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　　随着医学研究的不断发展，对家族性疾病的家系登记需

要建立一套实用可靠的自动化管理系统。我们应用 Ｏｆ

ｆｉｃｅ２０００中的Ａｃｃｅｓｓ２０００数据库软件，设计并开发了一套家

族性腺瘤性息肉病（ｆａｍｉｌｉａｌａｄｅｎｏｍａｔｏｕｓｐｏｌｙｐｏｓｉｓ，ＦＡＰ）登

记管理系统，取代了以往的卡片登记，不仅极大提高了工作

效率，更主要的是无需编程，方便了资料的保存、查询和利

用。现报告如下。

１　材料和方法

１．１　系统配置　主要硬件：中央处理器 ＡＭＤＡｔｈｌｏｎＸＰ

１８００＋，硬盘１３Ｇ，内存 ＨＹ２５６Ｍ 等；主要软件：Ｗｉｎｄｏｗｓ

ＸＰ（简体中文专业版），Ｏｆｆｉｃｅ２０００（简体中文专业版），中英

文输入法，Ｃｙｒｉｌｌｉｃ２．１软件等。

１．２　建立ＦＡＰ登记系统数据库

１．２．１　创建数据表　运行Ａｃｃｅｓｓ２０００，新建一个数据库并

命名。根据ＦＡＰ家系登记要求设置字段，如：患者姓名、性

别、年龄、家庭地址、联系电话、就诊原因、临床症状、症状出

现的时间、诊断方法、诊断日期、大肠内腺瘤情况、癌变诊断

日期、癌变部位、病理学类型、大肠外病变情况（如硬纤维瘤、

上消化道息肉、先天性视网膜色素上皮肥厚等）、住院日期、

手术日期、出院日期、手术方式、随访情况、死亡时间和死亡

原因等。在新建的设计视图中，依次在“字段名称、数据类

型、说明”中填入相应的内容和字段属性，然后命名为“ＦＡＰ

家系登记表”并存盘。

１．２．２　创建输入数据的窗体　在“新建窗体”对话框中选取

“ＦＡＰ家系登记表”，并选择“自动窗体：纵栏表”，Ａｃｃｅｓｓ会

自动建立一个基于数据表“ＦＡＰ家系登记表”的窗体，并在设

计视图中进行必要的调整和设置，如边框大小、样式，显示字

体大小等，然后为窗体设计命名后存盘。

１．２．３　创建查询　在“ＦＡＰ家系登记表”设计对话框中，选

择查询字段，在准则框中输入需要查询的条件，在表与表之

间以住院号和患者姓名建立关联。

１．２．４　绘制系谱图　使用Ｃｙｒｉｌｌｉｃ２．１软件绘制所有家系的

系谱图。

１．２．５　建立相应热键　选择“超级链接”命令，在“插入超级

链接”对话框中，单击“链接到”下的“原有文件或 Ｗｅｂ页”，

在“要显示的文字”框中，为超级链接键入显示文本，指定要

链接到的文件。

２　结　果

　　ＦＡＰ家系登记管理系统具体包括先证者资料和亲属资

料部分，每一部分包含多项内容（如：患者姓名、性别、年龄、

家庭地址、联系电话、就诊原因、临床症状、症状出现的时间、

诊断方法、诊断日期、大肠内腺瘤情况、癌变诊断日期、癌变

部位、病理学类型、大肠外病变情况（如硬纤维瘤、上消化道

息肉、先天性视网膜色素上皮肥厚等）、住院日期、手术日期、

出院日期、手术方式、随访情况、死亡时间和死亡原因等。使

用者可以自由对数据库内资料进行查询。查询结果可生成

数据表保存、计算和打印。点击热键可快速显示相应家系系

谱图。本系统目前共完整登记２３个 ＦＡＰ家系（另文报

道）。　　　

３　讨　论

　　ＦＡＰ是由于ＡＰＣ（ａｄｅｎｏｍａｔｏｕｓｐｏｌｙｐｏｓｉｓｃｏｌｉ）基因发生

胚系突变导致的常染色体显性遗传病，ＦＡＰ患者的子女有

５０％的可能性携带致病基因。发病率为１／１００００，外显率几

乎为１００％［１］。其临床特点是大肠内超过１００枚腺瘤性息

肉，未行普查的先证者确诊时发生大肠腺瘤癌变的比例可达

５０％以上。若不治疗大多数患者４５岁以前死于结直肠癌，

因此危害极大。国外家系登记工作开展的较早，１９２５年英国

圣马克医院成立了世界上第一个ＦＡＰ登记中心，随后丹麦

等一些欧洲国家也先后建立了区域性和／或全国性的ＦＡＰ
家系登记中心，并取得了显著成绩［２，３］。Ｃｈｕｒｃｈ等［４］报道，

美国３０个遗传性大肠癌登记中心中，有７个中心使用 Ｗｉｎ

ｄｏｗｓＡｃｃｅｓｓ进行家系登记和管理。关于大宗的ＦＡＰ系统

的家系调查及系谱分析国内尚未见报道。因此，建立区域性

登记中心并对家系进行有效管理十分重要。家系登记是极

其繁琐的工作，特别是像ＦＡＰ这种全身性疾病，病变不仅累

及结直肠，还会并发多种大肠外良恶性病变。需要调查登记

的内容丰富，传统方法采用卡片登记，不仅长期保存难度大

且检索和系统调阅非常不便。正基于此，我们利用电脑软
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件，设计建立了家族性腺瘤性息肉病家系登记管理系统。该

系统首次把ＦＡＰ家系通过相应的电脑程序等技术处理，实

现了四大功能：一是实现了对ＦＡＰ家系成员的自动查询和

确定；二是实现了对已登记ＦＡＰ家系成员所有信息的多方

位查询；三是实现了家系成员和系谱图之间的链接；四是保

存方便，无需大面积空间。该系统的建立，把ＦＡＰ家系系谱

图与所有已经登记的ＦＡＰ家系成员实现了数字关联，仅点

击热区即可显示该家系的系谱图。该系统不仅为ＦＡＰ登记

机构在对ＦＡＰ家系成员进行筛查时提高工作质量提供了有

效的技术支持，而且有利于登记中心对家系的登记和管理，

将来结合 ＡＰＣ基因突变位点的研究，将可以及早发现无症

状基因携带者，从而对其进行重点监察，及时进行预防性手

术。而非致病基因携带者则可免除不必要的检查，从而达到

减轻患者及家属经济负担和减少患者痛苦并显著改善预后

的目的。
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