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When it comes to health, look in the right place

Stories of Health Data

Martin Komenda & Team

\ 4

e MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI m
Q "4 CESKE REPUBLIKY




MUNI
ME D

Data and Technology Department
https://iba.med.muni.cz/

UZIS
Communication and Data Centre
https://www.uzis.cz/



https://iba.med.muni.cz/
https://www.uzis.cz/

nZzZip.cz

,We do NOT get a value of the
web, but we could.”

y,Data is held in places that are
not accessible to us.”

Three decades after
inventing the web

Tim Berners-Lee

Source:
https://www.theguardian.com/



National Health Information Portal
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Narodni zdravotnicky informacni portal
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nZis.open

DATOVE
ZPRAVODAISTVI 150 otevienjchdatovychsad |54 datovych souhrnt @§7f vizualizaci dat

Hledejte v katalogu dat Q

Data podle temat Podnéty a navrhy

Pravodce daty > o Katalog dat >
Informace a zdroje Prohledat obsah

Vybrané élanky ze svéta zdravotnickych dat

Agendy a zdroje NZIS > b Z&dosti o data >

nZzis.open

Cykly asistované reprodukce a jejich tispésnost v CR (datovy souhrn) JOURNAL

Marodni registr reprodukéniho zdravi—-modul asistované reprodukce: Datové souhrny

Primarnim cilem tohoto datového souhrnu je hodnoceni objemu a Gspé&snosti asistované reprodukce
v CR. Jde o tematicky zaméfeny datovy souhrn umoziiujici analyzu objemu a tispésnosti asistované NOVlnky_

Publikujeme data z Registru
pohlavnich nemoci (RPN)

Asistovana reprodukce v CR a jeji proména v ¢ase (analyticka studie) o
Nové najdete v Katalogu dat na

Marodni registr reprodukéniho zdravi-modul asistované reprodukce: Analytické studie

NZIP datovy souhrn zaméreny na vyskyt

Asistovana reprodukce je dynamicky rostouci obor mediciny, ktery se v Ceskeé republice stava stale
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National Health Information System
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National methodology

nZip.cz

of data sharing in the healthcare domain

3, NZi§ QNZIS Ope Zapogne orgamzace  Prog ery a modia Udalosti, komus - Newslette LS =Te Priblasani pro o i
Syolofnmoming oN, NZISOpen  Z o voparinery a media  Udalosti, komunikace  Newslotter  Kdo sme " sutary

A _ . Metodicky popis oteviené datoveé sady -Sablona (docx, 290 kB)
nzip.CZ Zivotni situace  Prevence a zdravy Zivotnistyl Informace o nemocech Mapa zdravotnipéée Hry Rejstikpojmé  Doporuiené weby -~ Vice Q - ) N - - ' '
Metodicky popis oteviené datove sady -ukazka (pdf, 730 kB)

Metodicky popis datového souhrnu-$§ablona (docx, 220 kB)
Synteticka data - technicka dokumentace (pdf, 2,8 MB)

Metodicky popis vystupu ze syntetickych dat NZ1S -$ablona (docx, 240 kB)
e Diamestle it 108 Zéadost o registraci do systému syntetickych dat NZIS (docx, 260 kB)
Dokument pfedstavuje metodickou koncepci pro bezpecné a udrziteiné sdileni a sekunddrni vyuzivani dat Nérodniho zédOST 0 V}:’Stup Ze S}"ntetlck‘_\?ch dat N ZlS (dOCX, 280 kB}

zdravotnického informaéniho systému (NZIS). Popisuje rezimy zpfistupnovani dat, legisiativni ramec, pravidla

Koncepce sdileni a sekundarniho vytéZzovani dat
Narodniho zdravotnického informaéniho systému

Narodnd zdravotnicky informacni system

atypy h datovych vystupd. Cilem je efektivni vyuZiti dat NZIS pro vyzkum, vefejné fizeni = 5 - ] - F { )
& inovace pri zachovani vysokého standardu ochrany osobnich udaji. Koncepce podporuje mimo jiné rozvoj . ZadOST o ledno ra ZDV:‘! Vys-tup Z dat N Zl S docxr 280 kB
otevienych dat, systé y ychdati zaci datovych struktur a procesd ve zdravotnictvi

