Registra raka Republike
Slovenije, ki ze 70 let deluje v okviru Onkoloskega
instituta Ljubljana, izredno dolgo tradicijo spremlja-
nja bremena raka in kakovosti oskrbe onkoloskih
bolnikov. Slovenski Register raka je eden najstarej-
Sih in najkvalitetnejsih populacijskih registrov raka
v Evropi in svetu. Njegovi zacetki temeljijo na dalj-
novidnosti profesorice Ravnihar, ki se je Ze mnogo
let pred tovrstnimi priporocili Svetovne zdra-
vstvene organizacije zavedala, da je uspesnost in
ucinkovitost prizadevanja zdravstvenega varstva in
zdravstvene politike za obvladovanje raka mogoce
ovrednotiti le z ustreznimi podatki o bremenu te bolezni.

Ponosni smo, da je kljub vsem spremembam v sistemu zdravstvenega
varstva in informatizacije druzbe Register raka deloval neprekinjeno in
da smo vseskozi soustvarjali razvoj tovrstnih sluzb v svetu. Z vztrajnostjo
in pogumom so se podatki zbirali in redno objavljali. Da je Register raka
pomembna ustanova za slovensko medicino in zdravstvo, ni znano le v
Sloveniji, pozna in ceni ga tudi evropska in svetovna javnost. Velik ugled
v strokovni in laicni javnosti ter zaupanje v zbrane podatke in porocila
Registra raka predstavljata zavezo za ohranjanje kakovosti ter nadaljnji
razvoj. Osnovno poslanstvo Registra raka ostaja tudi v bodoce enako, to je
vse uporabnike oskrbeti z azurnimi in natancnimi informacijami o bremenu
raka pri nas in v svetu ter jih seznaniti s kakovostjo slovenskega onkoloske-
ga zdravstvenega varstva. Vsi, ki delujemo v okviru Registra raka Republike
Slovenije, si zelimo in verjamemo, da bomo s svojim delom tudi v prihodnje
pomembno prispevali k obvladovanju raka.

prof. dr. Vesna Zadnik, dr. med.
vodja Registra raka Republike Slovenije
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Poslanstvo, vlogain vizija

Visokokakovostni podatki so temelj
obvladovanja bremena raka

Register raka Republike Slovenije je bil ustanovljen leta 1950 na Onkoloskem
institutu Ljubljana in je v sedmih desetletjih ohranil svoje osnovno poslanstvo
nacionalnega registra za zbiranje, obdelavo in predstavljanje visokokako-
vostnih podatkov o vseh novih primerih raka in prezivetju bolnikov z rakom v
drzavi.




Skladno z razvojem druzbe ter potrebami zdravstvenega sistema se Register
raka danes poglobljeno usmerja tudi v sprotno spremljanje kakovosti obrav-
nave bolnikov z rakom.

Ena najpopolnejsih zdravstvenih zbirk v drzavi

Register raka je danes ugledna strokovna institucija nacionalnega pomena,
s svojim 70-letnim delom pa je prepoznan tudi kot eden najstarejsih in naj-
boljsih populacijskih registrov raka v Evropi in svetu. S kakovostnimi podatki
0 bremenu raka v drzavi je ena najpopolnejsih zdravstvenih zbirk podatkov
v Sloveniji in izhodis¢na strokovna tocka za pripravo nacionalnih programov
obvladovanja raka, ki prispevajo k prepreCevanju in zgodnjemu odkrivanju
raka ter izboljSanju zdravljenja, prezivetja in kakovosti zivljenja za vse bolnike
z rakom.

Zaupanje kot kljuc do odlicnega sodelovanja

Popolne, natancne in pravocasne podatke skusa Register raka zagotavljati
Sirokemu krogu uporabnikov: odloCevalcem v zdravstvenem sistemu, zdrav-
nikom, raziskovalcem, medijem in splosni javnosti, zagovorniskim skupinam
ter drugim lokalnim, nacionalnim in mednarodnim organizacijam. Ob tem je
njegov cilj krepiti zavedanje o pomembnosti in potrebnosti podatkov o raku
ter ohranjati zaupanje vseh uporabnikov.

Prihodnost v znanju in povezovanju

Register raka si bo tudi v prihodnje prizadeval, da bi s svojim delom pomembno
prispeval v boju proti raku v Sloveniji in SirSe. To bo udejanjal z visoko usposo-
bljeno in povezano ekipo sodelavcev.




Zgodovina Registra raka

Ustanovitev Registra raka

L ste Vede/;, . . N .
?.\ Register raka Republike Slovenije je bil ustanovljen
leta 1950 na OnkoloSkem institutu Ljubljana
na pobudo in pod vodstvom prof. dr. Bozene

Slovenski Register
raka je bil na svetovni

e i et Ravnihar kot posebna sluzba za zbiranje,
register z obveznim obdelavo, arhiviranje in analizo podatkov o
prijavljanjem primerov raka novih primerih raka in prezivetju bolnikov z

(za drzavo New York v ZDA,
provinco Saskatchewan
v Kanadi in Novo
Zelandijo).

rakom v Sloveniji. Od ustanovitve se financira
iz javnih sredstev in ves Cas deluje pod okriljem
Onkoloskega instituta Ljubljana.

Prijavljanje raka in spremljanje zdravstvenega stanja
bolnikov z rakom v Sloveniji je vse od ustanovitve
Registra raka zakonsko predpisano in obvezno za vse zdravstvene ustanove.

Prva objava podatkov o raku v Sloveniji

Leta 1951 je bil v Zdravstvenem vestniku objavljen ¢lanek avtoric prof. dr.
Bozene Ravnihar in I. Gruden »StatistiCen pregled in kratka analiza prijavljenih
rakovnih obolenj iz podro¢ja LRS za leto 1950«.

