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Kdszénetnyilvdnitds

Eves Jelentésiink elkészitéséhez elengedhetetlen, hogy a rendellenességet észlelé orvosok
gyogyitd tevékenységlk és egyéb adminisztraciés munkdjuk mellett id6t szakitsanak a velesziletett
fejlédési rendellenességek és ritka betegségek torvény altal eldirt kotelezd bejelentésére.
Elhivatott munkajuk lehetévé teszi, hogy évrél-évre pontosabb és redlisabb képet alkothassunk
a veleszlletett fejl6dési rendellenességek valds el6forduldsi gyakorisdgardl hazankban.

Koszonetlnket fejezzlk ki a VRONY terUleti képvisel6knek és a kinevezett kérhazi
osszekotdknek, hogy informacidikkal, tamogatasukkal és szaktuddsukkal évek dta segitik munkankat.

Koszonjuk a megyei Tisztif6orvosoknak, hogy tamogatjak és biztositottak a VRONY terileti képvisel8k
szinvonalas munkavégzésének lehetfségét.
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AJANLAS

Orémmel adjuk kozre a Velesziiletett Rendellenességek Orszagos Nyilvantartasanak 10 év adatait
feldolgozd (VRONY) Eves jelentését, amely az 2010-2020-as évek bejelentett adatainak elemzése
alapjan készilt.

A veleszlletett rendellenességek kotelezé bejelentési rendszerének kialakuldsa hat évtizedes
multra tekint vissza. Magyarorszag vilagviszonylatban is els6k kozott volt az adatok folyamatos
gyljtésének és rendszeres elemzésének, valamint az orszagos regiszter létrehozasanak
tekintetében. A VRONY egyedildllo értéket képvisel a tobb tizezer esetszamot tartalmazo
adatbazis és az erre épuld kiegészitd rendszerek, igy a monitorozas és surveillance funkcidk terén
is. A regiszter anonim adatai folyamatosan rendelkezésére allnak minden olyan szakember
szamara, akik szakmai érdekl6désik okan vagy, elemzésekhez fel kivanjak azokat hasznalni.

Jelen kiadvanyunk célja, hogy a koradbbi évek gyakorlatdnak és az adatgy(ijtésre vonatkozd
torvényi eléirdsoknak megfelel6en megbizhatd informaciot szolgdltasson a velesziletett fejl6dési
rendellenességek hazai el6forduldsardl, térbeli és idébeni megoszlasarol. Az adatok statisztikai-
epidemioldgiai feldolgozasdval a kdzreadott id6soros elemzéssel és a 10 évre vonatkozé terileti
megoszlds bemutatdsaval a bejelent6k munkajat kivanjuk segiteni. A gyermekkortél élethosszig
regisztralt adatok publikdldsaval célunk a népegészségigyi politika tdmogatdsa, az egészséglgyi
ellatdsra szoruldk szdmanak megismertetése, hogy bemutatdsukkal a jovébeli programok és
kapacitasok tervezhetéek legyenek és hazank népességének egészségi allapotanak javuljon.

Reményeink szerint kiadvanyunk hasznos informacidkat szolgaltat mindazok szamara, akik
érdeklédnek a gyermekek egészségét befolyasold tényezdk irant, vagy a prenatalis felismerés
technikdinak valtozasara és hatdsdra, vagy az évente szlletettek egészségi allapotat
nagymértékben befolydsold rendellenességek irdnt.

Koszonjik mindazon szakemberek aktiv kdzremkodést, akik munkajuk mellett példamutatdan
segitették a rendellenességekkel kapcsolatos adatgydjtést és hozzajarulnak a rendellenességek
el6forduldsi gyakorisagdnak még pontosabb megismeréséhez.

Orszagos TisztifGorvos
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VELESZULETETT RENDELLENESSEGEK ORSZAGOS NYILVANTARTASA MUKODESE

A 60 éve megalapitott és folyamatosan mdkddd Velesziletett Rendellenességek Orszagos
Nyilvantartasban (VRONY) a velesziletett rendellenességek targykorén belll els6sorban az anatomiai-
morfoldgiai elvdltozasokkal jard velesziletett fejlédési rendellenességek teljes populdciora kiterjedd,
orszagos regisztralasa tortént évekig, majd ez a feladat kiegészilt 2020-ban a ritka betegségek

. s

A velesziletett rendellenességek népegészségligyi jelentdsége az érintettek jelentés szamaban és
allapotuk sulyossdagaban mérhetS. Adataink alapjan a gyakorisdguk hazdnkban 5%-os, ami az éves
szlletésszam alapjan mintegy 5000 magzatot/Ujszilottet/csecsemdt érint; ehhez csatlakoznak azok az
esetek, amelyek nem magzati korban vagy szlletés soran detektalnak, hanem csak évek mdulva
manifesztalédnak.

A WHO adatai alapjan évente minden 33 Ujszulotth6l 1 érintett valamely velesziletett
rendellenességgel, igy évente, vildgszerte mintegy 8 millié szlletés sordn ismernek fel fejlédési
rendellenességet. A becslések szerint 3 millio gyermek 6t éves szlletésnapja el6tt meghal a sulyosabb
velesziletett rendellenességek kovetkeztében. Napjainkban a fejlédési rendellenességek a
gyermekhalanddsag egyik f6 okat képezik vilagszerte. Hazdnkban a halvasziletések 50%-nak hatterében
igazolhaték magzati rendellenességek, a szlletések kordli haldlozds 25%-at, tovdbbd a
csecsemd&haldlozasok masodik legfontosabb okat képezve a 10 legfébb haldlok kozé tartoznak. Az 5 év
alattiak korében a velesziletett rendellenességek alkottdk az egészséges életév-veszteség kozel egy-
hatodat 2010-ben. Magyarorszagon évente kdzel 5000 varanddssag/sziletés soran észlelnek fejlédési
rendellenességet a Nemzeti Népegészségligyi Kozpont, Velesziletett Rendellenességek Orszdgos
Nyilvantartds (VRONY) regisztralt adatai alapjan.

A VRONY a sziletéstdl élethosszig felismert rendellenességek és ritka betegségek adatait és a hozzajuk
kapcsolodo egészségligyi és személyes adatokat gy(jti. A népegészségligyi célbdl végzett adatgyjtést
az 1997. évi XLVII. torvény 16.§. rendeli el (1. sz. melléklet). A torvényi rendelkezés maoddositasa
értelmében a veleszlletett fejlédési rendellenességek kotelezé bejelentését elrendeld kiegészilt a ritka
betegségek kotelez6 bejelentésével a VRONY részére, amely 2020. januar 1-t6l hatalyos. A rendszer Uj
mikodésére vonatkozd részletes szabalyozds még nem szerepel a regiszter és bejelentés folyamatat
szabalyoz6 21/2014. (11l. 20.) EMMI rendeletben. Varhatdan a fejlesztés alatt allo- (j elektronikus online
- Ritka Betegségek Regiszterének orszagos bevezetésével parhuzamosan torténik meg. A ritka
betegségekre vonatkozd adatok a VRONY szakrendszerben is rogzithet6k. A VRONY regisztralt és
elemzett adatai alapjan megismerhetd a veleszlletett rendellenességek gyakorisdga (incidenciaja),
terlleti és nemi megoszldsa, egyes rendellenességek sziletési kimenete, a prenatdlis diagnosztika
hatékonysdga. A bejelentett rendellenességek idébeli vagy foldrajzi halmozdédasanak felismerése
(cluster) lehetdséget kinal az esetleges Uj keletli artalmas hatdsok azonositdséra és kivédésik
kezdeményezésére. A rendellenességek gyakorisdganak (incidencia) szamitasat (kivéve a terileti
statisztika esetében) a velesziletett rendellenességek bejelentett szdma és az élvesziletések szamahoz
hozzaadott magzati haldlozads értékének hdanyadosaval végeztik. A VRONY a rendellenességek
regisztraldsdra a BNO10-es revizido alapjan a 17-es uUn. Q f6csoportba sorolt ,Veleszlletett
rendellenességek, malformaciok és szindromak” kodjait hasznalja.

A VRONY egyedilalld értéket képvisel a rendellenességek monitorozdsa, surveillance funkcidi terén. Az
orszagos nyilvantartas adatai a rendellenességek gyakorisag valtozasainak nyomon kovetése mellett a
halmozddasok (cluster) kiszlrése céljabdl mdkodik, megteremtve olyan statisztikai elemzések
lehet&ségét, amely széleskor( tdjékoztatdst nyujt szakemberek és dontéshozok szamdra az érintettek
szamarol, a rendellenességek hazai gyakorisdgdrdl, segitséget adva elldtasuk és kapacitasuk
tervezéséhez. A regiszter altal 0Osszegydjtott esetek vizsgdlatdval becsilhet6 a megel6zhetd
rendellenességek korében végzett primer prevencid és a prenatalis diagnosztika hatékonysaga. A
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FelUgyelet altal gydjtott adatok el6segitik a tudomdnyosan megalapozott egészségpolitikai
dontéshozatalt, illetve a szakemberek nyomon kovethetik és felmérhetik a beavatkozdsok hatasait és
hatékonysagat.

A kozreadott Jelentés célja, hogy a nyilvantartds feldolgozott adataival bemutassa a rendellenességek
epidemioldgiai elemzésének eredményeit, lehetdséget biztositva ezéltal minden érdekelt szdmara a
hazai helyzet megismerésére. 2010-2020 kozott 6sszesen 122 991 fejlédési rendellenességgel érintett
esetet jelentettek be, amely évente atlagosan 6000 eset regisztraldsat jelenti. Az élvesziletések és
magzati haldlozdsok egylttes szamahoz viszonyitott dtlagos arany 50 ezrelék volt.

