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ÚÚvodvod

V kursech organizovaných EuroMISE V kursech organizovaných EuroMISE 
centrem se vcentrem se věěnuje pozornostnuje pozornost

problematice vedenproblematice vedeníí zdravotnickzdravotnickéé
dokumentacedokumentace,,
naklnaklááddáánníí se zse zíískanými skanými úúdaji v Ndaji v Náárodnrodníím m 
zdravotnickzdravotnickéém informam informaččnníím systm systéému, jehomu, jehožž
sousouččááststíí jsou njsou náárodnrodníí zdravotnzdravotníí registry.registry.



StrukturovanStrukturovanáá  forma forma 
elektronickelektronickéé  zdravotnzdravotníí  dokumentacedokumentace

DDůůleležžitost strukturovanitost strukturovanéé formy formy 
elektronickelektronickéé zdravotnzdravotníí dokumentace je dokumentace je 
demonstrovdemonstrováána na dvou pna na dvou přřííkladechkladech

NNáárodnrodníím registru vybraných revmatických m registru vybraných revmatických 
zzáánněětlivých onemocntlivých onemocněěnníí,,
PilotnPilotníím registru infarktu myokardu (IM). m registru infarktu myokardu (IM). 



StrukturovanStrukturovanáá forma elektronickforma elektronickéé
zdravotnzdravotníí dokumentace je kldokumentace je klííččovým ovým 
ppřředpokladem edpokladem 

pro vyupro využžititíí ulouložženenéé informace v ninformace v náávazných vazných 
systsystéémech pro podporu rozhodovmech pro podporu rozhodováánníí, , 
pro klinický výzkum pro klinický výzkum 
pro pro sséémantickmantickouou interoperabilitinteroperabilituu s dals dalšíšími mi 
systsystéémy elektronickmy elektronickéého zdravotnho zdravotníího zho zááznamu.znamu.

StrukturovanStrukturovanáá  forma forma 
elektronickelektronickéé  zdravotnzdravotníí  dokumentacedokumentace



NNáárodnrodníí
 

registr vybraných registr vybraných 
revmatických zrevmatických záánněětlivých onemocntlivých onemocněěnníí

RevmatickRevmatickáá onemocnonemocněěnníí jsou na pjsou na přřednedníím m 
mmííststěě, pokud jde o po, pokud jde o poččet výskytet výskytůů a a 
zzáávavažžnost onemocnnost onemocněěnníí..
V roce 1999 bylo rozhodnuto o vytvoV roce 1999 bylo rozhodnuto o vytvořřeneníí
klinickklinickéé databdatabááze revmatických ze revmatických 
onemocnonemocněěnníí v v ČČeskeskéé republice. republice. 



CCííle registrule registru

ZZíískat skat sociosocio--ekonomickekonomickéé, klinick, klinickéé a laboratorna laboratorníí úúdaje daje 
reprezentativnreprezentativníího vzorku pacientho vzorku pacientůů v v ČČR (R (>>2000) se 2000) se 
systematickými zsystematickými záánněětlivými revmatickými onemocntlivými revmatickými onemocněěnníími.mi.
VytvoVytvořřit banku sit banku séér a vzorkr a vzorkůů DNA zaDNA zařřazených pacientazených pacientůů..
Sledovat a vyhodnocovat prSledovat a vyhodnocovat průůbběěh nemoci bh nemoci běěhem hem 
dvouletdvouletéého obdobho obdobíí..
Analyzovat klinickAnalyzovat klinickéé a a imunopatogenetickimunopatogenetickéé faktory.faktory.
Analyzovat celkovAnalyzovat celkovéé farmakoekonomickfarmakoekonomickéé úúdaje.daje.
ZahZaháájit aktivnjit aktivníí epidemiologický výzkum ve dvou epidemiologický výzkum ve dvou 
definovaných regionech definovaných regionech ČČR pro zR pro zíískskáánníí dat o rodat o roččnníí
incidenci a prevalenci sledovaných systincidenci a prevalenci sledovaných systéémových mových 
zzáánněětlivých revmatických onemocntlivých revmatických onemocněěnníí..