1950 1951

Ustanovitev Ustanoviteljica in vodja je Prva objava podatkov

Registra raka  prof. dr. Bozena Ravnihar o raku v Sloveniji




Ob ustanovitvi
Registra raka je bil za
natancno in pravocasno
prijavo primerov raka
odgovoren predvsem zdravnik,
ki je bolnika zdravil ali

obduciral. Predvidena kazen

za neprijavljanje je bila
5.000 din ali 70 dni

poboljsevalnega dela.

To je bil prvi statisticni pregled bremena
raka v Sloveniji s podatki Registra raka, ki je
pokazal, da je bilo leta 1950 prijavljenih 1.671
novih primerov raka, od teh 708 moskih in
963 Zensk. Prijavljenih je bilo 800 primerov
smrti zaradi raka. Za primerjavo: leta 2017 je
bilo v Sloveniji 14.987 novih primerov raka, od
teh 7.974 moskih in 7.013 Zensk. Za rakom je leta
2017 umrlo 6.364 prebivalcev Slovenije.

1957

Narisani prvi zemljevidi Izidejo samostojna letna porocila
raka v Sloveniji Registra raka za leta 1951-1955
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ONKOLOSKI INSTITUT MED. VISOKE SOLE V LJGBLJANIL -~ PREDSTOJNIK PROF. DR. L. BAVNIK — PRIJAVNA SLUZBA ZA RARA

. . .
-STATISTICEN PREGLED IN KRATKA ANALIZA
PRIJAVLJENIH RAKOVNIH OBOLENJ IZ PODROCJA LRS
ZA LETO 1950 _ ' - '
Dr. B. RAVNIHAR — I GRUDEN‘
S 'térn pregledom hoéemo prikazati stanje rakovnih  tudi razliéni starostni strukturi prebivalstva. Ta nam-
obolenj v LRS, kakor se nam kaZe po prvem letu red kaZe pri nas znainejSe prevladovanje mlajsih
delovanja naSe prijavne sluzbe za raka. S sistemati¢no  letnikov nasproti starej$im. Ng starostno dobo pod

registracijo rakavih bolnikov na osnovi zbiranja pri- 30 let odpade na primer v- Sloveniji 54 % prebival-

tav iz wesh halnic TRR oema nnifeli Ja v contemhen ctva v Franciii na’ aleali 49 %

Mednarodna uveljavitev

Prvo porocilo
o bremenu raka v
Sloveniji za leto 1950 je bilo
opremljeno s tremi rocno izrisanimi

slikami incidence in umrljivosti zaradi
raka v Ljudski republiki Sloveniji.

Leta 1957 je izSla prva publikacija o

raku v Sloveniji v angleSkem jeziku
Cancer in Slovenia 1955 — porocilo o
incidenci raka in preZivetju bolnikov
z rakom za obdobje 1950-1955. Z
njo je Register raka pogumno stopil
na pot mednarodne uveljavitve.

Leta 1950 so bil najpogostejsi: zelodcni rak
(17 %), kozni rak (14 %), rak maternicnega
vratu (11 %), rak dojk (9 %) in pljucni rak
(4 %). Leta 2017 pa so bili najpogostejsi:
e ke (210 59 i aesiens (1 %) Register raka je redni ¢lan Medna-

ljucni rak (10 %), rak debelega . N
pJ Lév,e‘l,esa [57 da;)ke (10 %) ing rodne zveze registrov raka (IACR) ze

rak dojk (10 %). od njene ustanovitve leta 1968 ter od
vsega zacetka, od leta 1990, tudi clan

1957

Izide prva publikacija o raku v Sloveniji v Modernizacija belezenja
angleskem jeziku: Cancer in Slovenia 1955 in obdelave podatkov




Evropske zveze registrov raka (ENCR). Leta 1992 je na mednarodnih srecanjih
zacel nastopati kot drzavni register raka samostojne
Republike Slovenije.

Podatki Registra raka so Ze od leta 1966
vkljueni v mednarodno primerjavo
podatkov o pojavnosti raka, ki je ob-
javljena v publikaciji Incidenca raka
na petih kontinentih pod okriljem
Mednarodne agencije za raziskave raka
(IARC) in Mednarodne zveze registrov

Vodje slovenskega
Registra raka so bile
doslej trikrat izvoljene v
izvrsilni odbor Mednarodnega Pt

zdruZenja registrov raka kot
predstavnice Evrope: leta 1975
prof. dr. BoZzena Ravnihar, leta
1996 prof. dr. Vera Pompe
Kirn in leta 2018 prof.
dr. Vesna Zadnik.

ONCOLOGICAL INSTITUTE

MEDICAL FACULTY, L] UBLJANA, SLOVENIA / YUGOSLAVIA

THE SLOVENE CANCER REGISTRY

Redno
letno srecanje
Mednarodnega

zdruzenja registrov raka
Je leta 2007 potekalo v
CANCER IN SLOVE N‘I A Ljubljani v soorganizaciji
1955 slovenskega Registra
raka pod okriliem
THE 6th ANNUAL STATISTICAL REPORT Onkoloskega instituta
Ljubljana.
BOZENA RAVNIHAR, M.D.
ANICA VALENTIN
TONCKA BOZIC

IVICA DOIC
DRAGICA PECIRER

1966

Slovenski podatki vkljuceni v prvo mednarodno
porodilo Incidenca raka na petih kontinentih




raka (IACR). Slovenski podatki so dosegali dovolj
visoko kakovost, da so bili vkljuceni v vse dosedanje
izdaje te mednarodne publikacije. Slovenski Register
raka je eden od le 17 registrov raka na svetu, ki jim
je to uspelo, in je za to leta 2012 prejel posebno
priznanje mednarodne zveze.

Podatki Registra raka so vkljuceni tudi v Stevilne druge
mednarodno priznane podatkovne zbirke in projekte
ter obdelani v vseh klju¢nih mednarodnih raziskavah
s podro¢ja populacijskega bremena raka.

