Potrebujeme registre chronickych
choréb v pediatrii?

Historické korene registrov zdvaznych chronickych choréb u deti siahaju
az do polovice Sestdesiatych rokov minulého storocia. Kto bol otcom ¢i mat-
kou tejto inovativnej myslienky literatdra neuvddza, no hlavny popud vzisiel

zrejme z konzorcia expertov a epidemiolégov. Nie je tieZ presne zndme, kto-
rému z pediatrickych registrov patri historické prvenstvo, pilotné registre sa zakladali postupne
v severnej Amerike a niekolkych eurdpskych krajindch.

Cielom a poslanim registrov je systematicky zber déleZitych epidemiologickych a demogra-
fickych charakteristik, ktoré st vychodiskom pre vytvorenie klinickej databdzy s cennymi udajmi
o incidencii a prevalencii zdvaZnej choroby v pediatrickej populdcii, o jej pricindch, prirodzenom
priebehu, potencidlnych rizikdch, pridruZenych komplikdcidch ¢i Gspesnosti liecby.

Spbsob prdce a logistika zberu Udajov presli dynamickym historickym vyvinom. Kym v case
rodiacich sa registrov spoluprdca fungovala na principe ,pionierskeho nadsenia” a reportujiicou
osobou bol priamo postihnuty pacient, neskor sa informdcie zacali ziskavat na ,objektivnejsej
medicinskej bdze,” a dnes uz metodologicky dizajnované dotazniky hldsia koordindtori online
do referencného centra. Globalizdcia mediciny a prudky rozvoj komunikacnych technoldgif
s pokrokom v elektronizdcii idajov umoZzriuju budovat unikdtnu databdzu o konkrétnej chorobe
s obsaznymi a kompatibilnymi medicinskymi tdajmi z réznych krajin a geografickych oblasti.
Dobre fungujuci register musi byt , Zivy”, t. j. musi zahfiat nové poznatky o chorobe a modernej
dostupnej liecbe, preto sa jeho obsah flexibilne meni a priebezne inovuje. Na druhej strane,
archivdcia ziskanych ddt poskytuje ,historicki sondu” a dokresluje obraz o celkovom vyvoji
choroby. Su nové liecebné metddy naozaj tcinnejsie? Ako sa zmenil vyskyt a charakter ochorenia
¢idlhodobé preZivanie chorych?

Udaje z registra preto zohrdvaji vyznamnu dlohu v klinickom vyskume a mézu byt vyuZité
pri Stadiu réznych aspektov choréb, vidtane genetiky, patofyzioldgie, etiopatogenetickej tera-
pie, ale aj sledovania a posudenia dlhodobych zdravotnych désledkov, disability ¢i zdvaznych
socio-ekonomickych vplyvov. Registre teda maju aj hlboky socidlny a ekonomicky rozmer. Vo
vyspelych krajindch su registre integrdlnou sucastou zdravotnickeho systému: tvoria doleZity
informacny zdroj pre stratégiu a organizdciu medicinskej starostlivosti a ich ¢innost je preto aj
aktivne podporovand cez ndrodné programy a odborné spoloc¢nosti.

Na zdver nesmieme opomentit aj samotného pacienta — choré dieta a jeho rodica. Registre
zdruzuju aj pacientske dobrovolnicke organizdcie a vytvdraju spolo¢nt platformu pre lepsie
pochopenie podstaty chorobného stavu, vymenu praktickych skisenosti a zdielanie starosti
s postihnutym dietatom.

Udrzat kontinudlny chod ndrodného registra vyZaduje znacnt angaZovanost, zanietenost
azmysel pre timovu spoluprdcu. Je chvdlyhodné, Ze Slovensko sa aktivne pridalo k vieobecnému
trendu a uz md prvé ndrodné registre: register detf s cystickou fibrézou, register dialyzovanych
a transplantovanych deti, register deti s viodenymi imunodeficitmi atd.

Iste stihlasite so mnou, Ze registre chronickych chordb v pediatrii potrebujeme! Tvoria virtudlny
Lmost” spdjajuci zdravotnikov, vedcov, pacientov, rodicov, viddne a socidlne institdcie.

Prdca na registri je obrovskou vyzvou pre vsetkych. Lebo svet nasich deti sa tyka vsetkych!
PreZite krdsne leto a na ,chory” svet skuste aspori na pdr dni zabudndit...

Ludmila Podrackad
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