VELESZULETETT FEJLODESI
RENDELLENESEGEK

A veleszlletett fejlédési rendellenességek a magzati élet sordn genetikai vagy kornyezeti tényezdk
hatasara kialakulo, alaki, biokémiai vagy mikddési zavarok, melyeket mar sziletést megel6z6en magzati
korban, sziletéskor vagy azt kovetSen észlelnek. Kialakuldsuk hatterében Ugynevezett epigenetikai
faktorok is allhatnak, vagyis a meglévé genetikai hajlamot, adottsdgot felerésité kilsé kornyezeti
hatasok (anyai betegség, kornyezeti artalmak, kémiai anyagok, életmaddbeli hatasok) is keresenddk.

A fejl6dési rendellenességek megel6zésének alapvet( feltétele a kivaltd okok ismerete, azok feltdrdsa.
A velesziletett fejl6édési rendellenességekkel kapcsolatos adatgy(jtés, monitor tevékenység és
kutatasok eredményeinek felhaszndldsaval a megel6zés mddjainak elterjesztésével, azok tdmogatdsaval
rengeteget tehetlink sziletendd gyermekeink egészségéért és jovGjik teljességéért. Ugyanakkor a
megel6zhetd rendellenességek esetében fontos felhivni a figyelmet az egyéni felelGsségre. A megfeleld
idében és dozisban alkalmazott folsavbevitel bizonyitottan csokkenti az idegcs6é-zarddasi, szajpad és
ajakhasadékos, sziv-és érrendszeri, illetve hugyrendszert érinté rendellenességek el6forduldsat. Az
egészséges életmdd és a kiegyensulyozott tapldlkozas, az alkohol, a dohdnyzas és a droghasznalat
mell6zése, az anyai és apai alapbetegségek felismerése és fogantatast megel6z6 megfelel6 kezelése;
valamint az ajanlott orvosi vizsgalatokon és szliréseken vald részvétel hozzdjarul az egészséges és
zavartalan magzati fejl6déséhez.

A varanddssag alatti sz(irévizsgalati médszerek tudomdnyos és technikai fejl6désnek koszonhetben
egyre tobb rendellenesség vélik mar a méhen belil felismerhetévé. A magzati élet soran felismert
rendellenességre utald jelek detektdldsa esetén a szUl6i onrendelkezési jog kiterjesztéséhez és
gyakorldsahoz a szUl6k genetikai tandcsadds soran kapnak felvildgositast a magzat fejl6dési eltérésérdl
és annak lehetséges kovetkezményeirél. Az enyhe és/vagy mlitéti eljarassal jol korrigalhatd
rendellenességek esetében jellemzé lehet a sziletéskori atmeneti adaptacids zavar, de sem az érintett,
sem a csalad szdmara nem okoznak hosszu tavud problémat. A sulyosabb, esetleg csak részben, vagy
egyadltalan nem korrigdlhatd rendellenességek maradando krizisdllapotot jelentenek az érintettnek, a
csalddnak és a tarsadalomnak, és tartdsan gondozas igényét vetitheti elére. A korszer( ellatas ellenére
az érintettek teljes gydgyuldsa ritka, igy az érintettek esetében fontos, hogy életminéségik javitdsa
érdekében a legoptimalisabb hozzaférést biztositsuk az egészségligyi szolgaltatasokhoz.

A 2010-2020. EV ADATAINAK RESZLETES ELEMZESE
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A velesziletett rendellenességek orszagos és megyei bejelentési ardnyat bemutato 1. tablazatban a VRONY-nak
2010 és 2020 kozott jelentett eseteket elemeztik. A szamitds nevez@je az éves megyei élvesziletések szama,
valamint a magzati haldlozds értékei voltak.

A 2010-es évektdl emelked6 majd ingadozd gyakorisdgok leginkabb a bejelentési hajlanddsag és a bejelentés
modjaban bekovetkezett kedvez§ valtozasok magyardzzak. A 2010-es évek elején - a papir alapu bejelentd lapok
minimalis informacid igényét leképezd,- 2009-ben bevezetett els§ online bejelentd felllet segitségével tortént
meg az adatbejelentés, amely 2013-ig mikodott. Egy intézményi atalakulas kovetkeztében az online bejelentést
lehetévé tevd informatikai szolgéltatas masfél évet szlinetelt. A vis maior id8szakaban visszatértiink a papiralapu
bejelentésekhez, kozben parhuzamosan Uj bejelentd fellletet alakitottunk ki, amely 2015 janudr 1-én kerult
orszagosan bevezetésre. A 2013. évben tapasztalhatd gyakorisag csokkenés alapvetéen a rendszerledllasnak és
lassan induld papir alapu bejelentési mddszernek a lenyomata; a 2014. éves kiugro gyakorisag (amelyet az 1. sz.
abra jol szemléltet) az orszagos potldlagos elrendelt adatbevitel eredményének tekinthetd. A 2015-t6l az intézet
informatikai hatterével mikodd adatbevitel szakrendszer a korabbitdl Osszetettebb, két lépcsés elbirdlasu
jogosultsagi rendszerrel volt hozzaférhetd, valamint adattartalma is dupldja volt a kordbbiaknak, igy annak
elfogadasa a bejelenték korében a kezdeti id6ben elmaradt a varakozasoktol és a korabbi évek atlagatol. A tablazat
és 1. dbra jol mutatja, hogy a 2014-ben jellemz6 58,03 ezrelékes gyakorisag a 2015. évben csak 42, 50 ezrelékes
,gyakorisagot” eredményezett. A 2015-2018-as év adatai a 2010-es évekhez hasonldan megkozelitették a vart
értékek bejelentését, de az elmult évek jarvanyos id&szakai alatt az egészségligyi ellatasi strukturdk és fellgyeleti
tevékenység valtozasa ugyancsak hatdssal volt a rendellenességek bejelentésének trendjeire. Ugyanakkor az Uj
rendszer bevezetésétdl eltelt évek soran a bejelentésért felel6s orvosok megismerték a szakrendszer mikodését
és egyre inkdbb a kordbbi szintet mutaté bejelentésszamokat kapunk évente.

A bemutatott adatsorokbdl kiolvashato, hogy egyes megyék bejelentési fegyelme évek dta példas, az orszagos
atlagot meghaladd. Az ismertetett adatok alapjan elmondhato, hogy jelent8s kiugras volt tapasztalhato a
bejelentések gyakorisdgaban Vas és Bacs-Kiskun megyében, hiszen az orszagos atlaghoz viszonyitva tébb mint
kétszeres volt a bejelentések ardnya a megyék teriletén lakcimmel rendelkezé érintettek esetében. A vizsgélatok
alapjan idé vagy térbeli halmozddas gyanu nem merdl fel a két megye esetében a kimagaslo esetszam ellenére
sem.

A 2. dbra latvdnyosan mutatja be a 2015-2020-as id6szakban orszagos atlag felett jelent6 megyéket és a leszakadd
vagy visszaesd terileteket. Az alacsony szamu és orszagos atlagot el nem érd bejelentések hatterében terileti
képvisel§ valtas, nagy ellatasi terllet, ardnytalan bejelentend6 adatmennyiség és jelentd jelenléte, évek ota
tapasztalt alacsony megyei gyakorisag allnak. Sajnos az orszagos atlag alatt jelentd teriiletek esetében a jelentés
morfoldgiai elvdltozadssal jard esetek mellett, a nemzetkozileg jelentendd Ugynevezett sentinel rendellenességek
(kornyezeti teratogének jelenlétére érzékenyen elStérbe kertil§) sem kerllnek megfelel6en bejelentésre, tovabba
az orszagos adatok értékelését is megnehezitik, ellehetetlenitik.

Az elmdlt évek soran rengeteg j6 gyakorlattal, tamogatd rutinnal taldlkoztunk, amelyek intézményi szinten
tdmogatjdk a kotelez6en bejelentend6 rendellenességek jogszabdlyban meghatarozott maddon torténd
teljesitését. Reméljuk, hogy a gyakorisagi sor végén elhelyezked6k esetében a jovében jobb mindségl és
mennyiségl bejelentést kapunk.
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1. TABLAZAT A VELESZULETETT RENDELLENESSEGEK BEJELENTETT SZAMA ES GYAKORISAGA
2010-2020 KOZOTT, MEGYEI BONTASBAN

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020

Budapest 24,79 25,33 2550 1581 17,88 19,02 19,56 28,82 35,28 27,11 24,82
Baranya 73,36 91,05 9094 8593 71,77 69,25 67,73 93,12 8597 76,58 74,39
Bacs-Kiskun 117,86 122,05 128,45 117,18 163,89 93,23 116,81 111,23 110,95 104,77 93,09
Békés 5461 50,89 60,57 64,40 12049 67,32 71,81 5889 6790 62,24 68,87

Borsod-Abaudj-Zemplén 61,92 75,41 53,29 20,60 13,60 14,46 47,07 45,14 37,84 42,30 46,66

Csogréad-Csanad 62,17 53,64 4582 5693 84,15 58,74 62,43 7994 8150 69,39 79,57
Fejér 53,69 5591 57,20 54,17 28,27 27,70 18,63 33,33 43,63 38,13 18,27

Gy6r-Moson-Sopron 59,96 57,46 47,48 53,74 8255 50,06 39,73 19,63 31,92 27,42 22,92

Hajdu-Bihar 47,75 51,58 51,73 41,34 41,25 48,75 4999 3590 3597 27,31 33,20
Heves 81,26 82,10 76,46 64,88 57,62 4656 5836 7829 81,04 8046 80,69

Komarom-Esztergom 71,76 90,77 90,24 75,80 114,13 90,68 81,80 71,25 85,20 129,91 80,94

Noégrad 56,95 47,80 60,74 40,45 100,24 59,21 49,38 49,77 42,44 30,61 20,70
Pest 29,13 33,23 37,60 30,70 33,75 30,81 20,24 21,93 29,78 22,47 24,26
Somogy 77,43 47,22 86,72 9539 7891 6395 6366 8839 90,59 116,34 109,79
Szabolcs-Szatmar-

Bereg 45,22 53,87 57,32 36,78 38,02 41,53 51,65 36,65 2737 3043 34,92

Jasz-Nagykun-Szolnok 47,30 38,39 4365 2511 21,28 20,71 1856 27,32 3833 5506 52,19

Tolna 64,62 6198 62,21 6527 8097 4585 47,50 56,17 63,16 54,79 57,60
Vas 85,23 41,62 95,14 37,21 18,27 31,28 34,29 30,62 143,06 154,41 165,75
Veszprém 59,30 55,32 66,38 53,37 111,04 67,05 83,08 69,75 79,72 93,27 73,67
Zala 55,25 56,90 61,09 102,03 122,37 72,41 90,07 117,70 87,76 87,81 65,82
Orszagos 51,84 52,75 54,96 46,06 58,03 42,50 45,79 48,37 53,24 52,07 49,10
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1. dbra A velesziletett rendellenességek orszagos trendje 2010-2020 id&szakban, a
VRONY adatai alapjan
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3. abra A veleszlletett rendellenességek megyei gyakorisaga az orszagos
atlaghoz képest 2010-2014 és 2015-2020 id&szakban
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2. TABLAZAT A BEJELENTETT BNO10 Q- FOCSOPORT RENDELLENESSEGEINEK BEJELENTETT

SZAMA ES GYAKORISAGA 2020-BAN

BNO10 6d és rendellenesség megnevezése

Q0000 Agyvelhiany

Q0000 Agyvel6hiany és hasonlo fejlédési rendellenességek
Q0020 Kisagyhidny

Q0120 Tarkotdji agyvel&sérv

Q0190 Agyvel8sérv, k.m.n.