» Navrh oteviené datové sady

Navrh datového souhrnu

Z&dost o vytvofeni resortni referenéni statistiky (docx, 310 kB)

Metodicky popis resortni referenéni statistiky -$ablona (docx, 120 kB)

Statut a jednaci fad Rady Narodniho zdravotniho informaéniho systému (pdf, 170 kB)
Statut a jednaci fad Rady Narodniho zdravotniho informaéniho portalu (pdf, 150 kB)

Koncepce sdileni a d ho vy dat ho zdray informaénino systému (NZ21S) pfedstavuje uceleny

strategicky ramec, ktery popisuje, jakym zpisobem maji byt v Ceské republice systematicky a bazpetné zpfistupdovana a
vyuzivéna rozsahla zdravotmeckd data. Cilem této koncepce je nastavit transparentnl, legislativné podlozené a technicky
proveditelné postupy pro sdfleni dat NZIS smérem k odborné i laické vefejnosti, vyzkumnygm institucim, velejné sprévé i dalsim
oprévnénym subjektam, Zésadnim faktem 20stéva dislednd ocheana osobnich GdayG a minimal rizika jokékol)
Jodnatlivee.

definuje jednotlivé rezimy, jak mohou byt data z 1echto registrl zplistupnéna. Cely dokument je pevné ukotven v Ceské | evropské
legislativ, pfedeviim v zakond o zdravotnich sluzbéach. zékoné piistupu k av ém nafizeni o
ochrand asobnich udajl (GDPR). Zohledfuje rovnéZ piipravované evropské nafizeni o Evropském prostoru pro zdravotni udaje
(EHDS) a narizeni o evropské sprava dat (DGA). Soutast! o rovna? popis institucl, procesd a nastrojl, kteréd garantujl odbornou
Uroved i legdinost sdflenych vystupd-zejména Rada NZIS a NZIP, Komunikaéni a datové centrum NZIS a Nérodni zdravotnicky
informadni portal (NZIP), ktery sloui jeko publikaéni platforma.

Vyznam této koncepce spotiva v tom, 2e nastavuye udr2itelny a bezpedny systém vyuivéni zdravotnickych dat nejen pro zajisténi

https://www.nzip.cz/clanek/2375-koncepce-sdileni-a-sekundarniho-vytezovani-dat-nzis
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National methodology

of data sharing in the healthcare domain
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Health Health
i Standardised approval process > data
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Communication of health data

* Information and data literacy

Data novice

THE GENERAL PUBLIC

** Information and data literacy

Data explorer

GOVERNOR, MAYOR, DOCTOR, HYGIENIST, JOURNALIST...

*** Information and data literacy

Data expert

DATA ANALYST, DATA JOURNALIST, PUBLIC AND STATE ADMINISTRATION, SCIENTIST...

Articles

Infographics

Video

Diagrams and illustrations

Audio / video podcast

Social networks

Interactive education

Newsletter

Analytical studies
Open data set
Interactive visualization
Data summaries
Conferences / workshops
Yearbooks and publications

Webinars

Data with controlled access
Synthetic data
Papers



Guided tour

o Privodce daty @ Katalog zdravotnickych dat ﬁ Z4dosti o data

Zorientujte se v problematice dat NZIS a pochopte Katalog nabizi pfehled viech dostupnych vystupt NZIS. Pokud v Katalogu nenajdete odpovédi na své otazky,

wwwww &

nejdalezitéjsi souvislosti. Najdete zde infografiky, interaktivni vizualizace, oteviené mizZete podat 2addost o konkrétni data. Nabizime

QO Proé analyzovat zdravotnicka data?

O Prace s daty NZIS & :. ‘ \ ZADOSTI O DATA NZ

M
A Tichopad Ll

O Pribéhy o datech a s daty

Zdravotnicka data a NZIS Open | Prvni krok ke zdravotnickym datdm | Pro¢ analyzovat zdravotnické data | Z4dosti o data NZIS | M. Komenda | (O
O Kdatim rychle a efektivné (pfiklady z pri M.Komenda|(® 1:47 M. Komenda | (O 1:18 A. Tichopéad | (D 1:58 1:10

O Kdyz vas data zaujala...