SledovanSledovanáá  onemocnonemocněěnníí

SystSystéémový mový lupuslupus erythematosuserythematosus (SLE)(SLE)
SystSystéémovmováá sklerodermie (sklerodermie (SScSSc))
PolymyozitidaPolymyozitida (PM) / (PM) / dermatomyozitidadermatomyozitida (DM)(DM)
SmSmíšíšenenéé onemocnonemocněěnníí pojiva (MCTD)pojiva (MCTD)
RevmatoidnRevmatoidníí artritida (RA)artritida (RA)
JuvenilnJuvenilníí chronickchronickáá artritida (JCA)artritida (JCA)
AnkylozujAnkylozujííccíí spondylitidaspondylitida (AS) (AS) 
PsoriatickPsoriatickáá artritida (artritida (PsAPsA))
ReaktivnReaktivníí artritida  (artritida  (ReAReA))
ANCA pozitivnANCA pozitivníí vaskulitidyvaskulitidy (ANCA)(ANCA)
SekundSekundáárnrníí/reaktivn/reaktivníí amyloidamyloidóózaza (AMS)(AMS)
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PoPoččty pty přříípadpadůů  k bk břřeznu 2006eznu 2006

20002000
 

SystSystéémový mový lupuslupus
 

erythematosuserythematosus
 

(SLE)(SLE)
 

288288
SystSystéémovmováá

 
sklerodermie (sklerodermie (SScSSc))

 
121121

PolymyozitidaPolymyozitida
 

/ / dermatomyozitidadermatomyozitida
 

(PM/DM)(PM/DM)
 

105105
SmSmíšíšenenéé

 
onemocnonemocněěnníí

 
pojiva (MCTD)pojiva (MCTD)

 
1818

RevmatoidnRevmatoidníí
 

artritida (RA)artritida (RA)
 

794794
JuvenilnJuvenilníí

 
chronickchronickáá

 
artritida (JCA)artritida (JCA)

 
497497

AnkylozujAnkylozujííccíí
 

spondylitidaspondylitida
 

(AS)(AS)
 

215215
PsoriatickPsoriatickáá

 
artritida (artritida (PsAPsA))

 
253253

ReaktivnReaktivníí
 

artritida (artritida (ReAReA))
 

8585

20052005
 

ANCA pozitivnANCA pozitivníí
 

vaskulitidyvaskulitidy
 

(ANCA)(ANCA)
 

1919
SekundSekundáárnrníí

 
amyloidamyloidóózaza

 
(AMS)(AMS)

 
1010

CelkemCelkem
 

2 4052 405



Organizace sbOrganizace sběěru datru dat

PapPapíírovrovéé dotazndotaznííky, odliky, odliššenenéé barvou pro barvou pro 
jednotlivjednotlivéé diagndiagnóózy, vyplzy, vyplňňovanovanéé mmíístnstníími mi 
revmatology nebo internistyrevmatology nebo internisty
CentrCentráálnlníí sbsběěr dotaznr dotaznííkkůů a pa přřevod do evod do 
elektronickelektronickéé podoby v Revmatologickpodoby v Revmatologickéém m úústavustavu
Softwarový nSoftwarový náástroj stroj –– NNáárodnrodníí registr vybraných registr vybraných 
revmatických zrevmatických záánněětlivých onemocntlivých onemocněěnníí
StatistickStatistickáá analýza anonymizovaných dat na analýza anonymizovaných dat na 
pracovipracoviššti EuroMISE centrati EuroMISE centra



Organizace sbOrganizace sběěru datru dat



PapPapíírovrovéé  dotazndotaznííkyky



SoftwarovSoftwarovéé  řřeeššeneníí  registruregistru

SystSystéém zalom založžený na architektuený na architektuřře kliente klient--serverserver
DatabDatabáázový server provozovzový server provozováán na OS MS n na OS MS 
Windows 2000 server, MS SQL 2000 serverWindows 2000 server, MS SQL 2000 server
PracoviPracoviššttěě pro zpracovpro zpracováánníí dat vybavena OS MS dat vybavena OS MS 
Windows 98 Windows 98 –– MS Windows XPMS Windows XP
BezpeBezpeččnost: zrcadlennost: zrcadleníí diskdiskůů (RAID1), denn(RAID1), denníí
zzááloha na ploha na páásku, psku, přříístup k databstup k databáázovzovéému mu 
serveru pouze z lokserveru pouze z lokáálnlníí ssííttěě, , firewallfirewall, ochrana , ochrana 
heslemheslem



