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Uvod

= V kursech organizovanych EuroMISE
centrem se venuje pozornost

= problematice vedeni zdravotnicke
dokumentace,

= nakladani se ziskanymi Udaji v Narodnim
zdravotnickém informacnim systému, jehoz
soucasti jsou narodni zdravotni registry.




Strukturovana forma
elektronicke zdravotni
dokumentace

= Dilezitost strukturované formy
elektronickeé zdravotni dokumentace je
demonstrovana na dvou prikladech

= Narodnim registru vybranych revmatickych
zanetlivych onemocneéni,

= Pilotnim registru infarktu myokardu (IM).




Strukturovana forma
elektronické zdravotni
dokumentace

m Strukturovana forma elektronicke
zdravotni dokumentace je klicovym
predpokladem

= pro vyuziti ulozené informace v navaznych
systemech pro podporu rozhodovani,

= pro klinicky vyzkum
= pro semantickou interoperabilitu s dalsimi
systemy elektronickeho zdravotniho zaznamu.




Narodni registr vybranych
revmatickych zanétlivych onemocneni

= Revmaticka onemocneéni jsou na prednim
misté, pokud jde o pocet vyskytl a
zavaznost onemocneni.

= V roce 1999 bylo rozhodnuto o vytvoreni
klinicke databaze revmatickych
onemocnéni v Ceske republice.




Cile registru

Ziskat socio-ekonomicke, klinicke a laboratorni udaje
reprezentatlvnlho vzorku pacientl v CR (>2000) se
systematickymi zanétlivymi revmatickymi onemocnénimi.

Vytvorit banku sér a vzorkti DNA zarazenych pacientd.

Sledovat a vyhodnocovat pribéh nemoci béhem
dvouleteho obdobi.

Analyzovat klinické a imunopatogeneticke faktory.
Analyzovat celkove farmakoekonomicke udaje.

Zahajit aktivni epidemiologicky vyzkum ve dvou
definovanych regionech CR pro ziskani dat o rocni
incidenci a prevalenci sledovanych systéemovych
zanétlivych revmatickych onemocnéni.




Sledovana onemocneéeni

Systémovy lupus erythematosus (SLE)
Systémova sklerodermie (SSc)
Polymyozitida (PM) / dermatomyozitida (DM)
Smisené onemocnéni pojiva (MCTD)
Revmatoidni artritida (RA)

Juvenilni chronicka artritida (JCA)
Ankylozujici spondylitida (AS)
Psoriaticka artritida (PsA)

Reaktivni artritida (ReA)

ANCA pozitivni vaskulitidy (ANCA)
Sekundarni/reaktivni amyloidoza (AMS)




Spoluprace
s 21 centry




Pocty pripadii k breznu 2006

2000 Systemovy lupus erythematosus (SLE) 288
Systémova sklerodermie (SSc) 121
Polymyozitida / dermatomyozitida (PM/DM) 105
Smisené onemocnéni pojiva (MCTD) 18
Revmatoidni artritida (RA) 794
Juvenilni chronicka artritida (JCA) 497
Ankylozujici spondylitida (AS) 215
Psoriaticka artritida (PsA) 253
Reaktivni artritida (ReA) 85

2005 ANCA pozitivni vaskulitidy (ANCA) 19
Sekundarni amyloidoza (AMS) 10

Celkem 2 405




Organizace sberu dat

= Papirove dotazniky, odlisené barvou pro
jednotlivé diagnozy, vyplhované mistnimi
revmatology nebo internisty

= Centralni sbér dotazniki a prevod do
elektronické podoby v Revmatologickém Ustavu

= Softwarovy nastroj — Narodni registr vybranych
revmatickych zanetlivych onemocneni

m Statisticka analyza anonymizovanych dat na
pracovisti EuroMISE centra




Organizace sberu dat
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Papirové dotazniky




Softwarove reseni registru

= Systém zalozeny na architekture klient-server

= Databazovy server provozovan na OS MS
Windows 2000 server, MS SQL 2000 server

= Pracovisté pro zpracovani dat vybavena OS MS
Windows 98 — MS Windows XP

m Bezpecnost: zrcadleni disktl (RAID1), denni
zaloha na pasku, pristup k databazovemu
serveru pouze z lokalni site, firewall, ochrana
heslem




Organizace databaze

= Sledovano celkem 11 revmatickych
onemocneni

= Rada Udajl se sleduje u nékolika
onemocnéni

= Spolecna jednoducha datova struktura
= Zhruba 650 sledovanych Udaju

m Pro kazdé onemocneéni sledovano zhruba
90-100 promennych

= Sledovana historie vysetreni




Softwarova aplikace

Spolecna elektronicka registrace pro zadani noveho
pacienta

Samostatné formulare pro specificka data, sledovana u
Jednotllvych onemocneni

Kazdy formular rozdelen do nekolika zalozek (anamneza,
dlagnostlcka kritéria, aktivita a dalsi vysetreni,
Iabor?tornl vysetrenl soucasna terapie, hodnocem

umrti

Automaticke overeni spravnost| diagnozy na zaklade
definovanych pravidel a Udajt, zadanych v diagnosticke
casti

Zakladni statistické udaje o poctech zadanych pacientt
pro kazdou diagnozu




Editace pacienta

Vybrané obrazovky

vybeér pacienta a zakladni udaje
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Pilotni registr IM, cile

Ziskani a analyza dat o vyskytu IM v neselektované populaci
Ziskani udajl o zplsobu a vysledcich Iécby

Overeni a zlepsovani dodrzovani lekarskych doporuceni v praxi
Porovnani kvality pece v jednotlivych regionech

Sledovani dlouhodobych trendl ve vyskytu IM, Iécebnych postupech
| mortalite

a Céslav # 276 (2003-2006)
= Chrudim # 218 (2005-2006)
= JindrichGv Hradec  # 193 (2004)
= Kutna Hora # 618 (2003-2006)
= Pisek # 141 (2004)
= Znojmo # 1213 (2003-2006)




Pilotni registr IM
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Pilotni registr IM

Caslav

Chrudim
Jindrichdiv Hradec
Kutna Hora

Pisek

Znojmo

276
218
193
618
141

(2003-2006)
(2005-2006)
(2004)
(2003-2006)
(2004)

1213 (2003-2006)




Vék pacientt pri IM

Vékmuzd aZen vpilonim registru IM
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Mortalita, farmakoterapie

Akutni farmakoterapie (podana v prvnich 24 hodinach pri hospitalizaci)

Aspirin24
Clopidogrel24
Betablokatory24
Statiny24

Hosp. mortalita

farmakoterapie

2005

datum infarltu




Dekujeme za pozornost
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