O Data hrou

;
e 2

Co je Narodni zdravotnicky informaéni Prehled datovych vystupi z NZIS Zdravotnicka statistika a informatika ve Datov4, informaéni a zdravotni

systém (NZIS)? Publikovént zdravoinickych dat z NZIS ma verejném zdravotnictvi gramotnost

O celostatnim informacni systému verejné zésadni vyznam pro zlep3eni kvality péce, Sada edukacénich materialti zamérenych Informacni, datova a zdravotni gramotnost

spravys daty o zdravi a zdravotnictvi. inovaci ve vyzkumu a posileni na oblast zdravotnické statistiky a jsou tzce propojené koncepty, které se
transparentnosti. informatiky s presahem do navzajem ovliviiuji a dopliiuji.

RS Funded by zdravotnickych dat z NZIS.
**n.: the European Union



Hledejte v katalogu dat Q

Prispévky (2 162) Odbornici/Zafizeni (40 499) Rejstiikové pojmy (7 581) Datové zpravodajstvi (412)

Pocet vysledki: 412 Sefaditdle:  Od nejnovéjsich Format vystupu
Oteviena data (150)

Preziti pacient s novotvary (interaktivni vizualizace) R

. . o 3 ) — o e = . . . . . Roéenky, publikace (11
Vizualizace umoinuje podrobné analyzy preZiti onkologickych pacientd v CR v ¢ase. Zdrojem dat jsou zaznamy Marodniho Lnls )

onkologického registru (NOR) od roku 1977 do souéasnosti. MoZnost interaktivnich v... Datové souhrny (154)

Interaktivni vizualizace (56)

Marodni onkologicky registr: Interaktivni vizualizace Interaktivni vizualizace

Analytické webové portaly (10)
Infografiky (11)

3 . .4 . . Vypocetni skripty (1)
Mortalita na novotvary (interaktivni vizualizace)
Vizualizace umoziuje podrobné analyzy imrtnosti na novotvary v CR a krajich v éase. Zdrojem dat jsou individualni anonymizované Typ agendy NZIS

zaznamy Listu o prohlidce zemfelého (LPZ) validované a korigované podle... . . . . .. .
y P ( ) B P Marodni registry a informacni systemy

Narodni onkologicky registr: Interaktivni vizualizace Interaktivni vizualizace (329)

Prevence a screeningy (23)
Statisticka Setfeni a prazkumy (51)
Prevalence novotvaru (interaktivni vizualizace) Ciselniky (5)

Vizualizace umoziuje podrobné analyzy prevalence novotvarti v CR a krajich v éase. Zdrojem dat jsou zaznamy Narodniho
onkologického registru (NOR) od roku 1977 do soucasnosti. MozZnost interaktivnich v...

Zdravotnické téma

Ambulantni péce (2)

Marodni onkologicky registr: Interaktivni vizualizace Interaktivni vizualizace

Anesteziologie, urgentni a intenzivni
medicina (&)






The curious citizen nzip.cz

... | am going to have surgery, and | am
interested in how many patients in the Czech
Republic undergo the same procedure ...

R M Funded by L/ MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVi y-
L the European Union e :1 CESKE REPUBLIKY UZIS



Zdravotni vykon @
11021 — KOMPLEXNI VYSETRENI INTERNISTOU

Rok Kraj bydlisté pacienta
2023 v Vse

@ Mu’Z @Z7ena ® neuvedeno

Pocet unikatnich pacientl

O

O

30 000

23 221

20 000 18 130
13130
11 424
10 000 9 052
6 256
40284873
6812229
03010 056 0°°20 " ||
. i B

Okres bydliSté pacienta

Vv Vse

27 791

24 575

17 956
10 044
2 995
9]0
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12
(0,0%)

177 129 (52,2%)

162 131 (47,8%)