Organizace databOrganizace databáázeze

SledovSledovááno celkem 11 revmatických no celkem 11 revmatických 
onemocnonemocněěnníí
ŘŘada ada úúdajdajůů se sleduje u nse sleduje u něěkolika kolika 
onemocnonemocněěnníí
SpoleSpoleččnnáá jednoduchjednoducháá datovdatováá strukturastruktura
Zhruba 650 sledovaných Zhruba 650 sledovaných úúdajdajůů
Pro kaPro kažžddéé onemocnonemocněěnníí sledovsledovááno zhruba no zhruba 
9090--100 prom100 proměěnnýchnných
SledovSledováána historie vyna historie vyššetetřřeneníí



SoftwarovSoftwarováá  aplikaceaplikace

SpoleSpoleččnnáá elektronickelektronickáá registrace pro zadregistrace pro zadáánníí novnovéého ho 
pacientapacienta
SamostatnSamostatnéé formulformuláářře pro specificke pro specifickáá data, sledovandata, sledovanáá u u 
jednotlivých onemocnjednotlivých onemocněěnníí
KaKažždý formuldý formuláářř rozdrozděělen do nlen do něěkolika zkolika zááloložžek (anamnek (anamnééza, za, 
diagnostickdiagnostickáá kritkritééria, aktivita a dalria, aktivita a dalšíší vyvyššetetřřeneníí, , 
laboratornlaboratorníí vyvyššetetřřeneníí, sou, souččasnasnáá terapie, hodnocenterapie, hodnoceníí, , 
úúmrtmrtíí))
AutomatickAutomatickéé ovověřěřeneníí sprspráávnosti diagnvnosti diagnóózy na zzy na záákladkladěě
definovaných pravidel a definovaných pravidel a úúdajdajůů, zadaných v diagnostick, zadaných v diagnostickéé
ččáástisti
ZZáákladnkladníí statistickstatistickéé úúdaje o podaje o poččtech zadaných pacienttech zadaných pacientůů
pro kapro kažždou diagndou diagnóózuzu



VybranVybranéé  obrazovkyobrazovky
 výbvýběěr pacienta a zr pacienta a záákladnkladníí

 
úúdajedaje



VybranVybranéé
 detaily detaily 

formulformuláářře e 
pro SLEpro SLE



PilotnPilotníí  registr IM, cregistr IM, cíílele
ZZíískskáánníí a analýza dat o výskytu IM v neselektovana analýza dat o výskytu IM v neselektovanéé populacipopulaci
ZZíískskáánníí úúdajdajůů o zpo způůsobu a výsledcsobu a výsledcíích lch lééččby  by  
OvOvěřěřeneníí a zlepa zlepššovováánníí dodrdodržžovováánníí lléékakařřských doporuských doporuččeneníí v praxiv praxi
PorovnPorovnáánníí kvality pkvality pééčče v jednotlivých regionech e v jednotlivých regionech 
SledovSledováánníí dlouhodobých trenddlouhodobých trendůů ve výskytu IM, lve výskytu IM, lééččebných postupech ebných postupech 
i mortaliti mortalitěě

ČČááslavslav # 276 # 276 (2003(2003--2006)2006)
Chrudim         Chrudim         # 218 # 218 (2005(2005--2006)2006)
JindJindřřichichůův Hradecv Hradec # 193# 193 (2004)(2004)
KutnKutnáá Hora       Hora       # 618# 618 (2003(2003--2006)2006)
PPíísek               sek               # 141# 141 (2004)(2004)
Znojmo            Znojmo            # 1213# 1213 (2003(2003--2006)2006)



PilotnPilotníí  registr IMregistr IM



PilotnPilotníí  registr IMregistr IM

ČČááslavslav 276 276 (2003(2003--2006)2006)
Chrudim         Chrudim         218 218 (2005(2005--2006)2006)
JindJindřřichichůův Hradecv Hradec 193 193 (2004)(2004)
KutnKutnáá Hora       Hora       618 618 (2003(2003--2006)2006)
PPíísek               sek               141 141 (2004)(2004)
Znojmo            Znojmo            12131213 (2003(2003--2006)2006)



VVěěk pacientk pacientůů  ppřři IMi IM
Věk mužů a žen v pilo tním  regis tru IM
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Mortalita, farmakoterapieMortalita, farmakoterapie
Akutní

 
farmakoterapie (podána v prvních 24 hodinách při hospitalizaci)

Aspirin24
Clopidogrel24
Betablokátory24
Statiny24
ACEi24

Hosp. mortalita



Děkujeme za pozornost
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