Q02 Kisfejliség

QO2HO Kisfejliség

Q0310 A Magendie- és Luschka-nyilads atresiaja

Q0390 Velesziletett vizfejliség, k.m.n.

Q04 Az agy egyéb velesziletett rendellenességei

Q0400 A kérgestest velesziletett rendellenességei

Q0420 ElSagyhiany

Q0460 Velesziletett agyi cystak

Q0480 Az agy egyéb meghatdrozott velesziletett rendellenességei
Q0490 Az agy k.m.n. veleszuletett fejl6dési rendellenessége

QOS5 Gerinchasadék (spina bifida)

Q0510 Gerinchasadék a mellkasi szakaszon, vizfejlséggel

Q0520 Gerinchasadék az agyéki szakaszon, vizfejliséggel

Q0550 Gerinchasadék a nyaki szakaszon, vizfejlség nélkdl
Q0570 Gerinchasadék az agyéki szakaszon, vizfejliség nélkul
Q0580 Gerinchasadék a keresztcsonti szakaszon vizfejlség nélkul
Q0590 Gerinchasadék, k.m.n.

Q0620 A gerincvel§ hasadéka (diastematomyelia)

Q0790 Az idegrendszer k.m.n. velesziiletett rendellenességei
Q1030 A szemhéj egyéb velesziletett rendellenességei

Q1050 A kdnnycsatorna velesziletett elzaréddsa és szlkulete
Q1200 Velesziletett szlirkehalyog

Q1320 A szivarvanyhartya egyéb velesziletett rendellenességei
Q1330 Velesziletett szaruhdrtya homaly

Q1500 Velesziletett z6ldhalyog (glaucoma congenita)

Q1580 A szem egyéb meghatarozott rendellenességei

Q1590 A szem velesziletett rendellenessége, k.m.n.

Q1600 A fulkagyl6 velesziletett hidnya

Q1610 A kils6 halléjarat velesziiletett hidnya, elzarodasa, szlikilete
Q1690 A ful hallascsokkenést okozd, velesziletett rendellenessége
Q1700 Jarulékos ful

Q1720 Kisfullség

Q1750 Elall¢6 fulkagylo

Q1780 A ful egyéb meghatdrozott velesziletett rendellenességei
Q1790 A ful velesziletett rendellenessége, k.m.n.

Q1800 Kopoltyuiv eredet( treg, sipoly, tomlé

Q1810 Ful el6tti Greg és tomld

Q1850 Kisszajusag

Q1870 Kisajkusag
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Q1880 Az arc és nyak egyéb meghatdrozott velesziiletett r. 47 0,51 0,44
Q1890 Az arc és nyak veleszlletett rendellenessége, k.m.n. 3 0,03 0,03
Q20 A sziv Uregeinek és dsszekottetéseinek velesziletett

rendellenességei 1 0,01 0,01
Q2000 Kdz06s artérids torzs 1 0,01 0,01
Q2030 Nagyartériak teljes transpositidja 19 0,21 0,18
Q2040 Egykamraju sziv 1 0,01 0,01
Q2050 Koros pitvar-kamrai 6sszekottetés 1 0,01 0,01
Q2080 A sziviregek és 6sszekottetéseik egyéb velesziletett

rendellenességei 2 0,02 0,02
Q2090 A sziviregek és dsszekdttetéseik velesziiletett rendellenessége,

k.m.n. 7 0,08 0,07
Q2100 Kamrai sévényhiany 193 2,09 1,79
Q2110 Pitvari sévényhiany 248 2,69 2,30
Q2120 Pitvar-kamrai sévényhiany 24 0,26 0,22
Q2130 Fallot-tetralogia 29 0,31 0,27
Q2180 A szivsdvények egyéb velesziletett rendellenességei 2 0,02 0,02
Q2190 A szivsovény velesziletett rendellenessége, k.m.n. 3 0,03 0,03
Q2200 A tudbveréér billentyd atresiaja 4 0,04 0,04
Q2210 A tudGveréér billentyd velesziletett szlkilete 35 0,38 0,33
Q2230 A tudGveréeér billentyl egyéb velesziletett rendellenességei 1 0,01 0,01
Q2250 Ebstein-anomalia 2 0,02 0,02
Q2260 Hypoplasias jobb sziv-syndroma 1 0,01 0,01
Q2280 A haromhegyd billenty(i egyéb velesziletett rendellenességei 1 0,01 0,01
Q2290 A haromhegy billenty( velesziletett rendellenessége, k.m.n. 4 0,04 0,04
Q2300 Az aortabillentyl velesziletett szlkilete 5 0,05 0,05
Q2310 Az aortabillenty(i velesziiletett elégtelensége 1 0,01 0,01
Q2320 A kéthegy billentyl velesziletett sz(ikilete 1 0,01 0,01
Q2330 A kéthegyli billenty(i velesziiletett elégtelensége 1 0,01 0,01
Q2340 Hypoplasias bal sziv-syndroma 20 0,22 0,19
Q2380 Az aorta- és kéthegyl billenty(k egyéb velesziletett

rendellenességei 1 0,01 0,01
Q24 A sziv egyéb velesziletett rendellenességei 1 0,01 0,01
Q2400 Dextrocardia 5 0,05 0,05
Q2420 Harompitvaru sziv 1 0,01 0,01
Q2460 Velesziletett pitvar-kamrai block 1 0,01 0,01
Q2480 A sziv egyéb meghatdrozott velesziletett rendellenességei 10 0,11 0,09
Q2490 A sziv velesziiletett rendellenessége, k.m.n. 28 0,30 0,26
Q2500 Nyitott ductus arteriosus 103 1,12 0,96
Q2510 Coarctatio aortae 24 0,26 0,22
Q2520 Az aorta veleszlletett elzarodasa 4 0,04 0,04
Q2530 Aortaszikulet 3 0,03 0,03
Q2540 Az aorta egyéb veleszlletett rendellenességei 2 0,02 0,02
Q2550 A tudbveréér atresiaja 3 0,03 0,03
Q2560 A tuddbversér sziikilete 13 0,14 0,12
Q2570 A tudGversér egyéb velesziiletett rendellenességei 6 0,07 0,06
Q2580 A nagyartériak egyéb velesziletett rendellenességei 1 0,01 0,01
Q2620 A tudGvénak teljes transpositidja 1 0,01 0,01
Q2630 A tid6vénak részleges transpositidja 1 0,01 0,01
Q2680 A nagyvénak egyéb velesziiletett rendellenességei 1 0,01 0,01
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Q2700 A koldokverdér hianya vagy hypoplasidja 65 0,70 0,60
Q2780 A periférias érrendszer egyéb meghatérozott velesziletett rendell. 2 0,02 0,02
Q2790 A periférias érrendszer velesziletett rendellenessége, k.m.n. 7 0,08 0,07
Q2800 A praecerebralis erek arteriovenosus rendellenessége 2 0,02 0,02
Q2820 Az agyi erek arterio-venosus rendellenessége 1 0,01 0,01
Q2880 A keringési szervrendszer egyéb meghatdrozott velesziletett

rendell. 2 0,02 0,02
Q2884 A gerinc ereinek nem vérzett arteriovenosus rendellenessége -

lumbosacralis 1 0,01 0,01
Q2890 A keringési szervrendszer velesziletett rendellenessége, k.m.n. 4 0,04 0,04
Q3000 Choana elzarodas 9 0,10 0,08
Q3090 Az orr velesziletett rendellenessége, k.m.n. 1 0,01 0,01
Q3140 Velesziletett (gége eredet() stridor 12 0,13 0,11
Q3180 A gége egyéb velesziletett rendellenességei 2 0,02 0,02
Q3190 A gége veleszuletett rendellenessége, k.m.n. 1 0,01 0,01
Q3210 A légcsd egyéb velesziletett rendellenességei 1 0,01 0,01
Q3300 Velesziletett cystas tidd 1 0,01 0,01
Q3330 A tidd hidnya (agenesise) 1 0,01 0,01
Q3360 A tid6 hypo- és dysplasidja 2 0,02 0,02
Q3390 A tudd velesziiletett rendellenessége, k.m.n. 3 0,03 0,03
Q35 Szajpadhasadék 1 0,01 0,01
Q3510 A keményszajpad egyoldali hasadéka 1 0,01 0,01
Q3520 A lagyszajpad kétoldali hasadéka 2 0,02 0,02
Q3530 A lagyszdjpad egyoldali hasadéka 6 0,07 0,06
Q3540 A lagy- és keményszajpad egylttes kétoldali hasadéka 1 0,01 0,01