Informatizacija podatkov in procesov dela

V prvem desetletju obstoja sta vodenje in obdelava podatkov v Registru raka
potekalarocno.V letih 1959 in 1960 je bila uvedena strojna

Q obdelava podatkov z IBM-sistemom luknjanih kartic,

Q,\\ kar je bil za tisti Cas velik napredek. Leta 1969 je

Qb V sedemdesetih Register raka izvedel prvo enkratno racunal-
S Z’i%’;é%;?ég%{gv nisko obdelavo podatkov o pojavnosti raka
é’ ey gt in umrljivosti za obdobje 1961-1965, ki je
“ programe preizkusal nakazala nadaljnji informacijski razvoj dela v

Zvezni zavod za statistiko
Federativne ljudske
republike Jugoslavije.

registru. Sedemdeseta leta prejSnjega stoletja
je zaznamovalo oblikovanje prve racunalniske
baze podatkov registra, ki je bila leta 1975
vzpostavljena na velikem racunalniku v podjetju

[\

Ustanovljeno Mednarodno zdruzenje registrov raka; slovenski
Register raka je ze od zacetka redni ¢lan zdruzenja z volilno pravico
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Iskra Commerce, in z razvojem programske opreme za avtomatsko obdelavo
podatkov.

Leta 1988 se je Register raka povezal s Centralnim registrom prebivalstva, s
Cimer je bila v podatkovno bazo poleg preostalih osebnih podatkov vkljucena
tudi enotna mati¢na $tevilka ob¢ana (EMSO). S tem je bila mogoca poeno-
stavitev spremljanja vitalnega stanja bolnikov, prav tako je bila s tem skoraj

Register raka zac¢ne objavljati redna letna porocila Rak v Sloveniji,

ki so dvojezicna (v slovenskem in angleskem jeziku)




63“? onemogocena napacna dvojna registracija posameznikov
z enakimi, podobnimi ali necitljivimi imeni, kar je bilo

do tedaj velika tezava.
‘:? Register )
raka je bil prvi L . . .
= rednjizuncr?nj[ Leta 1992 je bil vzpostavljen sodoben informacij-
<L | uporabnik podatkov ski sistem Registra raka na lastnem strezniku, kar
Centralnega registra je omogodilo hitrejSe in cenejSe analize ter olajsalo
prebivalcev. vkljucevanje v mednarodne studije.

\/ Naslednja velika tehnoloska posodobitev informacij-

skega sistema Registra raka se je zgodila leta 2010. Ob
tej prenovi je Register raka vzpostavil neposredno elektronsko povezavo
s Centralnim registrom prebivalstva in Registrom prostorskih enot, kar je
omogocilo dnevno spremljanje vitalnega stanja bolnikov in natan¢no opre-
deljevanje naslovov bolnikov, s tem pa tudi podrobne analize prostorske
razporeditve raka. Leta 2010 je bilo vzpostavljeno tudi interaktivno spletisce
SLORA (SLOvenija in RAk), ki omogoca preprost in hiter dostop do aktualnih
podatkov bremena raka v Sloveniji. Hiter dostop do tujih baz omogoca tudi
primerjavo bremena raka v Sloveniji z drugimi drzavami v Evropi in svetu.

Leta 2018 je Register raka zacel uvajati pridobivanje podatkov s tako imenovano
aktivno registracijo: posamezne bolnisnice ne izpolnjujejo vec papirnatih
prijavnic raka, ampak pripravijo le seznam bolnikov, ustreznih za registracijo,
podatke o teh pa nato usposobljeni sodelavci registra samo zbirajo in belezijo
neposredno iz zalednih informacijskih sistemov.

1969

Izvedena prva enkratna racunalniska obdelava
podatkov o incidenci in umrljivosti za leta 1961-1965
12




Redna letna porocila in uvajanje novih publikacij

Populacijski register raka upravicuje svoj obstoj le, e se zbrani podatki tudi
redno obdelujejo, objavljajo in uporabljajo. Od ustanovitve

do leta 1964 so bili podatki o raku objavljeni kot clanki, del

drugih publikacij in podobno. Od leta 1965 pa Register Podatki

raka podatke tudi redno objavlja v samostojnih letnih

o raku so bili
leta 2010 kot prvi
zdravstveni podatki v
Sloveniji dostopni na
spletu v interaktivni
obliki na portalu
SLORA.

1975

Objavljena prva starostna Vodja Registra raka postane
standardizacija incidence prof. dr. Vera Pompe Kirn




qedell' porocilih z naslovom Rak v Sloveniji, ki so dvojezi¢na
e (slovenscina in anglescina). Od leta 2004 so porocila
azurno dostopna tudi na spletu.

9\.

Q Pez:lgtnp
prezivetje
slovenskih bolnikov z
rakom se je v petdesetih
letih pri moskih povecalo
za 30 %, pri Zenskah pa za
17 %. Danes pet let po
diagnozi prezivi skoraj
60 % onkoloskih
bolnikov.

Zev petdesetih letih prej$njega stoletja je Register
raka zacel pripravljati usmerjene poglobljene
analize na pobudo zdravnikov bodisi za doloceno
podrocje bodisi za posamezen tip raka.

Leta 1992 je izSel prvi atlas pojavnosti raka po

takratnih obcinah v Sloveniji, in sicer v publikaci-

ji Zemljevidi incidence raka 1978-1987. Od leta 2005

Register raka obcasno pripravlja natancnejse preglede raka

na manjsih geografskih obmodjih, s ¢imer veCinoma ugotavlja morebitno
povecanje tveganja zaradi okoljskih dejavnikov.