Journalist fighting misinformation nzip.cz

... How Is the annual trend of hospitalisations
in Czechia developing ...
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e :1 CESKE REPUBLIKY UZIS



Tabulka 1.1: Pfehled hospitalizaci v letech 2010-2022 - akutni péce

Pocet pfipadd

: - Primérna Primérny vék
Rok . Standardizovana L.
MuZi Zeny Celkem Na 1 000 obyvatel , oSetrovaci doba pacientu
mira (ES 2013)

2010 899 526 1 100 335 1 999 861 189,9 199,0 6,6 47,5

2011 891 350 1081691 1973041 187,8 196,2 6,5 47,7

2012 914 215 1104 418 2018 633 192,0 199,8 6,2 48,3

2013 905 572 1 088 662 1994 234 189,/ 196,/ 5,9 48,7

Poéet pfipad( podle délky trvani ve dnech —relativné
Kapitola MKN-10 1
1 2-7 8-14 15-21 22-28 29-92 93-182 183-365 366+ Celkem

I. Nékteré infekéni a parazitarni nemoci 12,3% 57,8% 19,9% 5,7% 2,2% 2,0% 0,0% 0,0% - 3,2%
1. Novotvary 15,8% 61,0% 15,1% 4,3% 1,8% 2,1% 0,0% 0,0% - 9,1%
I11. Nemoci krve a krvetvornych organt, poruchy mechanismu imunit 18,0% 59,9% 16,1% 3,7% 1,2% 1,1% 0,0% 0,0% - 0,9%
IV. Nemoci endokrinni, vyZivy a pfemény latek 11,0% 71,3% 13,6% 2,6% 0,9% 0,6% 0,0% 0,0% - 2,3%
V. Poruchy dusevni a poruchy chovani 18,3% 31,4% 19,8% 12,7% 7,7% 10,0% 0,1% 0,0% - 2,4%
V1. Nemoci nervoveé soustavy 36,6% 47,8% 10,3% 2,8% 1,1% 1,3% 0,0% 0,0% - 2,9%
VIl. Nemoci oka a oénich adnex 23,3% 71,5% 4,3% 0,5% 0,1% 0,1% - - - 0,9%
VIIl. Nemoci ucha a bradavkového vybéiku 16,1% 74,4% 8,8% 0,5% 0,1% 0,1% - - - 0,7%
IX. Nemoci ob&hové soustavy 23,3% 53,3% 15,9% 4,4% 1,6% 1,5% 0,0% 0,0% - 13,0%
X. Nemoci dychaci soustavy 13,6% 57,6% 19,6% 5,3% 2,0% 1,8% 0,0% 0,0% 0,0% 7,6%
XI. Nemaoci travici soustavy 14,1% 68,7% 11,8% 3,0% 1,2% 1,2% 0,0% 0,0% 0,0% 10,0%
XI1. Nemoci kiiZe a podkoZniho vaziva 10,9% 56,5% 22,2% 6,5% 1,9% 1,9% 0,1% 0,0% - 1,1%
XIll. Nemoci svalové a kosterni soustavy a pojivové tkané 12,6% 59,1% 24,7% 2,1% 0,6% 0,8% 0,0% 0,0% - 7,5%
XIV. Nemoci moéové a pohlavni soustavy 28,5% 57,4% 10,5% 2,2% 0,8% 0,7% 0,0% - - 8,7%
XV. Téhotenstvi, porod a Sestinedéli 16,2% 79,8% 3,2% 0,5% 0,2% 0,2% 0,0% - - 7,3%
XVI. Nékteré stavy vzniklé v perinatalnim obdobi 13,6% 48,4% 18,3% 8,9% 4,2% 6,1% 0,5% 0,1% - 0,2%
XVII. Vrozené vady, deformace a chromozomalni abnormality 22,0% 63,1% 10,7% 2,0% 0,9% 1,3% 0,1% 0,0% - 0,6%
XVIII. Priznaky, znaky a abnormalni klinické a laboratorni nalezy 35,4% 57,2% 5,4% 1,3% 0,4% 0,4% 0,0% 0,0% - 2,7%
XIX. Poranéni, otravy a nékteré jiné nasledky vnéjsich pficin 25,4% 53,4% 14,3% 3,9% 1,4% 1,6% 0,1% 0,0% - 9,1%
XXI. Faktory ovliv. zdrav. stav a kontakt se zdrav. sluZbami 9,8% 68,6% 13,9% 5,5% 1,3% 0,9% 0,1% 0,0% - 9,5%
Celkem 18,6% 60,4% 14,3% 3,8% 1,4% 1,4% 0,0% 0,0% 0,0% 100,0%