Q3560 Szajpadhasadék, kozépvonali 17 0,18 0,16
Q3570 Hasadt nyelvcsap 1 0,01 0,01
Q3580 Szajpadhasadék, kétoldali, k.m.n. 1 0,01 0,01
Q3590 Szajpadhasadék, egyoldali, k.m.n. 2 0,02 0,02
Q3600 Ajakhasadék, kétoldali 7 0,08 0,07
Q3610 Ajakhasadék, kozépvonali 1 0,01 0,01
Q3690 Ajakhasadék, egyoldali 21 0,23 0,20
Q3710 Keményszajpad- ajakhasadék, egyoldali 1 0,01 0,01
Q3740 Keményszajpad-, lagyszajpad- és ajakhasadék, kétoldali 7 0,08 0,07
Q3750 Keményszajpad-, lagyszajpad- és ajakhasadék, egyoldali 7 0,08 0,07
Q3780 Szajpad-ajakhasadék, kétoldali, k.m.n. 7 0,08 0,07
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Q3790 Szajpad-ajakhasadék, egyoldali, k.m.n. 0,10 0,08

Q38 A nyelv, szaj és garat egyéb velesziletett rendellenességei 0,01 0,01
Q3810 Ankyloglossia 510 5,53 474
Q3820 Nagynyelviiség (macroglossia) 1 0,01 0,01
Q3830 A nyelv egyéb velesziletett rendellenességei 195 2,11 1,81
Q3840 A nyalmirigyek és vezetékeik velesziletett rendellenességei 3 0,03 0,03
Q3850 A szajpad m.n.o. veleszlletett rendellenességei 2 0,02 0,02
Q3900 A nyel6csé atresidja sipoly nélkil 5 0,05 0,05
Q3910 A nyel6csé atresiaja léges6-nyelbes sipollyal 9 0,10 0,08
Q3930 Velesziletett nyel6csbsziikilet, strictura 3 0,03 0,03
Q3980 A nyel6csé egyéb velesziletett rendellenességei 2 0,02 0,02
Q3990 A nyel6csé velesziletett rendellenessége, k.m.n. 3 0,03 0,03
Q4000 Velesziletett, hypertrophias pylorus szlkulet 3 0,03 0,03
Q4010 VeleszUletett hiatus-hernia 1 0,01 0,01
Q4100 A patkdbél velesziletett hidnya, elzarédasa, szlikilete 10 0,11 0,09
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Q4180 Vékonybél egyéb meghat.részeinek veleszil. hidnya-elzdréddsa-

szlkulete 5 0,05 0,05
Q4190 Vékonybél k.m.n. szakaszanak velesziletett hidnya-elzdréddsa-

szlkulete 7 0,08 0,07
Q4210 A végbél velesziletett hidnya, elzdrddasa, szikilete sipoly nélkil 3 0,03 0,03
Q4220 A végbélnyilas velesziletett hianya, elzarédasa, szlkulete, sipollyal 7 0,08 0,07
Q4230 A végbélnyilas veleszil. hidnya-elzarddasa-szlikilete, sipoly nélkil 6 0,07 0,06
Q4280 A vastagbél egyéb szakaszainak veleszil. hidnya-elzaroddasa-

sz(kdilete 2 0,02 0,02
Q4310 Hirschsprung-féle betegség 3 0,03 0,03
Q4350 Ectopids végbélnyilds 8 0,09 0,07
Q4360 A véghél, végbélnyilds velesziletett sipolya 1 0,01 0,01
Q4390 A belek velesziletett rendellenessége, k.m.n. 3 0,03 0,03
Q4410 Az epehdlyag egyéb velesziletett rendellenességei 1 0,01 0,01
Q4460 TomlEs majbetegség 1 0,01 0,01
Q4470 A maj egyéb velesziletett rendellenességei 6 0,07 0,06
Q4510 Pancreas annulare 1 0,01 0,01
Q5010 Petefészek-tomlé (fejlédési rendellenességként) 3 0,03 0,03
Q5220 Velesziletett végbél-hlvely sipoly 1 0,01 0,01
Q5260 A csiklé velesziletett rendellenessége 1 0,01 0,01
Q5300 Ectopias here 3 0,03 0,03
Q5310 Nem descendalt here, egyoldali 136 1,47 1,26
Q5320 Nem descendalt here, kétoldali 31 0,34 0,29
Q5390 Nem descendalt here, k.m.n. 9 0,10 0,08
Q54 Hypospadiasis 4 0,04 0,04
Q5400 Hypospadiasis a makkon 92 1,00 0,85
Q5410 Hypospadiasis a penisen 20 0,22 0,19
Q5420 Hypospadiasis a penisen és herezacskén 4 0,04 0,04
Q5480 Egyéb hypospadiasis 6 0,07 0,06
Q5490 Hypospadiasis, k.m.n. 72 0,78 0,67
Q5500 A here hidnya és aplasiaja 1 0,01 0,01
Q5520 A here és herezacské egyéb velesziletett rendellenességei 22 0,24 0,20
Q5560 A himvessz§ egyéb velesziletett rendellenességei 3 0,03 0,03
Q5620 N&i pseudohermaphroditismus m.n.o. 2 0,02 0,02
Q6000 A vese egyoldali agenesise 21 0,23 0,20
Q6010 Mindkét vese agenesise 2 0,02 0,02
Q6020 A vese agenesise, k.m.n. 7 0,08 0,07
Q6040 Mindkét vese hypoplasidja 2 0,02 0,02
Q6060 Potter-syndroma 3 0,03 0,03
Q6100 Velesziletett solitaer vesecysta 3 0,03 0,03
Q6110 Polycystas vese, gyermekkori tipus 2 0,02 0,02
Q6130 Polycystas vese, k.m.n. 2 0,02 0,02
Q6140 Vese-dysplasia 2 0,02 0,02
Q6150 Medullaris cystas vese 1 0,01 0,01
Q6180 Egyéb cystas vesebetegségek 2 0,02 0,02
Q6190 Cystas vesebetegség, k.m.n. 5 0,05 0,05
Q6200 Velesziletett zsakvese (hydronephrosis) 39 0,42 0,36
Q6210 A hugyvezeték atresidja és szikilete 2 0,02 0,02
Q6220 Velesziletett megaloureter 2 0,02 0,02
Q6230 A vesemedence és hugyvezeték egyéb, elzdrédassal jard

rendellenességei 15 0,16 0,14
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Q6250 Kettds hugyvezeték 1 0,01 0,01
Q6270 Velesziiletett vesico-uretero-renalis reflux 2 0,02 0,02
Q6280 A hugyvezeték egyéb velesziletett rendellenességei 4 0,04 0,04
Q6310 Lebenyezett, 6sszeolvadt és patkd vese 6 0,07 0,06
Q6320 Ectopias vese 9 0,10 0,08
Q6380 A vese egyéb meghatérozott velesziletett rendellenességei 186 2,02 1,73
Q6390 A vese velesziletett rendellenessége, k.m.n. 90 0,98 0,84
Q6400 Epispadiasis 4 0,04 0,04
Q6410 A hugyhdlyag extrophidja 1 0,01 0,01
Q6420 Velesziletett hatsd hugycsd billentyk 1 0,01 0,01
Q6470 A holyag és hugycsé egyéb velesziletett rendellenességei 2 0,02 0,02
Q6480 A hugyrendszer egyéb meghatdrozott velesziletett

rendellenességei 10 0,11 0,09
Q6490 A higyrendszer rendellenessége, k.m.n. 34 0,37 0,32
Q6500 A csipd velesziletett egyoldali dislocatioja 21 0,23 0,20
Q6510 A csip6 velesziletett kétoldali dislocatioja 8 0,09 0,07
Q6520 A csipd velesziletett k.m.n. dislocatidja 5 0,05 0,05
Q6530 A csipé velesziletett egyoldali subluxatidja 19 0,21 0,18
Q6540 A csipd velesziletett kétoldali subluxatidja 10 0,11 0,09
Q6550 A csip6 velesziletett k.m.n. subluxatidja 22 0,24 0,20
Q6560 Instabil csipé 18 0,20 0,17
Q6580 A csipd egyéb velesziletett deformitasai 18 0,20 0,17
Q6590 A csipd velesziletett deformitasa, k.m.n. 61 0,66 0,57
Q66 A labak velesziletett rendellenességei 1 0,01 0,01
Q6600 Dongaladb (pes equinovarus) 108 1,17 1,00
Q6610 Pes calcaneovarus 4 0,04 0,04
Q6620 A labkozépcsontok varus allasa 4 0,04 0,04
Q6630 A labak egyéb, varus jelleg(i velesziiletett rendellenességei 7 0,08 0,07
Q6640 Pes calcaneovalgus 3 0,03 0,03
Q6660 A lab egyéb velesziletett, valgus jellegl deformitasai 2 0,02 0,02
Q6680 A 1ab egyéb velesziletett deformitasai 19 0,21 0,18
Q6690 A labak rendellenessége, k.m.n. 7 0,08 0,07
Q6700 Arc- aszimmetria 3 0,03 0,03
Q6740 A koponya, arc és allkapocs egyéb velesziiletett rendellenességei 3 0,03 0,03
Q6750 A gerinc velesziletett deformitasa 1 0,01 0,01
Q6760 Pectus excavatum 20 0,22 0,19
Q6770 Pectus carinatum 1 0,01 0,01
Q6800 A fejbiccentd izom velesziletett deformitasa 68 0,74 0,63
Q6810 A kéz velesziletett deformitasa 2 0,02 0,02
Q6880 Egyéb maghatdrozott velesziiletett csont-izom deformitasok 2 0,02 0,02
Q6900 Jarulékos ujj(-ak) 28 0,30 0,26
Q6910 Jarulékos hivelykujj(-ak) 7 0,08 0,07
Q6920 Jarulékos labujj(-ak) 7 0,08 0,07
Q6990 Polydactylia, k.m.n. 22 0,24 0,20
Q70 Osszen6tt ujjak (syndactylia) 7 0,08 0,07
Q7000 Osszenétt ujjak 17 0,18 0,16
Q7020 Osszenétt labujjak 28 0,30 0,26
Q7030 Uszohartyas labujjak 9 0,10 0,08
Q7040 Polysyndactylia 8 0,09 0,07
Q7090 Ujjak 6sszenovése, k.m.n. 4 0,04 0,04
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Q7110 A felkar és alkar velesziletett hianya, a kéz meglétével 1 0,01 0,01
Q7130 Kéz és ujj(-ak) velesziletett hidnya 4 0,04 0,04
Q7180 A fels6 végtag(-ok) egyéb redukcids defektusai 1 0,01 0,01
Q7190 A felsé végtag redukcids defektusa, k.m.n. 4 0,04 0,04
Q7210 A comb és labszar velesziletett hianya, a labfej meglétével 1 0,01 0,01
Q7220 Mindkét |abszar és lab velesziiletett hianya 1 0,01 0,01
Q7230 A 1ab és labujj(-ak) velesziletett hianya 2 0,02 0,02
Q7240 A combcsont megrovidilése 1 0,01 0,01
Q7250 A sipcsont megrovidilése 1 0,01 0,01
Q7280 Az also végtag(-ok) egyéb redukcios defektusai 2 0,02 0,02
Q7290 Az alsé végtag redukcios defektusa, k.m.n. 2 0,02 0,02
Q7380 Nem meghatérozott végtag(-ok) egyéb redukcids defektusai 1 0,01 0,01
Q7410 A térd velesziletett rendellenessége 1 0,01 0,01
Q7430 Arthrogryposis multiplex congenita 2 0,02 0,02
Q7480 Egyéb meghatarozott velesziletett végtagrendellenességek 1 0,01 0,01
Q7490 A végtag(-ok) k.m.n. veleszlletett rendellenessége 1 0,01 0,01
Q7500 Koponyavarratok velesziletett elcsontosoddsa (craniosynostosis) 4 0,04 0,04
Q7530 Nagyfejliség (macrocephalia) 3 0,03 0,03
Q7580 Az agy- és arckoponyacsontok egyéb meghatdrozott veleszul.

