Registr cystektomii

Projekt Cystectomy'®

Studium nddoru mocového méchyre 1ééenych
cystektomii a dalsi naslednou 1échou

CyRUS (Cystektomicky Registr Urologické
Spolecnosti)

Webova adresa registru: www.cyrus.registry.cz
Strucnd informace o projektu

Dne 1. 1. 2014 bude zahdjen sbér dat v novém projektu
garantovaném CUS CLS JEP, registru cystektomii. V prdbéhu
podzimu budou na cilova klinicka centra rozesilany informace o
projektua pristupy do databaze pro jeji pilotni otestovani.
Projekt vybudoval plosSny celostatni registr s ambici ziskat
robustni a reprezentativni datovou zakladnu pro hodnoceni dané
oblasti péce. Pro celostatni sbér dat bude vyvinut centralni
repozitar, registr, ukladajici anonymizovana data dilcich
databazi a zajistujici centralni validaci dat, jejich
management i analytické zpracovani a reporting; v ramci tohoto
reSeni bude probihat i anonymizované hléaseni zaznami
z jednotlivych center (= standardizovany centralni registr).
Centralni Glozisté systému obsahuje pouze plosSna,
anonymizovand data, kterd neposkytuje Zadnym dalsSim subjektdm
a tretim stranam.

Podle planu projektu budou centra sledovat i ndaslednou péci
pri propusténi pacienta do ambulantni sféry, bude tudiz nutné
zavazat prislusného ambulantniho 1ékare k zadavani dalsich


https://old.cus.cz/pro-odborniky/pro-praxi/registr-cystektomii/
http://www.cyrus.registry.cz

zdznamt nebo k jejich preddvéani na klinickd centra odpovédnd
za zaznamy. Naslednd péce se bude sledovat s ohledem na
klinické standardy.

V cele projektu stoji odbornd rada (OR) slozend ze zastupcl
onkologické sekce CUS a v8ech participujicich urologickych
center. Registr je schvdlen a garantovdn vedenim Ceské
urologické spoleénosti CLS JEP. OR garantuje kontrolu
funkénosti systému a zajiStuje recenzni rizeni nad provadénymi
analyzami. OR rovnéz rozhoduje o casech, formach a ucelu
zpracovani dat a formé prezentace vystupd. Zastupci klinickych
center maji v OR rovnocenné postaveni.

Design studie

Observacni, prospektivni — longitudindlni, kohortova studie.
Pacienti budou zarazovani postupné dle jejich prichodu na
klinicka centra a indikace k cystektomii. Dlouhodobé nasledné
sledovani sméruje k hodnoceni Ucinnosti a bezpecnosti 1écby a
obecnych indikdtord jeji kvality.

Primarni cil studie

— hodnoceni vysledkd 1écebné péce, pocinaje
cystektomii z dlvodu zhoubného nadoru mocového méchyre — doba
do relapsu, doba do progrese, nemocnic¢ni a kratkodoba
mortalita, celkové preziti

Sekundarni cile studie

— upresnéni a zobecnéni odhadl incidence a prevalence
cystektomie z divodu ZN mocového méchyre pro spadové oblasti
urologickych center CR



- hodnoceni bezpecnosti 1écby, komplikace 1écby
— hodnoceni podplrné terapie; vliv a reSeni komorbidit

— vybudovani systému umoznujiciho plosné hodnoceni
1écby v urologickych centrech

Podminky pro zarazeni pacienta

1. Kazdy pacient, u kterého je provedena radikalni
cystektomie pro nador mocového méchyre.

2. Podepsani informovaného souhlasu k pribéhu projektu a ke
sbéru dat

- Okamzikem zalozeni zdznamu v registru je cas
provedeni cystektomie. 0d té chvile je pacient veden
v registru a je pravidelné sledovan.

Dalsi vystupy studie

— databazové zazemi a pilotni verze informacniho
systému pro sledovani zatéZze, vysledkd a kvality péce
v klinické praxi urologickych center CR

— datovd zdkladna pro hodnoceni nakladovosti a
struktury ndkladl dané oblasti 1écebné péce

Doba trvani

Projekt je primarné planovan na celkové obdobi 36 mésicu,
nicméné neni striktné casové omezen, nebot jeho cilem je plné
reprezentativni nabér vhodnych pacientl ze spadovych oblasti
center a zajistit jejich dlouhodobé sledovani. Predpokladany
zaCatek projektu: 1. 1. 2014.



Oéekavatelny poéet zaznamu roéné:

— 100 — 200

Pristup do testovaci demo verze registru je na adrese:
https://trials.iba.muni.cz/trialdb2/

Testovaci pristup:

— Login: TESTCYST

— Heslo: CYSTECTOMY
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