Leta 1995 je Register raka izdal prvo publikacijo o preZivetju bolnikov z rakom
za zbolele v obdobju 1963-1990, nato pa redno obdobno pripravljal porocila
o prezivetju slovenskih bolnikov z rakom, ki so vkljucevala tudi mednaro-
dne primerjave. Podatki o preZivetju so kompleksna ocena bremena raka v
opazovani populaciji, saj zrcalijo uspeSnost vseh elementov v onkoloskem
zdravstvenem varstvu — od presejalnih programov, zgodnjega odkrivanja, dia-
gnostike, zdravljenja do rehabilitacije.

Od leta 2016 redno izhajajo letna porocila Bolnisnicnega registra raka
Onkoloskega instituta Ljubljana, ki sicer deluje Ze od samega nastanka
Onkoloskega instituta. Bolnisnicni register zbira podatke o novih bolnikih, ki

1975

Vzpostavljena prva Objavljen prvi prikaz opazovanega
racunalniska baza podatkov populacijskega prezivetja
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T S pridejo na Onkoloski institut zaradi dia-
gnostike in zdravljenja, ter jih posreduje
drzavnemu Registru raka. Podatki, zbrani
v bolnisnicnem registru, so dragoceni
tudi za strokovno in raziskovalno delo
instituta ter so izhodisCe za vecino
klinicnih raziskav.

Razvoj novih metod obdelave
] in prikazovanja podatkov

l—o—t
o~

Relativnotveganje (logaritem

Na podlagi podatkov Registra raka so se
st v preteklih desetletjih v Sloveniji razvijale

Stevilne nove metode obdelav in prikaza

rutinsko zbranih podatkov. Tako so bili
Ze leta 1951 narisani prvi zemljevidi raka v Sloveniji, ki so bili eni prvih tudi v
svetovnem merilu. Leta 1972 je bila objavljena prva starostna standardizacija,
ki pomaga ugotoviti, koliksen del narasc¢anja pojavnosti raka lahko pripisemo
staranju prebivalstva. Leta 1984 je Register raka objavil prvi prikaz opazovane-
ga populacijskega prezivetja.

050
o

V osemdesetih letih prejSnjega stoletja se je Register raka pri raziskovanju
zacel intenzivno povezovati s strokovnjaki raCunalniStva in statistike.

V prvi publikaciji o prezivetju bolnikov z rakom v Sloveniji leta 1995 je Register
raka populacijsko prezivetje prvic izracunal po metodi relativnega preZivetja,

1988 1992

Povezovanje s Centralnim Vzpostavljen informacijski sistem

registrom prebivalstva Registra raka na lastnem strezniku
15




pri Cemer so se njegovi strokovnjaki povezali s tujimi strokovnjaki in med
prvimi na svetu uporabili ta nov nacin izraCunavanja prezivetja. Od leta 2014

za izracun prezivetja Register raka uporablja metodo Cistega prezivetja po
avtorici prof. dr. Maji Pohar-Perme.

Y
Metoda cistega \s‘at
preZivetja Pohar-Perme ®
Jje mednarodno uveljavljena L
metoda izracunavanja preZivetja, |\ ®.
ki je bila razvita na podatkih e
slovenskega Registra raka in jo —
danes uporabljajo tudi tuji ugledni | *~N
registri raka. Omogoca izracun
preZivetja, ki bi ga opazili, ce bi bil
edini vzrok smrti bolezen, ki jo
proucujemo, torej vzrocno
specificno preZivetje.

Velik napredek pri proucevanju prostor-
skega razporejanja raka v Sloveniji je
bil narejen leta 2006 z vpeljavo geo-
grafskih informacijskih sistemov
(tehnologija GIS) v analizo podat-
kov Registra raka. Register raka
za izvedbo prostorskih analiz
uporablja sistem Registra pro-
storskih enot Geodetske uprave
Republike Slovenije. Za izboljsanje
geografskih analiz je Register raka
razvil in v svetovnem merilu uveljavil
lastno metodo prostorskega glajenja, prav

tako je v sodelovanju s francoskim strokovnjaki Regis‘t/e[,eff,'kiof gkm
razvil slovensko razlicico evropskega kazalnika evropskega projekta
primankljaja, ki jo uporablja pri ocenah vplivov Wasaby pripravija enotna
socialnoekonomskih neenakosti na pojavljanje e ) e e
raka. za risanje zemljevidov

in izvedbo geografskih
analiz za vse evropske
registre raka.

1992 1995

Izdan prvi atlas incidence Izdana prva publikacija v nizu o
raka v Sloveniji prezivetju bolnikov z rakom v Sloveniji
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Delo Registraraka

Strokovna dejavnost

Register raka je del nacionalne javnozdravstvene dejavnosti, ki spremlja zdravje
prebivalcev in usmerja strateski razvoj na podrocju onkologije. Zagotavlja
kazalnike o bremenu raka v drzavi: Stevilu novih primerov (incidenca), Stevilu
vseh bolnikov (prevalenca) ter o prezivetju bolnikov z rakom. S podatki podpira
Drzavni program obvladovanja raka pri nacrtovanju in ocenjevanju primarne
in sekundarne preventive, diagnostike, zdravljenja in rehabilitacije onkoloskih
bolnikov kot tudi pri nacrtovanju zmogljivosti in sredstev,

ki so potrebni za obvladovanje rakavih bolezni v
drzavi. V sklopu bolnisnicnega registra raka
Onkoloskemu institutu Ljubljana zagotavlja
pregled nad Stevilom in vrsto izvedenih dia-
gnosticnih posegov ter zdravljen.

Rak je
v Sloveniji in
drugod v svetu vse vecji
. Javnozdravstveni problem.
Stevilo novih bolnikov iz leta v
leto narasca in trenutno v Sloveniji
na leto zboli priblizno 15 tisoc ljudi,
nekaj ve¢ moskih kot Zensk, skoraj
polovica jih tudi umre zaradi
raka. Rak je v Sloveniji med
vzroki smrti na 1. mestu pri
moskih in na 2. mestu
pri Zenskah.