rendell. 4 0,04 0,04
Q7590 Az agy- és arckoponyacsontok k.m.n. velesziletett

rendellenességei 2 0,02 0,02
Q7600 Rejtett gerinchasadék (spina bifida occulta) 10 0,11 0,09
Q7630 Veleszlletett scoliosis velesziletett csontrendellenesség miatt 1 0,01 0,01
Q7680 A csontos mellkas egyéb velesziletett rendellenességei 1 0,01 0,01
Q7740 A porcképzddés hidnya (achondroplasia) 4 0,04 0,04
Q7790 Osteo-chondrodysplasia novekedési defektussal, k.m.n. 1 0,01 0,01
Q7820 Marvanycsont-betegség (osteopetrosis) 1 0,01 0,01
Q7890 Nem meghatérozott osteochondrodysplasia 2 0,02 0,02
Q7900 VeleszUletett rekesz-sérv 10 0,11 0,09
Q7910 A rekeszizom egyéb velesziiletett rendellenességei 3 0,03 0,03
Q7920 Exomphalos 22 0,24 0,20
Q7930 Gastroschisis 9 0,10 0,08
Q7950 A hasfal egyéb velesziletett rendellenességei 10 0,11 0,09
Q7960 Ehlers-Danlos syndroma 1 0,01 0,01
Q7990 A csont- és izomrendszer velesziletett rendellenessége, k.m.n. 3 0,03 0,03
Q8090 Velesziletett ichtyosis, k.m.n. 1 0,01 0,01
Q82 A bér egyéb velesziletett rendellenességei 3 0,03 0,03
Q8230 B&rpigment-tultengés 1 0,01 0,01
Q8250 Velesziletett, nem daganatos anyajegy 200 2,17 1,86
Q8280 A bdr egyéb meghatdrozott velesziletett rendellenességei 163 1,77 151
Q8290 A bdr velesziletett rendellenessége, k.m.n. 36 0,39 0,33
Q8310 Jarulékos emls 4 0,04 0,04
Q8330 Jarulékos mellbimbd 49 0,53 0,46
Q8380 Az eml6 egyéb velesziiletett rendellenességei 1 0,01 0,01
Q8420 A hajzat/sz6rzet egyéb velesziletett rendellenességei 2 0,02 0,02
Q8480 A kiltakarod egyéb, meghatarozott velesziletett rendellenességei 3 0,03 0,03
Q8490 A kiltakaro veleszuletett rendellenességei, k.m.n. 13 0,14 0,12
Q8510 Gobos agykeményedés (sclerosis tuberosa) 1 0,01 0,01
Q8580 Egyéb, m.n.o. phakomatosisok 2 0,02 0,02
Q8610 Magzati hydantoin-syndroma 2 0,02 0,02
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Q8700 F&ként az arc kilalakjat érinté velesziletett malformatids

syndromak 2 0,02 0,02
Q8710 Alacsonynodvéssel kapcsolatos velesziiletett malformatios

syndromak 1 0,01 0,01
Q8720 F6ként a végtagokat érintd velesziletett malformatids syndromédk 2 0,02 0,02
Q8780 Egyéb meghatarozott, m.n.o. velesziletett malformatios

syndromak 6 0,07 0,06
Q8900 A Iép velesziletett rendellenességei 1 0,01 0,01
Q8910 A mellékvese velesziletett rendellenességei 1 0,01 0,01
Q8930 Situs inversus 4 0,04 0,04
Q8970 Tobbszords, m.n.o. velesziletett rendellenességek 2 0,02 0,02
Q8980 Egyéb meghatarozott velesziletett rendellenességek 25 0,27 0,23
Q8990 Velesziletett rendellenesség, k.m.n. 9 0,10 0,08
Q90 Down-szindréma 12 0,13 0,11
Q9000 Trisomia 21, meioticus, non-disjunctids tipus 76 0,82 0,71
Q9010 Trisomia 21, mosaicismus, (mitoticus, non-disjunctios tipus) 4 0,04 0,04
Q9020 Trisomia 21, translocatids tipus 1 0,01 0,01
Q9090 Down-syndroma, k.m.n. 132 1,43 1,23
Q9100 Trisomia 18, meioticus, non-disjunctiés tipus 17 0,18 0,16
Q9110 Trisomia 18, mosaicismus (mitoticus, non-disjunctios tipus) 3 0,03 0,03
Q9130 Edwards-syndroma, k.m.n. 21 0,23 0,20
Q9140 Trisomia 13, meioticus, non-disjunctios 4 0,04 0,04
Q9150 Trisomia 13, mosaicismus (mitoticus, non-disjunctios) 1 0,01 0,01
Q9170 Patau-syndroma, k.m.n. 7 0,08 0,07
Q9210 Teljes chromosoma trisomia, mosaicismus (mitoticus, non-

disjunctids) 1 0,01 0,01
Q9220 Nagyobb chromosomarészt érints részleges trisomia 1 0,01 0,01
Q9270 Triploidia és polyploidia 5 0,05 0,05
Q9340 Az 5. chromosoma rovid karjanak torése 1 0,01 0,01
Q9350 Egyéb chromosomarészek torése 2 0,02 0,02
Q9380 Az autosomak egyéb torései 1 0,01 0,01
Q9590 Kiegyensulyozott atrendezddés és strukturalis marker, k.m.n. 1 0,01 0,01
Q9600 45, X karyotypus 1 0,01 0,01
Q9620 46, X karyotypus, kéros nemi chromosomaval, kivéve iso (Xq) 1 0,01 0,01
Q9630 45, X/46XX vagy XY mosaicismus 1 0,01 0,01
Q9680 Turner-syndroma egyéb valtozatai 2 0,02 0,02
Q9690 Turner-syndroma, k.m.n. 3 0,03 0,03
Q9700 47, XXX karyotypus 7 0,08 0,07
Q9780 Egyéb meghat. sexchromosoma rendellenességek néi fenotipus

mellett 1 0,01 0,01
Q9790 Sexchromosoma rendellenesség néi fenotipus mellett, k.m.n. 1 0,01 0,01
Q9800 Klinefelter-syndroma, karyotipus 47, XXY 7 0,08 0,07
Q9840 Klinefelter-syndroma, k.m.n. 1 0,01 0,01
Q9850 47, XYY karyotipus 1 0,01 0,01
Q99 Egyéb kromoszoma rendellenességek, m.n.o. 2 0,02 0,02
Q9980 Egyéb meghatarozott chromosoma-rendellenességek 7 0,08 0,07
Q9990 Chromosoma-rendellenesség, k.m.n. 6 0,07 0,06
(Ures) 0,00 0,00
Végosszeg 4524 49,05 42,03
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A Betegségek Nemzetkozi Osztdlyozasa 10. revizidja (BNO-10) szerinti bontdsban részletesen felsorolt (2. tablazat)
adatsor mutatja a velesziletett rendellenességgel bejelentett Ujszulottek/csecsembk/magzatok esetszamat és
ezrelékes el6fordulasi gyakorisdgat a VRONY adatai alapjan.

2022-ben 4524 fejlédési rendellenességgel érintett esetet jelentettek be a VRONY-ba. Az incidencia értékét az
Osszes szlletésre (élvesziletés + Osszes magzati haldlozas) szamitva a velesziletett fejlédési rendellenességek
gyakorisaga 42,03 ezrelék volt. (A csak élvesziletés szammal kalkuldlt incidencia* értéke 49,05 ezrelék volt)

AVRONY 2022. évi adatainak elemzése alapjan az aldbbi 6t f6 fejlédési rendellenesség bizonyult a leggyakoribbnak
hazankban:

v' Pitvari sévényhiany 248eset; 2,69 %o)
225 eset; 2,62 %o
193 eset; 1,79 %o

186 eset; 1,73 %o

v" Down szindréma
v’ Kamrai sévényhiany

(
(
(
(

v' Avese veleszilletett rendellenessége, egyéb

)
)
)
)

v' Dongalab (108 eset; 1,00 %o
E mellett legmagasabb esetszammal jelentett egyéb rendellenességek:

v' Ankyloglossia (510 eset; 4,74 %o)

V' Velesziiletett nem daganatos anyajegy (200 eset; 1,86 %o)

v’ B6regyéb meghatdtozott vsz.r (163 eset; 1,51%o)

A leggyakrabban észlelt fejlédési rendellenességek el6forduldsaban és sorrendjében csak minimalis valtozas
tortént az el6z8 évekhez képest. A pitvari sovényhidny tovabbra is a vezetd rendellenesség. A mult évben kiemelt
terileti ellendrzési feladat a Down-szindroma eseteinek felkutatds eredményeként (az adatbazis elemzéshez
tortént lementése idején 2022 januarjdban) a Down-szindréma lett a masodik leggyakoribb allapot. A major
rendelleneségek mellett a minor és enyhe rendellenességek -a korai kétezres évek bejelentéseihez hasonlitva-
jelentds szammal jelenek meg adataink kozott.

