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Unutar prvobitno predvidenog i predlozenog vremenskog okvira, PARENT Joint Action
hrvatski tim koji vodi Cetvrti radni paket (WP4) uspio je izvrSiti pretraZivanje i pregled
postojece literature iz podrucja interesa. Dogovoreni opseg ovog zadatka ukljucivao je:
mapiranje postoje¢ih praksi registara, istrazivanje najboljih praksi, standarde interoperabilnosti 1
razli¢ite metodoloSke pristupe, kao i nacelnu procjenu spremnosti registra na razini EU za

interoperabilnost.

Dok je pocetno opsezno istrazivanje biomedicinske literature u podrucju
interoperabilnosti registara pruzilo vrijedne informacije za okvirne potrebe PARENT projekta,
ipak nije zadovoljilo kvalitetom uvida u pozadinu sli¢nih i1 pridruZenih projekata i ukljucenih
registara. Stoga su dodatne relevantne informacije sakupljene kroz razlicite sluzbene izvore -

direktno od relevantnih organizacijskih javno dostupnih sadrzaja.

Nadalje, budu¢i da su svi ovi izvori bili relativno specifiéni 1 nisu pruzali relevantne
informacije na razini drzava, ukljucili smo mnogo razlicitih drugih izvora za potrebe istrazivanja
kao S§to su Google Scholar 1 Google itself, koristeci sli¢ne tehnike istrazivanja kao 1 za prvobitno
pretrazivanje. U ovom zadatku konstantno smo bili podrzani od strane projektnih partnera kroz
Cestu opskrbu novim poveznicama, sadrzajima i povratnim informacijama o novootkrivenim
entitetima, kao i svim dostavljenim materijalima koje smo ukljucili u dokument za konacnu

isporuku.
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U literaturnom pregledu nastojali smo najboljim raspolozivim sredstvima istraziti i
predstaviti globalne / medudrzavne razine registara, platformi najboljih praksi i primijenjene
metodologije istrazivanja. Skup znanja 1 informacija trebao bi pomoc¢i drugim PARENT
aktivnostima kroz identificiranje tema (scenarija) za daljnje prikupljanje i analizu podataka, a
koje ¢e sluziti svrsi 1 ciljevima pridruzenih projekata registara pacijenata na nacionalnoj ili

medunarodnoj razini s ciljem jaCanja suradnje i smanjenja dupliciranja aktivnosti.

Prikupljanje informacija o razli¢itim praksama, koriStenju registara, upravljanju znanjem i
interoperabilno$¢u, pristupu podacima i sekundarnoj upotrebi, izvedeno je kroz upitnik
vlasnicima registara. Upitnik je zamisSljen kao oblik kontinuirane online ankete predstavnika
registara koji identificiraju svoja iskustva, potrebe i opazanja u vezi koriStenja registara, posebno

sa stajaliSta prekograni¢ne razmjene podataka.

Upitnik je bio izraden kroz osmisljavanje dimenzija i kompiliranje pitanja iz razlicitih
izvora sa slicnim ciljevima i svrhom, uglavnom od dosadasnjih proizvoda PARENTu pridruzenih

projekata (APG). U konacnici rezultati upitnika postali su trostruko korisni:

1. pruzaju bolji uvid u navedena obiljezja registarskih praksi

2. sluze kao metapodatkovna podloga za pilot EU Registar registara pacijenata

3. olakSavaju suradnju sa srodnim EU projektima i inicijativama (komplementarnim na

razini podataka).

Nakon opc¢eg prihvacanja obuhvacenog opsega i razini registara na taksonomskoj razini,

osmisljen je i razvijen pilot EU Registar registara pacijenata (RoR): http://www.parent-ror.eu/
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http://www.parent-ror.eu/

On trenutno predstavlja srediSnje mjesto prvog uvida u osnovne metapodatake registra
pacijenata. To je potpuno funkcionalna baza podataka — katalog registara pacijenata u EU koji
omogucuje korisnicima (vlasnicima registara, istraziva¢ima 1 drugim stru¢njacima)
pregledavanje, pretrazivanje i moguénost usporedbe registara. Pilot RoR baza podataka polaziSna
je tocka za daljnji razvoj registara te ¢e u skoroj buduénosti potencijalno sluziti kao centar
upravljanja registrima u EU. On sluzi kao skup relevantnih informacija za medicinske,
informaticke 1 druge profesionalce, a moze omoguciti i korisnicko umrezavanje. Moze katalizirati

i provedbu velikog broja projekata i drugih srodnih aktivnosti vezanih uz podatke o pacijentu.

Iako je rad na formalnim projektnim isporukama dosegao zavrSnu fazu, preporucuje se
nastaviti aktivnosti s ciljem pruzanja sveobuhvatnog pregleda zlatnih standard u registracijskim
praksama za razliite svrhe (nadzor nad bolestima, zdravstveni ishodi, sigurnost medicinskih
proizvoda, Stetnost, klinicka uc¢inkovitost, usporedna i financijska u¢inkovitost, javnozdravstvene
istrazivacke potrebe i zdravstveni pokazatelji). Rezultati bi trebali biti u obliku preporuka i
uspjesnih primjera nac¢ina rada koji bi postali sastavni dio baze znanja o registrima u PARENT

projektu.

Stoga su ciljevi, kriteriji i rokovi za strukturirane intervjue s odabranim vlasnicima
registara bili osmisljeni za potrebe detaljnih opisnih informacija i entiteta koji omogucavaju
prepoznavanje najboljih praksi i i moguénost njihove primjene. Kako bi podrzali sve PARENT
JA ciljeve, dogradnja Pilot RoR kroz njegovu drugu fazu bit ¢e uskoro provedena, kako bi
opsluzivala razlicite tipove registara, kao i njihovo aZuriranje dodatnim informacijama iz

sadasnjih 1 novih registara ¢lanova.
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Registar bi trebao eksponencijalno i evolutivno rasti u broju, vrstama i raznolikosti svojih
Clanova registara i povecati ukupni broj korisnika, vrste korisnika i funkcionalnosti, kao i
kontinuirano se poboljSavati u sveukupnoj upotrebljivosti. Nadalje, trebao bi podrzati 1 isporuke
drugih radnih paketa kao $to su metodologija, modeli podataka, smjernice, alati i primjeri za
uspostavljanje registra pacijenata i upravljanja, sve zajedno kao moduli istog okvira za

upravljanje znanjem.

Sav ovaj rad koji je vodio WP4 tim ne bi mogao biti uspjesno izveden bez velike pomoci
projektnog sponzora, koordinatora i pridruzenih partnera projekta (posebno voditelja drugih
radnih paketa), predstavnika pridruzenih projekata i1 drugih stru¢njaka koji su uvelike bili
ukljuceni u stvaranje pregleda literature, formulirali zahtjeve i primjere koriStenja RoRa, te
proizvodnju materijala i komentiranje sadrzaja radnih dokumenata. Cjelokupna suradnja bila je
provedena na viSe izravnih sastanaka (WP4 radionice Br. 1-4 u Bruxellesu, interne radionice u
Ljubljani i Zagrebu) i bezbroj drugih nacina udaljene komunikacije. Njihova dostupnost za

suradnju bila je uvijek na najvisoj razini.

U periodu od svibnja 2012. godine do rujna 2013. godine u skladu s ciljevima i planovima

EU Joint Action projekta PARENT provedene su sljedece aktivnosti :

1. Analiza literature i definicija metodologije
2. Analiza nacionalnih registara

3. Analiza medunarodnih registara

4. Upitnik vlasnicima registara

5. Pilot Registar svih registara
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