Sodelavci Registra raka izvajajo pogloblje-
ne epidemioloske raziskave o pojavljanju
raka, casovnih trendih, prostorski razpo-
reditvi, prezivetju bolnikov z rakom in
uspesnosti presejalnih programov za raka
ZORA, DORA in Svit.

2002

Register raka v Ljubljani organizira prvi Vodja postane dr.
mednarodni tecaj za registriranje primerov raka | Maja Primic Zakelj
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Obenem je Register raka Stevilnim raziskovalcem izhodisce za klinicne in epi-
demioloske raziskave z zagotavljanjem podatkov in statisticnih storitev ter jih
usmerja pri izvajanju raziskav in analiz.

Register raka objavlja statistiko raka v Sloveniji v rednih letnih porocilih, clankih,
publikacijah, prek sodelovanja z mediji in na spletnih mestih Onkoloskega
instituta Ljubljana in portala SLORA.

Letna porocila postanejo Proucevanje prostorskega razporejanja z
na voljo v spletni obliki GIS tehnologijo in razvojem novih metod
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Klinicni registri za vrednotenje
kakovosti obravnave bolnikov

Podatki, ki se nanaSajo na diagnostiko in zdravljenje onkoloskih bolnikov,
so v populacijskih registrih raka skopi. Zato drzave uvajajo klinicne registre,
ki zbirajo natancnejSe podatke o vrsti bolezni in nacinu diagnostike ter o
postopkih zdravljenja in odzivu na zdravljenje. To omogoca kratkorocno in
dolgorocno spremljanje kazalnikov za vrednotenje kakovosti obravnave onko-
loskih bolnikov.

Drzavni program obvladovanja raka 2017-2021 je za pet najpogostejsih rakov
predvidel vzpostavitev tako imenovanih klini¢nih registrov v okviru Registra
raka. V slovenski populaciji zavzemajo vec kot polovico vseh rakov: rak dojk,
prostate, debelega Crevesa in danke, pljuc ter kozni melanom.

Slika 3a: Delezi debeline tumorja po Breslowu (mm) pri malignih melanomih koze (C43) s povpreéno letno /:)
spremembo, Slovenija 1996-2017. M
S V letu 2020 bo
5| —o07d0150mm Register raka bogatejsi
e Se za klinicni register
= vet kot 4,00 mm e 2 g .
ol Bl g otroskih rakov, s pomocjo
30

katerega bo mogoce slediti
in ucinkoviteje sistemsko
preprecevati pozne posledice
zdravljenja raka v otrostvu
in mladostnistvu.

Delez (%)

| 2007

Proucevanje ocene vplivov socialno- ‘ Register raka gosti svetovni

ekonomskih neenakosti na pojavljanje raka kongres registrov raka
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Vzpostavitev petih klinicnih registrov je bila zastavljena postopno. Leta 2017 je
Register raka v sodelovanju z zdravniki kliniki zasnoval in vzpostavil nacionalni
klinicni register koZnega melanoma. Leta 2019 je nadaljeval z zasnovo in vzpo-
stavitvijo nacionalnega klini¢nega registra plju¢nega raka, leta 2020 pa mu
pridruzil Se preostale tri: za raka dojk, debelega Crevesa in danke ter prostate.

Klinicni registri spremljajo celoten Cas obravnave bolnika, od diagnoze do
zdravljenja, skladnost obravnave z veljavnimi smernicami, Stevilo letnih
obravnav pri posameznih izvajalcih, zaplete pri zdravljenju, prezZivetje in
podobno. Ti podatki omogocajo ugotavljanje ter odpravljanje sistemskih
odklonov v onkologiji ali preverjanje izpolnjevanja meril za predvidene mreze
onkoloskih centrov.

Referencni center zaizobraZevanje in raziskovanje

Register raka je ucna baza iz onkoloske epidemiologije za Studente do- in
podiplomskega Studija medicine in drugih zdravstvenih Sol ter za specializante
javnega zdravja in onkologije. Je tudi referencni in ucni center za spremljanje
bremena raka ter kakovosti onkoloskega zdravstvenega varstva za jugovzho-
dno in vzhodnoevropsko regijo.

Raziskovalci Registra raka aktivno sodelujejo v stevilnih domacih in tujih razi-
skovalnih projektih ter so avtorji in soavtorji Stevilnih clankov, knjig in porodil,
objavljenih v domacem in mednarodnem prostoru.

Vzpostavljeno interaktivno spletis¢e SLORA (www.slora.si), ki
omogoca dostop do aktualnih podatkov bremena raka v Sloveniji
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Med letoma 2017 in 2019 so bili raziskovalci Registra

raka (so)avtorji 60 ¢lankov v revijah z dodeljenim Vsako
leto Register

faktorjem vpliva. V letu 2020 raziskovalci Registra 7>

ka izvajaj dem domacih raziskovalnih raka pripravt
raka izvajajo se . I dodatne podatke
projektov, ki jih financira Javna agencija za raz- za vec kot 50
iskovalno dejavnost Republike Slovenije, Stiri raziskovalcev in
raziskovalne projekte, ki jih financira Evropska zdravnikov
unija, tiri projekte za trzne naro¢nike ter pet dok- Klinikov.
torskih raziskav.

Vzpostavljena neposredna povezava »on-line« s Centralnim
registrom prebivalstva in Registrom prostorskih enot
21



Zavezanost kakovosti

Kodiranje raka je Ze od ustanovitve Registra raka usklajeno z mednarodnimi
klasifikacijami in internimi pravili registra. Leta 2020 je register prejel blizu
30.000 prijavnic rakave bolezni. Vecina bolnikov z rakom je obravnavana v vec
kot eni ustanovi, zato dobi Register raka za posamezno bolezen vec prijavnic.
Na teren odposlje okoli 3.000 poizvedb letno za dopolnitev podatkov.