Egyes megyék adatbejelentésének min&ségét a major és minor bejelentések ardnya alapjan is értékelni szoktuk.
Sajnos még mindig el6fordul, (esetlegesen) mds megye intézményeiben felismert rendellenességek a hazi vagy
kezel6 orvos altal nem kertlnek jelentésre, vagy nem tekintik meg a szakrendszer adatait a bejelentdék, igy mig a
major elvaltozasok kisebb szamban jelennek meg addig a tertleten jél diagnosztizalhato, nagyobb ellatasiigényt
nélkialozé esetek kertilnek tomegesen bejelentésre.

|ZOLALT (90%)
W egyes

W komplex

M szekvens
tobbmezds
MULTIPEX (10%)

B kromoszéma

® random kombinacio
szindroma

asszociacié

4. 34bra Velesziletett rendellenességek tipusainak megoszlasa a VRONY adatai alapjan
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3. TABLAZAT A VELESZULETETT RENDELLENESSEGGEL BEJELENTETT ESETEK

TERHESSEGI KIMENETEL SZERINTI MEGOSZLASA 2020-BAN EGYES
RENDELLENESSEG CSOPORTOKBAN

F6csoport

Q00-Q07 Az idegrendszer velesziletett
rendellenességei

Q10-Q18 A szem, ful, arc és nyak
velesziletett rendellenességei
Q20-Q28 A keringési rendszer
velesziletett rendellenességei
Q30-Q34 A légzbrendszer velesziletett
rendellenességei

Q35-Q37 Ajak- és szdjpadhasadék
Q38-Q45 Az emésztérendszer egyéb
velesziletett rendellenességei
Q50-Q56 A nemi szervek velesziiletett
rendellenességei

Q60-Q64 A hugyrendszer velesziletett
rendellenességei

Q65—Q79 A csont-izomrendszer
veleszlletett rendellenességei és
deformitasai

Q80-Q89 Egyéb velesziiletett
rendellenességek

Q90-Q99 Kromoszémaabnormitasok,
m.n.o.

Osszesen — Total

Elve- Késabi . Spf)n-
o magzati tan
szulott o 12
halalozas  vetélés
88 1 2
91 0 0
818 0 0
40 0 0
82 1 0
778 1 0
400 0 0
399 0 0
627 0 0
499 1 1
57 1 2
3879 5 5

18

Prenatalis
diag-nosz-

tizalt

46

46

81

13

26

28

42

62

252
607

Isme-
retlen

12
33

Egyltt

139

139

900

49
98

809

406

429

671

565

324
4529
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A 3. tablazat a veleszlletett rendellenességgel bejelentett esetek terhességi kimenetel szerinti megoszldsat
mutatja be az egyes rendellenesség csoportokban. 2020-ben az 6sszes bejelentett esetbdl (4529) 6sszesen 3849
élve jott a vilagra, 5 halva szlletett és 5 spontdn elvetélt rendellenes magzatrol érkezett bejelentés.

A bejelentett magzati veszteségek tulnyomo része a prenatalis diagnosztizalt esetek kozul kerllt ki. Az 6sszes
prenatalisan diagnosztizalt eset szdma 607 volt, ebb&l 494 (80%) prenatalisan felismert és megszakitott 132 (20%)
pedig prenatalisan felismert és megsziletett eset. A prenatalisan diagnosztizalt esetek ardnya a rendellenesség
fécsoportokban 13% volt (607 esetet ismertek fel), amely jelentdsen elmarad a nemzetkdzi hivatkozasoktél.

A 4. tdblazat ugyancsak a varanddssag kimenetét mutatja be a rendellenesség fécsoportokban 2010-2020 kozott.
Az adatokbdl kiolvashatd, hogy a egyes rendelleneségek esetében a prenatélis diagnosztika Utjan felimert
eseteknél mind nagyobb szamban jellemz8, hogy a varanddssagot, a diagnozis tudtdban kihordjak. Ennek ardnya
egyértelmien fligg a betegség sulyossagatol és a rendelkezésre allé terdpia elérhetdségétdl.

Az 5. szamu tablazatban a Down-szindroma utdbbi 6t év hazai detekcdjat mutatjuk be , ahol egyértelm( a
prenatalis felismerés ugrasszer( fejl6édése és az eurdpai trendhez hasonlé emelkedd esetszam.

A 6. tabldzat a 2020-ben jelentett velesziletett fejlédési rendellenességek el6fordulasat az egyes rendellenesség
f6csoportokban nemek szerinti megoszlasban mutatja (a 7. tabla ugyanezt hosszu idésorban szemlélteti). A VRONY
2020. évi adatainak elemzése alapjan a 4163 eset kozil csak 366 esetben nem volt felismerhetd az érintett
gyermek neme (8%), illetve A 4529 ismert nem( bejelentett eset kozul 17397 (55%) fiu, 1852 (40%) lany volt, tehat
a rendellenességgel érintettek kdzott tovabbra is jelentds fiu tobblet mutatkozik.

33, 1%
5; 0%
= Elvesziilott = Kés6i magzati haldlozas
= Spontan vetélés = Prenatalis diagnosztika altal felismert
= Ismeretlen

5. dbra A velesziletett rendellenességek terhességi kimenetele, 2020



VELESZULETETT RENDELLENESSEGEK ORSZAGOS NYILVANTARTAS EVES JELENTESE A 2010-2020. EVEK ADATAIROL

4. TABLAZAT A VELESZULETETT RENDELLENESSEGGEL BEJELENTETT ESETEK
TERHESEGI KIMENETELE 2010-2020 KOZOTT RENDELLENESSEG
FOCSOPORTOK ALAPJAN
Prenatdlisan  Prenatdlisan
felismert, felismert,
Elve- Halva- Veté- terhesség- terhesség- Ismeret-

BNO10 Ev szilletés  sziiletés megsz. megsz.nélk. len Egyutt

Q00-Q07 2010 72 1 2 67 4 0 146
2011 66 3 0 72 14 0 155
2012 221 0 0 12 1 0 234
2013 94 4 0 0 0 101
2014 80 2 2 50 31 2 167
2015 89 0 0 18 3 2 112
2016 117 0 0 48 11 0 176
2017 95 0 0 49 8 1 153
2018 130 0 0 36 16 1 183
2019 115 0 0 22 24 2 163
2020 88 1 0 28 15 2 134

Q10-Q18 2010 113 0 0 29 1 0 143
2011 138 2 1 35 0 0 176
2012 39 0 0 3 1 0 43
2013 127 3 0 0 0 0 130
2014 136 2 0 11 27 2 178
2015 97 0 1 18 2 0 118
2016 102 0 1 42 0 152
2017 79 0 0 17 22 5 123
2018 85 0 0 17 13 4 119
2019 79 0 2 27 10 0 118
2020 91 0 0 21 12 0 124

Q20-28 2010 837 0 0 31 8 0 876
2011 1063 1 2 49 42 0 1157
2012 1045 1 2 85 19 0 1152
2013 729 39 4 0 3 0 775
2014 888 2 0 33 9 3 935
2015 814 2 0 26 18 3 863
2016 866 2 0 46 6 3 923
2017 819 1 0 27 6 7 860
2018 901 0 0 39 13 12 965
2019 893 0 0 46 17 14 970
2020 818 0 0 27 25 1 871

