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sledovanych 36 vybranych vrodenych chyb (VCH)

%,
pocet VCH sa rozsiril na 60 J

na zaklade poziadaviek WHO sa pocet VCH rozsiril o 3 dalSie
(thalasémia, fenylketonuria, cysticka fibréza)

vsetky VCH - okrem zivonarodenych deti aj mrtvorodené a UPT pre
VCH zistenu prenatalne

e zber VCH mal charakter hlaseni ( po spracovani sa identifikacné
weapls  udaje jedinca odstranili)

V r. 1964— 1993 pripady hlasili len neonatolégovia — zachyt VCH bud’ prenatalne alebo
do prepustenia z novor. odd., od r.2004 -2011 aj gynekologovia ( UPT pre VCH)
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j cewmom — \RODENE CHYBY — zber tidajov/ stéasny stav

e zmena zberu VCH z hlasenia na register (legislativne pripravené uz v
roku 2007), t.j. analyza dat a ich archivacia aj podla RC

VLDD je okolo 1300 - Siroka siet, malo pripadov na 1 lekara,
hlasenie odporucané pediatrickou spoloénostou
e novy formular hlasenia VCH — elektronicky zber + este papierovy
e obsah hlasenky konzultovany hl.odbornikmi pre genetiku a
neonatoldégiu)

e v roku 2012 eviduje odb. zdrav. registrov NCZI uz okolo 1 770 VCH, z
nich cca 200 od VLDD, pred rokom 2012 sa pocet hlaseni pohyboval
na urovni 1500 vratane UPT ( pocet hlasenych UPT pre VCH bol
podhodnoteny, preto sa hl.povinnost UPT pre VCH pre gynekolégov

\/ zruSila ( hlasia len na hlasenke o potratoch)

e hlasia aj vSetci lekari pre deti a dorast (VLDD) do 15 veku dietata —
\/
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j oo ZDROJE UDAJOV o VCH / ZCH v registroch NCZI

Register vrodenych chyb (VCH)

- somatické chyby / vacsina s vyskytom pod 5/10 000 novorodencov, okrem okolo 7
diagnéz: defekt komoroveho septa, hypospadia, nezostupeny semennik, polydaktylia,
agenéza a iné defekty obliciek, obstrukéné chyby oblickovej panvicky a vrodené chyby
mocovodu

- chromozémove, metabolické: vyskyt pod 5/ 10 000 v populacii (nielen u novorodencov)

Narodny onkologicky register (NOR), udaje odr.1968

- zriedkavé diagnozy vo vztahu k veku, k histologii, nie vSak k th pre zriedkavy vyskyt

- v . 2000-2007: hepatoblastom (14), estezioneuroblastom (11), angiosarkom pecene (9),
Wilmsov tumor (68 deti), choriokarcinom (16), retinoblastom (19), neuroblastom (16),
meduloblastom (45, z nich 14 u starsich ako 20 r. (aj u 51 r.)

Register diabetu 1.typu u deti
- novorodenecky diabetes / do 7 dni: od r.1970:4, u deti do roka: 29

Register hypertenzie u deti (.2011) -sucast Narodného registra srdcovo-cievnych choréb



:ﬂ M ZBER A SPRACOVANIE UDAJOV V DATABAZACH NCZI

/Spravodajské

jednotty NSNULTNENEED |
o - doplnujuce udaje -
j ° : \J databaza hospitalizovan?ch

Formalna kontrola

-nemocnicné
-ambulantné

> registre

Obsahova kontrola

Anonymizacia

= | =

Primarne data
Standardné - zakladné epidemiologické
harakterlstlky
[Spracov:j\ntie udajov > NEStandardne ) rozsweny =
Ry o a mimoriadny datovy sibor

Patovy skdad (potiadavky odb. spoloinost V2)_
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ﬂ?ﬁ:ﬁ’:ﬁ OBJEKTIVIZACIA UDAJOV - zéklad pre navrh intervencii

Kontrolné,v.s.doplnujuce udaje
Skriningové o VCH /metabolickych poruchach Zdravotné

novorodenecké poistovne
centrum

NCZI

epidemiolegicke registre
hlasia spravodajske jednotky,

KLINICKE registre (nielen) zriedkavych choréb - autonémne:
A. v sprave NCZI, ale mimo NCZI, so statutom narodny register, suhlas pacienta nie je potrebny
B. mimo spravy NCZI, suhlas pacienta na spracovanie osobnych tdajov ( RC) potrebny
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® Spolocenska potreba / poziadavka

e Kvalitna legislativa

e Aktivna spolupraca poskytovatelov udajov (spatna vazba)

e Efektivne kontrolné mechanizmy validity dat

e Analyza udajov: ich medializovanie (v spolupraci s inymi odbornikmi, pre

MZ SR do Sprav o zdravotnom stave), diskusné féra

e Technické zabezpecenie
- na strane poskytovatelov

- na strane spracovatela

¢ Financovanie



el celireum NAVRH aktivit k optimalizacii situdcie v problematike VCH
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Na urovni SR
Rada registra — navrhy pre kazdy ,tematicky” register boli koncipované este

v .2007, aktualne su uvedené v pripravovanom Zakone NZIS

Vrodené chyby:

- interdisciplinarne zlozenie ¢lenov: rieSenie problematiky v SirSej komplexnosti
(nielen ZCH) v nadvaznosti na ulohy vyplyvajuce z:
Narodného programu prevencie deti a dorastu,
Narodného programu starostlivosti pre matku a dieta (napr. Uroven prenatdlnej
diagnostiky)
Narodny program pre ZCH... a iné...

- v Rade aj ¢len medzirezortnej pracovnej skupiny pre ZCH (ucast podla potreby)

Clenstvo SR v medzinarodnych organizaciach
EUROCAT: SR nie je &lenom ...jediné v ramci EU nedodava Udaje. Riedenie aktudlne.

Clearinghouse for Birth Defects Monitoring System: SR je clenom, udaje od r. 1994-
2008 (Dr.Szabovd,SZU), chybajuce udaje v r.1974-1993 moze NCZI doplnit.




Poznavame preto, aby sme vedeli predvidat...

Smolik, cesky demograf (1976)