Za izboljsanje popolnosti podatkov o bolnikih z rakom se Register raka
povezuje z razlicnimi drzavnimi zbirkami podatkov, in sicer: zbirko umrlih,
registri presejalnih programov za raka ZORA, DORA in Svit, s Centralnim

2010

Sprejet prvi Drzavni program Izdano prvo porocilo
obvladovanja raka 2010-2015 Bolnisnicnega registra Ol Ljubljana




registrom prebivalstva, z Registrom prostorskih enot in z zbirkami Zavoda za
zdravstveno zavarovanje Slovenije.

Za delo v registru je potrebna posebna usposobljenost. Sodelavci, ki regi-
strirajo primere raka, so diplomirane medicinske sestre oziroma diplomirani
zdravstveniki s specialnimi znanji iz registracije raka. Pridobivanje specialnih
znanj poteka leto dni in se zakljuci z izpitom. Zaposleni se redno tudi dodatno
izpopolnjujejo s podrocja kodiranja, varstva osebnih podatkov in arhiviranja.

TULOR RECORD ERONT. U

‘ PRIJAVNICA

N —

Priznani ameriski
epidemiolog Alvan R.
Feinstein je kot uspesnega
sodelavca registra raka Ze
leta 1967 opredelil nekoga,
ki mora imeti kombinacijo
talentov detektiva,
A arheologa in diplomata.

2017

Zasnovan klinic¢ni register koznega melanoma, ki omogoca
vrednotenje kakovosti obravnave onkoloskih bolnikov




Zaposleni v Registru raka se zavedajo, kako pomembno je ustrezno ravnanje
z osebnimi in zdravstvenimi podatki, s katerimi prihajajo v stik. Ze od vsega
zaCetka svojega delovanja Register raka zagotavlja skladnost z zakonodajo s
podrocja varstva osebnih podatkov.

Znanost za vse - sodelovanje s civilno druzbo

Vse pogosteje ljudje postajajo zaskrbljeni zaradi moZnega povecanega
tveganja za nastanek raka v njihovi bliznji okolici, delovnem okolju in drugod.
Na Register raka se tako obracajo posamezniki ali skupine prebivalstva,
navadno zdruzeni v drustva in civilne iniciative, ki Zelijo odgovore na tocno
dolocena vprasanja o raku v njihovem okolisu. Register raka se zaveda, da je
civilna druzba kljucni partner za uspesne ukrepe za boj proti raku, zato vse

taksne zahtevke jemlje zelo resno ter skrbno analizira in
interpretira rezultate. Ta vprasanja navadno zahtevajo
posebna porocila, ki vkljucujejo zbirne podatke, ki se
ne pripravljajo rutinsko. V teh primerih

Od leta 1950 do

2017 se je stevill . .
zbo[elihsiéi;kf)‘;lnona strokovnjaki Registra raka v so-
100.000 prebivalcev v delovanju s prosilci dolocijo,

Priblizno tretjina
novih primerov raka
Je posledica vplivov
dejavnikov tveganja.
s Vecina med njimi je
o vezana na nezdrav

te ved e\t Zivljenjski slog.

Sloveniji povecalo za 750
% pri moskih in za 600
% pri Zenskah.

katere skupine rakov bi bilo
morda vredno podrobneje
raziskati, in se dogovorijo
za obliko raziskave, roke,
financiranje in predstavitev
rezultatov.

2018

Vodja Registra raka postane Uvajanje aktivne
prof. dr. Vesna Zadnik registracije raka




2019

V Ljubljani organiziran mednarodni Zasnovan klinicni
tecaj za registriranje primerov raka register pljucnega raka
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Prihodnost Registraraka

Enako odli¢no kot do zdaj bo Register raka tudi v prihodnje zagotavljal podatke
in ocene trendov o zbolevnosti, umrljivosti in prezivetju bolnikov z rakom. V
procesih dela, uporabljeni tehnologiji, analiticnih pristopih ter razumevanju in-
formacij se bo prilagodil informatizaciji druzbe, spremembam zdravstvenega
sistema in potrebam uporabnikov.

Poudarek dela bo v vedji meri posvecen spremljanju kakovosti obravnave in
kakovosti prezivetja bolnikov z rakom. Pri tem bo Register raka sluzil tudi kot
vzor za vzpostavitev podobnih mehanizmov spremljanja kakovosti obravnave
za druge bolezni v Sloveniji.

Register raka bo ohranil osnovno poslanstvo — zdravstvenim delavcem, politic-
nim odlocevalcem, lai¢ni javnosti in drugim uporabnikom bo podajal azurne in
natancne informacije o bremenu raka pri nas in v svetu ter o kakovosti sloven-
skega onkoloskega zdravstvenega varstva. Se naprej bo spodbujal raziskave
raka in zagotavljal podatke za tovrstne raziskave.

Register raka bo vzdrzeval ugled vrhunske izobrazevalne in raziskovalne insti-
tucije ter svojo osrednjo vlogo na podrocju onkoloske epidemiologije v drzavi
kot tudi v Sirsi regiji.

2020

Zasnovani klini¢ni registri raka dojk, Vzpostavljen klini¢ni
debelega Crevesa in danke ter prostate register otroskih rakov
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SLORA.SI

Domov
0 RAKU

SLOVENSKI
PODATKI

TUJIPODATKI
POJMOVNIK
POVEZAVE

Pozdravljeni na spletni strani SLORA! Na njej so vam na

voljo epidemioloSki podatki o raku v Slovenijiin dostop do

podatkovnih zbirk o raku po svetu.