Q30-Q34 2010 66 0 0 5 0 0 71
2011 53 0 0 7 1 0 61
2012 73 0 0 6 1 0 80
2013 46 1 0 0 0 0 47
2014 42 0 0 2 1 0 45

20



VELESZULETETT RENDELLENESSEGEK ORSZAGOS NYILVANTARTAS EVES JELENTESE A 2010-2020. EVEK ADATAIROL

2015 34 0 0 5 0 0 39
2016 47 0 0 3 0 2 52
2017 53 0 0 4 3 1 61
2018 41 0 0 3 2 3 49
2019 42 0 0 3 7 0 52
2020 35 0 0 1 1 1 38
Q35-Q37 2010 77 0 0 12 7 0 96
2011 89 0 0 13 15 0 117
2012 114 0 0 14 2 0 130
2013 77 5 0 0 2 0 84
2014 101 0 0 5 4 2 112
2015 96 0 0 6 5 0 107
2016 87 0 0 10 9 1 107
2017 92 0 0 9 6 1 108
2018 104 0 0 16 12 2 134
2019 88 0 0 6 8 0 102
2020 82 1 0 7 5 2 97
Q38-Q45 2010 422 1 0 13 1 0 437
2011 407 0 0 12 0 426
2012 436 1 1 50 13 0 501
2013 507 10 0 0 0 0 517
2014 610 0 0 6 4 0 620
2015 383 0 0 1 3 0 387
2016 528 0 0 2 1 1 532
2017 690 0 0 4 2 0 696
2018 799 2 0 3 1 5 810
2019 687 0 0 2 1 7 697
2020 778 1 0 1 2 2 784
Q50-Q56 2010 480 0 1 0 0 0 481
2011 453 0 0 0 1 0 454
2012 480 0 2 43 5 0 530
2013 389 18 0 0 0 0 407
2014 484 0 0 2 0 10 496
2015 441 0 0 2 0 6 449
2016 447 0 0 0 3 15 465
2017 480 0 0 0 0 17 497
2018 453 0 0 0 0 17 470
2019 459 0 0 0 3 3 465
2020 400 0 0 0 1 402
Q60-064 2010 411 2 2 17 4 0 436
2011 378 1 0 20 11 0 410
2012 502 0 1 41 0 548
2013 342 2 0 0 1 0 345
2014 334 0 0 29 24 4 391
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2015 405 0 0 15 8 1 429
2016 395 0 0 19 11 6 431
2017 411 0 0 11 17 8 447
2018 357 0 0 13 17 21 408
2019 401 1 0 5 10 12 429
2020 399 0 0 9 17 2 427
Q65-Q79 2010 599 1 0 51 4 0 655
2011 742 1 0 52 4 0 799
2012 848 0 2 71 7 0 928
2013 833 18 0 0 2 0 853
2014 994 0 0 37 25 18 1074
2015 694 1 0 57 8 3 763
2016 626 0 0 57 25 7 715
2017 671 0 0 57 20 3 751
2018 585 0 0 54 38 3 680
2019 616 0 0 35 31 10 692
2020 627 0 0 33 29 2 691
Q80-089 2010 385 1 0 13 0 0 399
2011 348 0 0 15 2 0 365
2012 413 0 0 42 0 0 455
2013 415 11 0 0 0 0 426
2014 535 2 0 25 7 2 571
2015 348 0 0 16 2 1 367
2016 344 1 0 21 3 0 369
2017 332 2 4 22 4 5 369
2018 480 1 0 37 5 2 525
2019 459 1 1 22 6 2 491
2020 499 1 0 27 3 2 532
Q90-Q99 2010 88 0 6 178 1 0 273
2011 79 0 2 171 12 0 264
2012 79 1 6 170 20 0 276
2013 209 6 0 5 1 0 221
2014 122 2 0 167 24 2 317
2015 91 1 2 94 4 2 194
2016 78 0 2 119 53 3 255
2017 139 0 0 98 40 2 279
2018 125 2 3 146 69 3 348
2019 114 0 0 225 41 0 380
2020 57 1 2 188 83 12 343
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5. TABLAZAT A DOWN-SZINDROMA FELISMERESE HAZANKBAN 2015-2021*

2015 159 1,47 78 49 0 0 1 1 77 48 3 2 81 50,94
2016 197 1,79 68 35 0 0 0 0 124 78 2 1 126 63,96
2017 199 1,84 99 36 0 0 0 0 128 64 0 0 128 64,32
2018 237 2,24 88 37 1 1 2 1 142 60 1 0 146 61,60
2019 312 2,95 9 30,77 O 0 4 1,28 204 6538 7 2,24 211 67,63
2020 240 2,23 54 22,50 0 0 4 167 177 73,75 6 2,50 185 76,25
2021* 182 1,71 49 2692 O 0 0 000 130 7142 3 1,64 133 73,07
*el6zetes adat
2015 2016 2017 2018 2019 2020

H Elve sziiletés évek
I Prenatalisan diagnosztizalt megszakitott

M Prenatalisan diagnosztizalt, megtartott

6. dbra A Down-szindréma trendjeinek alakuldsa 2015-2020 koz6tt a VRONY adatai alapjan
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6. TABLAZAT A VELESZULETETT RENDELLENESSEGGEL 2000-BEN BEJELENTETT
ESETEK NEMEK SZERINTI MEGOSZLASA AZ EGYES RENDELLENESSEG
CSOPORTOKBAN
FScsoport Fia Lany Ismne;'rer;clen Osszesen L ?;{Snya

Q00-Q07 Az idegrendszer 3094
veleszlletett rendellenességei 43 53 43 139 ’
Q10-Q18 A szem, ful, arc és nyak
veleszlletett rendellenességei 47 58 34 139 33,81
Q20-Q28 A keringési rendszer
veleszlletett rendellenességei 397 436 67 900 44,11
Q30-Q34 A légz6rendszer
veleszlletett rendellenességei 20 15 14 49 40,82
Q35-Q37 Ajak- és szdjpadhasadék 49 36 13 98 50,00
Q38—-Q45 Az emésztérendszer
egyéb veleszlletett
rendellenességei 478 306 25 809 59,09
Q50—-Q56 A nemi szervek
veleszlletett rendellenességei 392 9 5 406 96,55
Q60-Q64 A hugyrendszer
veleszlletett rendellenességei 261 148 20 429 60,84
Q65—Q79 A csont-izomrendszer
veleszlletett rendellenességei és
deformitasai 337 298 36 671 50,22
Q80-Q89 Egyéb velesziiletett
rendellenességek 240 262 63 565 42,48
Q90-Q99
Kromoszomaabnormitasok, m.n.o. 160 118 46 324 49,38
Osszesen — Total 2424 1739 366 4529 53,52
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7. TABLAZAT A VELESZULETETT RENDELLENESSEGGEL BEJELENTETT ESETEK NEMEK
SZERINTI MEGOSZLASA 2010-2020 KOZOTT, AZ EGYES
RENDELLENESSEG CSOPORTOKBAN

Fit (n)
QO00- Q10- Q20- Q30- Q35- Q38 Q50- Q60- Q65- Q80- Q90-

Q7 Q18 Q28 Q34 Q37 Q45 Q56 Q64 Q79 Qg9 Qog 009

2010 59 64 416 45 53 267 470 293 329 177 122 2295
2011 63 90 578 23 63 245 428 253 397 177 130 2447
2012 122 24 631 55 67 286 328 320 539 239 124 2735

2013 21 65 355 20 36 301 393 217 406 214 112 2140
2014 49 64 450 16 69 395 473 199 483 256 158 2612
2015 51 56 373 20 60 234 435 285 389 170 99 2172
2016 79 56 437 26 65 330 426 293 349 187 120 2368
2017 58 36 420 26 61 426 469 270 351 173 122 2412
2018 73 46 474 26 53 502 440 230 309 260 151 2564
2019 65 39 469 23 60 438 450 279 337 221 182 2563

2020 43 47 397 20 49 478 392 261 337 240 160 2424

Osszesen 683 587 5000 300 636 3902 4704 2900 4226 2314 1480 26732

Lany (n
Q00- Q10- Q20- Q30- Q35- Q38 Q50- Q60- 0Q65- Q80- Q90-

Q07 QI8 Q28 Q34 Q37 Q45 Q56 Q64 Q79 Q89 Qg9 200-Q99

2010 48 54 436 25 39 167 10 132 288 213 140 1552

2011 40 58 545 32 43 178 26 137 363 176 130 1728
2012 99 16 477 20 53 185 177 204 349 191 100 1871
2013 40 44 379 23 40 216 14 112 404 205 92 1569
2014 48 78 458 26 26 231 17 146 536 290 127 1983
2015 46 43 462 15 40 150 10 130 314 179 72 1461
2016 63 55 451 22 32 198 25 109 302 159 112 1528
2017 50 49 413 27 37 264 18 153 333 170 131 1645
2018 67 42 452 15 60 303 14 147 291 221 102 1714
2019 61 47 449 20 29 250 12 128 287 240 169 1692

2020 53 58 436 15 36 306 9 148 298 262 118 1739

Osszesen 615 544 4958 240 435 2448 332 1546 3765 2306 1293 18482

Fitik ardnya (%) a rendellenesség fécsoportokban
Q00- Q10- Q20- Q30- Q35- Q38 Q50- Q60- Q65- Q80- Q90-

Q07 Qi8 Q28 Q34 Q37 Q45 Q56 Q64 Q79 Q89 Qog 009
2010 55 54 49 64 58 62 98 69 53 45 47 60
2011 61 61 51 42 59 58 94 65 52 50 50 59
2012 55 60 57 73 56 61 65 61 61 56 55 59
2013 34 60 48 47 47 58 97 66 50 51 55 58
2014 51 45 50 38 73 63 97 58 47 47 55 57
2015 53 57 45 57 60 61 98 69 55 49 58 60
2016 56 50 49 54 67 63 94 73 54 54 52 61
2017 54 42 50 49 62 62 96 64 51 50 48 59
2018 52 52 51 63 47 62 97 61 52 54 60 60
2019 52 45 51 53 67 64 97 69 54 48 52 60
2020 45 45 48 57 58 61 98 64 53 48 58 58
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Osszesen 52

53

49

58

58

62

95

66

50

55

53

59

8 .TABLAZAT A VELESZULETETT RENDELLENESSEGGEL BEJELENTETT ESETEK
TERULETI MEGOSZLASA AZ EGYES RENDELLENESSEG CSOPORTOKBAN,
2020-BAN A VRONY ADATAI ALAPJAN
Q00— Q10- Q20- Q30- Q35— Q38— Q50— Q60— Q65— Q80— Q90—

megyék Q07 Q18 Q28 Q34 Q37 Q45 Q56 Q64 Q79 Q89 Q99 Osszesen
Budapest 17 9 53 4 8 44 40 33 62 37 53 360
Pest 18 9 56 0 11 26 45 30 57 33 32 317
Fejér 1 2 16 0 4 16 1 4 5 9 12 70
Komarom-Esztergom 2 4 78 1 0 64 10 4 19 33 221
Veszprém 1 9 24 1 4 34 12 30 63 27 210
Gyd6r-Moson-Sopron 9 1 16 0 4 7 13 4 12 12 22 100
Vas 1 26 19 2 3 132 9 5 25 124 13 359
Zala 9 0 35 3 1 5 14 13 32 5 5 122
Baranya 7 2 31 6 2 24 35 15 60 47 6 235
Somogy 8 3 29 3 3 72 17 34 29 71 8 277
Tolna 1 3 12 1 3 33 14 8 12 26 4 117
Borsod-Abatj-

Zemplén 9 10 115 3 7 21 24 89 16 9 22 325
Heves 6 3 30 1 4 85 21 8 18 38 8 222
Négrad 4 1 9 0 4 0 9 2 5 1 3 38
Hajdu-Bihar 15 10 27 1 8 22 14 41 21 8 16 183
Jasz-Nagykun-Szolnok 12 4 46 2 4 30 19 13 30 6 10 176
Szabolcs-Szatmar-

Bereg 4 12 36 3 10 15 51 12 52 4 14 213
Bacs-Kiskun 9 132 4 75 31 56 65 40 16 443
Békés 0 46 2 27 7 18 40 14 28 192
Csongrad-Csanad 1 61 1 53 20 7 48 19 41 258
Orszag 6sszesen 139 139 900 49 98 809 406 429 671 565 324 4529
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7. 4bra A velesziletett rendellenességek megyei bejelentéseinek alakuldsa
2010-2020 kozo6tt (orszagos incidencia ~50 ezrelék)
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FUGGELEK

MODSZERTAN

A VRONY éves jelentés elkészitéséhez populdcids pontbecslést alkalmaztunk. A felhasznalt adatbazis a
2010-2020 kozott szlletett és orvosok altal bejelentett eseteket tartalmazza. A szdmitdsokhoz
szlkséges tovabbi adatok (élvesziletés-szamok, magzati haldlozdsok terlleti és id&soros adatai) a
Kozponti Statisztikai Hivatal (KSH) népmozgalmi adatbazisbdl szarmaznak.