Pharmaceutical scientist nzip.cz

... Overview of morbidity (prevalence,
incidence) and mortality broken down by age,
gender, and diagnosis group...
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Synthetic health data

Spolufinancovéno ONZIP ONZISOpen Zapojenéorganizace Propartneryamédia Udélosti komunikace Newsletter Kdojsme Prihlaseni pro autory
Evropskou unii
ny i p LCZ Zivotnisituace  Prevence a zdravy Zivotnistyl Informace onemocech Mapa zdravotnipéée Hry Rejstiik pojmi v Vice Q Napiéte ném
Domi Zivotni situace Nastroje elektronického zdravotnictvi Narodni zdravotnicky informaéni systém Synteticka data NZIS

Funded by
the European Union

Synteticka data NZIS

2 SR 5 Autor: Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR
¥ systém

Datum posledni aktualizace: 15. 5. 2025

Synteticka data jsou specifickym formatem datovych vystupt, které jsou poskytovany Ustavem zdravotnickych
zdravotnického informacniho systému (NZIS), ale jednotlivé zaznamy jsou fiktivni. Zachovana je struktura dat,
modifikovén je viak jejich obsah, a to zejména z dlivodu ochrany citlivych osobnich dat a nemoznosti identifikovat
konkrétni osobu na zakladé kombinace jednotlivych parametrd.

Q Synteticks data NZIS 8 ool erpratace vystupd

Synteticka data |ze definovat jako .data uméle vygenerovana prostiednictvim tcel
matematického modelu nebo algoritmu s cilem vyresit definovany védecky ukol" [1
zdravotnicka data pacient( a pfistup k nim je striktné omezen na povéfené zamést
zptistupnéni odborné i laické vefejnosti v souladu s platnou legislativou. Pokrogilot
¢&i datovych sad, jsou pravé syntetickd data.

Vysila: R alsbe 3 R Vysild: €8 VorTubn

Ve " MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVi

y
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Synthetic data generation procedure

o EIELI
] P e e S S S S S o 0

NHIS synthetic database Real NHIS database

(artificially generated data) (primary data)

U-
Researcher registration |7 Uﬂ
Output SQL script
Access approval technical real database
validation execution
Metadata | L K)‘J
discove . .
i Communication -I (J
Domain ‘ netika@lzis.cz \ Data
understanding ' Protection
. Officer
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Synthetic health data: Overview

Agenda Period: Period: Records: Records:
Synthetic data Primary data Synthetic data Primary data

National Registry of Reimbursed Health 2015-2019 2010-2024 14,201,812 16,200,834,967

Services 0.09%

National Registry of Reproductive Health 2015-2019 1994-2023 1,163 3,054,931
0.04%

National cancer registry 1977-2022 1977-2023 6,714 3,138,236
0.21%

Death Certificate Information System 2015-03/2020 1987-2023 10,777 4,193,272
0.26%
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Integrating data and information systems into national health strategies is crucial in addressing the
growing health care demands. This increase is driven by an aging population and the rising
prevalence of chronic diseases. Such systems enable the collection, analysis, and publication of
health data and provide critical insights based on data-driven decision-making that support policy
decisions, health interventions, and service delivery. Moreover, the systems enhance the capacity
for public health surveillance and enable health authorities to monitor health trends, predict disease
outbreaks, and effectively manage health crises such as the recent COVID-19 pandemic. This paper
highlights the key aspects and characteristics that, according to international references, a well-
functioning health information system and data-driven decision-making at the national level should
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