Zbiranje padatkav o primerih rakave bolezni ima v Sloveniji dalgaletno tradicijo. Na

eluje Register raka Republike Slovenije Ze od leta 1950,
< &imer je eden najstarejSih populacijskih registrov raka v Evropi. Ze veé kot 60 let zbira in letno.
avija podatie o incidendi, prevalenci in prasivetiu bolnikov z rakom; na p
Podatke o umrijivosti za rakom v Sloveniji zbira Ingtitut

Onkalo:

em inztitutu Ljubljana namreé

pregledate podatke od leta 1961 dal

leta 1985

Register raka Republike Slovenije

obelezuje 70-letnico delovanja

Ce epidemiologije rakavih belezni in njenega izrazj
ne paznate devolj, vam svetujemo, da se najprej

poucite o definicijah vseh kazalnikov, preberete
splosno o raku in rak v Sloveniji ter se Sele nato
Iotite izdelovanja lastnih analiz.

Prosimo, zavedajte se, da je razlaga rezultatov analiz

dodatne razlage in zahtevnejée analize.

Nasvet zacitiranje

Zadnik V, Primic Zakel) M. SLORA: Slovenija in rak.
Epidemiologija in register raka. Onkologki inititut
Ljubljana. www.slora.si (DD.MM.YYYY).

Priporogenibrskalniki

Mozila 35.7. ol veé, Internet Explorer 8 ali v
Google Chrom 1 ali veZ, Opera 1010 ali veZ
ali vec.

Kje ste izvedeli za portal SLORA?
O a. na strokovnih srecanjih

O b. obvestil me je kolega ali
sodelavec

O ¢ od znancev ali sorodnikov

O d. nasel sem na internetu oz. v
klasi¢nih medijih




Vodje Registra raka skozicas

5T

. 1950-1975
PROF. DR. BOZENA RAVNIHAR

Prof. dr. BoZena Ravnihar - Natasa
(1914-2002), zdravnica, profesorica
onkologije, politicna delavka, osrednja
osebnost v razvoju slovenske onkologi-
je v 20. stoletju.

Do odhoda v partizane je delala kot pro-
stovoljka v Zenski bolnici in porodnisnici
v Ljubljani; pri organizaciji partizanskih
bolnisnic je odigrala osrednjo vlogo na
Slovenskem. Na Onkoloskem institutu v
Ljubljani je delovala od leta 1946, med
letoma 1963 in 1982 je bila njegova
direktorica. Z domacimi in tujimi Sti-
pendijami se je izpopolnila v onkologiji,
radioterapiji, histo- in citoloski diagno-
stiki tumorjev, statisticnemu Studiju rakavih obolenj in organizaciji zdravstvene
sluzbe. Od leta 1955 je delovala kot predavateljica na Medicinski fakulteti ter
bila ¢lanica Stevilnih domacih in tujih strokovnih organizacij ter zdruzen,;.

Leta 1949 je dala pobudo za ustanovitev sluzbe za obvezno prijavljanje
rakavih obolenj Ljudske republike Slovenije, jo sama organizirala in jo do 1975
vodila ter se posvetila statisticnemu Studiju rakavih obolenj in povezovanju s
podobnimi institucijami v tujini. Med letoma 1975 in 1978 je bila regionalna
predstavnica za Evropo v Mednarodni zvezi registrov raka, leta 1996 pa je bila
imenovana za ¢astno Clanico te zveze.
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1975-2003
PROF.DR.VERA POMPE KIRN

Prof. dr. Vera Pompe Kirn (r. 1943),
zdravnica, profesorica  onkoloske
epidemiologije  in  mednarodno
priznana strokovnjakinja na podrocju
epidemiologije rakavih bolezni. Po
zakljuCenem Studiju  medicine v
Ljubljani in opravljeni specializaciji
iz socialne medicine se je ob delu na
Onkoloskem institutu izpopolnjevala
pri Mednarodni agenciji za raziskova-
nje raka, v skandinavskih registrih raka
ter na ve¢ mednarodnih tecajih.

Od leta 1969 je delala na Onkoloskem
institutu Ljubljana, kjer je med letoma
1975 in 2003 tudi vodila Register raka.
Leta 1975 je izpeljala takratni pionirski prehod registracije rakavih bolezni na
racunalnisko obdelavo. Ukvarjala se je z uporabnim in teoreti¢nim razisko-
vanjem rakavih bolezni. Sodelovala je pri mednarodnih raziskavah, ki so jih
vodili na dveh prestiznih ustanovah na podrocju epidemiologije raka, National
Cancer Institute iz Bethesde v ZDA in pri Mednarodni agenciji za raziskovanje
raka v Lyonu v Franciji.

Od leta 1980 je bila redna ¢lanica Mednarodne zveze registrov raka, leta 1996
je bila izvoljena za regionalno predstavnico za Evropo, ob upokojitvi (2003) pa
imenovana za Castno Clanico te zveze. Leta 2004 je prejela priznanje ambasador
Republike Slovenije v znanosti.
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2003-2018
DR. MAJA PRIMIC ZAKELJ

Dr. Maja Primic 2ake|j (r. 1952),
zdravnica, specialistka epidemiologije
in javnega zdravja, doktorica znanosti
s podrocja onkoloske epidemiologije in
mednarodno priznana strokovnjakinja
na podrocju epidemiologije rakavih
bolezni ter organiziranih presejalnih
programov.

Na Onkoloskem institutu Ljubljana se
je zaposlila leta 1981, sprva na oddelku
Epidemiologija raka, ki ga je od leta
1996 tudi vodila. Leta 2003 je prislo
do zdruzitve oddelka Epidemiologija
raka in Registra raka v enoten oddelek Epidemiologija in register raka, ki ga je
med letoma 2003 in 2018 dr. Primic Zakljeva vodila. Vzpostavila je in do upo-
kojitve (I. 2018) vodila drzavni program za odkrivanje predrakavih in rakavih
sprememb na materni¢nem vratu ZORA, sodelovala je tudi pri vzpostavlja-
nju drzavnega presejalnega programa za raka dojk DORA in pri Drzavnem
programu obvladovanja raka.

Bila je clanica Stevilnih mednarodnih strokovnih in raziskovalnih skupin, med
leti 2002 in 2015 izredna profesorica na Medicinski fakulteti, nato pa znanstvena
svetnica. Je avtorica ali soavtorica Stevilnih clankov, objavljenih doma ali v
tujini, in urednica vec kot 50 del. Med letoma 2010 in 2019 je bila predsednica
Zveze slovenskih drustev za boj proti raku, med letoma 2011 in 2013 pa je
predsedovala Evropski ligi proti raku (ECL).
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2018-
PROF.DR.VESNA ZADNIK

Prof. dr. Vesna Zadnik (r. 1975),
zdravnica, profesorica javnega zdravja
in mednarodno priznana strokovnjaki-
nja na podrocju epidemiologije rakavih
bolezni ter registracije raka.

Od leta 2002 je =zaposlena na

Onkoloskem institutu Ljubljana, kjer je

med letoma 2006 in 2018 vodila Odd-

elek za epidemiologijo, od leta 2018 pa

‘ ( je vodja sektorja Epidemiologija in reg-

_ : ister raka. Leta 2017 je v okviru Registra

'l . ‘ raka zacela ustanavljati klini¢ne registre

ter pripravo na prehod na aktivno zbi-

ranje podatkov. Izvaja poglobljene epidemioloske raziskave o zbolevnosti za

rakom, casovnih trendih, prostorski razporeditvi, prezivetju bolnikov z rakom,

in uspesnosti presejalnih programov. V slovenskem prostoru je vodila vse ra-

ziskave, ki so proucevale geografsko razporeditev raka na manjsih, obicajno

okoljsko obremenjenih obmodjih. Skupaj s sodelavci Univerze Caen iz Francije

je razvila evropski kazalnik primanjkljaja za slovensko populacijo in ga upora-
bila pri pojasnjevanju socioekonomske neenakosti v bremenu raka.

Je clanica domacih in mednarodnih strokovnih in raziskovalnih skupin, med
drugim je med letoma 2018 in 2022 regionalna predstavnica evropskih regis-
trov raka pri Mednarodni zvezi registrov raka ter je koordinatorica za podrocje
spremljanja bremena raka v strokovnem svetu Drzavnega programa za obvla-
dovanje raka 2017-2021.
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Povezanost vrhunske ekipe
Registraraka

Kakovost dela Registra raka je v veliki meri odvisna od kakovosti dela ljudi.
Danes je v njem zaposlenih 26 oseb, od tega 17 diplomiranih medicinskih
sester oziroma diplomiranih zdravstvenikov s specialnimi znanji iz registra-
cije raka, tri zdravnice, specialistke javnega zdravja, dva administratorja ter
Stirje sodelavci, ki se ukvarjajo z analizo podatkov. Svoje delo predstavljajo v
tesnem sodelovanju s sluzbo za odnose z javnostmi Onkoloskega instituta.
Raziskovalno so del raziskovalne skupine Onkoloskega instituta, vso podporo
pri delovanju jim zagotavlja uprava instituta.

Povezana ekipa visoko usposobljenih sodelavcev Registra raka vsak dan stremi
k odlicnosti dela. Njihov skupni cilj je zagotavljati relevantne in kakovostne
podatke o raku. Sodelavci Registra raka tesno sodelujejo z zdravniki in drugimi
zdravstvenimi delavci, raziskovalci in nacrtovalci zdravstvenega varstva ter jim
zagotavljajo podporo za ¢im uspesnejse obvladovanje raka.




Sodelavci registra raka so ponosni na to, da je 4/-

njihovo delo pomembno za druzbo. Na trdnih kV Re%iimll A
temeljih preteklosti in s smelimi cilji za pri- datie bl [ele
. » o S &
hodnost si bodo Se naprej prizadevali biti glizgfzf,@gi[ﬁ/?l?eﬁgu%%oa ®©
dragocen vir informacij o raku v Sloveniji. je bilo vSlovem‘jf 3.740 novih %
primerov raka. Za primerjavo: | =
30 let kasneje je bilo v ™~
Zanosleni v Redistru Registru raka enako stevilo
P 9 usluzbencev in 8.200
raka v letu 2020 novih primerov raka

) ) ) v Sloveniji.
Levo (od leve proti desni): Ana Mihor, Vesna

Zadnik, Sonja Tomsi¢, Urska Tomsic, Darja Strle,
Bostjan Zavratnik, Tina Zagavr, Andrej Kirn, Nika Bric,
Katja Kolenc Mokotar, Laura Seneker Zupanc

Desno (od leve proti desni): Agata Campa, Miran Mlakar, Polona Skulj, Katarina
Lokar, Bravnka Pestotnik, Maruska Ferjanci¢, Martina Omerzo, Brigita Zore,
Franciska Skrlec, Andrej Krasovec, Sabina Prvinsek, Katja Hribar, Vesna Drolec

Na slikah manjkata: Mojca Colnik in Polona Rus




Naslov
70 let Registra raka Republike Slovenije: Znanje, kakovost, uporabnost

Avtoriji
Amela Duratovi¢ Konjevi¢, Vesna Skrbec, Sonja Tomsi¢, Katarina Lokar,
Nika Bric, Vesna Zadnik

Oblikovanje in priprava na tisk
Nika Bric

Lektura
Jezikovna zadruga Soglasnik, z.0.0.

Tisk
Tiskarna KoStomaj d.o.o.

Izdajateljin zaloZnik
Onkoloski institut Ljubljana, Epidemiologija in register raka,
Register raka Republike Slovenije

Leto izdaje
2020

Naklada
1500 izvodov

BrosSura je dostopna tudi na spletu: www.onko-i.si/rrs
Seznam uporabljenih virov je dostopen na spletu.
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