A rendellenességet észlel§ orvos dltal elektronikus Uton bejelentett, személy alapl bejelentések
tisztitdsat és duplikdtumszlirést kovetéen a VRONY munkatarsai osztdlyoztak az adatokat. A besorolas
eredményeként a bejelentett diagndzisok morfoldgiai alapon torténd osztalyozasaval egy un. végleges
diagndzis kategoriat alakitottunk ki. Ebben a diagndzis csoportban mar az izolalt és multiplex
rendellenességek és az esetleges szindromak besoroldsa is megtortént, igy az adatbazis elemzésének
alapjat ez az osztdlyozds biztositotta. Az adatok elemzéshez STATA 11.1 statisztikai szoftvert
hasznaltunk.

A jelentésben taldlhatd adatok:
e Esetszamok (bejelentett rendellenességek szama a 2010.01.01-2020.12.31 kozotti
id6szakban prenatélisan felismert esetek vagy sziletettek korébdl)
e incidencia adatok (adott id8szakban egy adott populdciot érintd esemény, pl. betegség vagy
rendellenesség el6fordulasi gyakorisaga.)

. . Velesziletett rendellenességgel bejelentettek regisztralt esetszdma, meghatdrozott id6intervallumban
Incidencia= . . e . AT X 1000
élvesziiletések és magzati haldlozdsok 6sszes szama a vizsgélt idGszak alatt

A teriileti adatok esetében csak a megye éves élvesziletés szamaival szdmoltunk.

A RENDELLENESSEGEK BEJELENTES MODJA

A velesziletett fejl6dési rendellenességet kizadrdlag orvos jelentheti. A bejelentési kotelezettség minden
- velesziletett fejl6dési rendellenességet észlels/diagnosztizalé — orvosra vonatkozik. A bejelentd a
magzati kortol élethosszig észlelt velesziletett fejlédési rendellenességgel (BNO10 17. f6csoport dsszes
rendellenessége) érintett esetek (Ujszllottek, csecsemdék, valamint prenatdlisan diagnosztizalt
magzatok, gyermekek, felnéttek) egészségligyi és személyes adatait on-line bejelentés formdjaban
tovabbitja a VRONY részére.

Az adatszolgaltatas alapfeltétele a regisztracio és az azt kdvetd kétlépcesds jogosultsag elbiralas.
A regisztaci6 az antsz régi  honlapjan  kezdeményezhetd  http://antsz.hu  és a
https://antsz.hu/oszir/evrony oldalon megtaldlhaté alkalmazoi kézikonyv leirdsai alapjan végezhetd.
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ADATKERES

A VRONY 0sszegzett adatai valamennyi kutatassal foglalkozé szakember szamara rendelkezésre
alinak. (Agregdlt adatszolgdltatast lehet kezdeményezni) A rendellenességekre vonatkozd
adatszolgdltatds teljesitését megel6z6en az Orszagos TisztifGorvosnak irt levélben kér engedélyt az
adatok kézhezvételéhez. Ezt kovetben leirja a kért adatkort és a VRONY-RBK szakemberével pontositja
az adatkérést.

JOGSZABALYI HATTER

16.§ * (1) Ha az érintett beteg (ideértve a magzatot is) miniszteri rendeletben meghatdrozott
veleszlletett rendellenességben vagy ORPHA kéddal rendelkezé ritka betegségben (a
tovabbiakban: ritka betegség) szenved, a 4. § (1) bekezdés b) és c) pontja és a 4. § (2) bekezdés
b) pontja szerinti célbdl a rendellenességet vagy ritka betegséget észleld orvos a rendellenesség
vagy ritka betegség észlelésétdl szamitott 30 napon belll az érintett személyazonositd és
egészségligyi adatait, valamint - kiskoru esetén - torvényes képvisel6je nevét és lakcimét
miniszteri rendeletben meghatdrozott mddon tovabbitja a Velesziletett Rendellenességek
Orszagos Nyilvantartasa részére.

(2) Az (1) bekezdés szerinti bejelentést megel6z6en az észlel6 orvos ellendrzi, hogy az érintett
beteg (1) bekezdés szerinti adatai szerepelnek-e a Velesziiletett Rendellenességek Orszagos
Nyilvantartdsdban. Ha az adatok még nem kerlltek bejelentésre, az orvos az (1) bekezdésben
foglaltak szerint jar el. Ha az ellenérzés soran megallapitasra kerdl, hogy a beteg nyilvantartott
adatai nem teljes koriek, a bejelent6 orvos azokat kiegésziti.

(3) Ha a magzatnal - ideértve a spontdn vagy indukalt magzati haldlozas, illetve halvasziletés
esetét is - olyan elvdltozast észlelnek, amely velesziletett rendellenességet vagy ritka
betegséget eredményezhet, az (1) bekezdés szerint kell eljarni, azzal, hogy az érintett
személyazonositd adatain a varandds né adatait kell érteni.

(4) Az (1) bekezdés szerinti bejelentd orvos és az érintett gondozasat végzé védéndé
egyuttmUkodik a Velesziletett Rendellenességek Orszdgos Nyilvantartasat vezet§ szervvel a
veleszlletett fejl6dési rendellenességek, illetve ritka betegségek okainak feltardsa céljabdl, azok
megel6zése, a betegek gyogykezelésének nyomon kovetése érdekében.

(5) Az egészséglgyi ellatohalozat szervei a Veleszlletett Rendellenességek Orszagos
Nyilvantartdsat vezetd szerv megkeresésére a 4. § (1) bekezdés b) és c) pontja és a 4. § (2)
bekezdés b) pontja szerinti célbdl tovabbitjdk a kezelésiikben 1évs, velesziletett
rendellenességekkel és ritka betegségekkel kapcsolatos egészségligyi és hozzajuk kapcsolddd
személyazonositd adatokat a Velesziiletett Rendellenességek Orszagos Nyilvantartasat vezetd
szerv részére. A Velesziletett Rendellenességek Orszdgos Nyilvantartdsat vezet§ szerv az (1)
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bekezdés szerinti adatokat az érintettre vonatkozd utolsd adattovabbitastdl szamitott otven
évig kezelheti.

(6) A Veleszlletett Rendellenességek Orszagos Nyilvantartdsat vezetd szerv végzi a velesziletett
rendellenességekkel és a ritka betegségekkel kapcsolatos nemzetkozi adatszolgdltatast.

BEJELENTENDO RENDELLENESSEGEK KORE

Az e-vrony és vrony bejelentélap adattartalma

Az érintett személyazonosito és egészségligyi adatai:

Név

Taj szam

Sziletés/ vetélés/ varanddssag-megszakitas ideje (év, hénap, nap)
Esetleges elhaldlozas datuma  (év, hénap, nap)

Nem (fid, lany, ismeretlen)

Szlletés szdmossaga  (egyes, kettes, harmas, négyes, 6tos iker)
Szlletésisuly (g)

Varanddssag kimenetele (élve sziiletés, halva szliletés, spontan vetélés,
Prenatalis diagndzis miatti varanddssag-megszakitas,

Prenatédlisan felismert, de meg nem szakitott

Varanddssag)

Varanddssagi hét (szuletéskor, elhalaskor)

Rendellenesség diagnosztizaldsanak datuma (év, hdnap, nap, betoltott varanddssagi hét)

Anya adatai

Anya szlletési neve

Anya taj szama

Torvényes képvisel§ lakcime  (irdnyitdészam, telepllés megnevezése, utca, hdzszam)
Anya tartdzkodasi helye varanddssag idején (iranyitdszam, telepllés megnevezése, utca,
hdzszam)

Anya szlletési datuma (év, hénap, nap)

Anya életkora a varanddssag alatt (éves)

Korabbi varanddssagok szama

Lmp  (év, hénap, nap)

Rendellenesség adatai

Rendellenesség bno kédja és megnevezése (max 10)
Oldalisaga (jobboldali, baloldali, két oldalt érint6)
Szindréma megnevezése

Mckusick kod

Orpha kod

Diagnodzis datuma (év, hénap, nap)

Prenatdlis diagnosztizalds madja

Prenatalis diagnosztizalds ideje (év, hdnap, nap)

Elsé pozitiv prenatdlis diagndzis ideje  (év, hénap, nap)
Afp eredmény (mom)
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Kromoszdmavizsgalat tortént-e (igen, nem)
Karyotipizalas eredménye

Végzett vagy tervezett sebészeti beavatkozas ideje (év, hénap, nap)
Kéroki adatok
Alkalmaztak-e valamilyen asszisztalt reprodukcids technikat (igen, nem)

Ha igen, annak megnevezése

Anya foglalkozasa a fogamzas id6szakaban

Varanddssagot megel$zd 3 honapban anyai betegség/ek

Varanddssag alatti anyai betegség

Korabbi varanddssagok szama

Kimenetele (élve sziletés, halva szlletés, spontan vetélés,

Prenatalis diagndzis miatti varanddssag megszakitas,

Prenatdlisan felismert, de meg nem szakitott

Varanddssag)

Folsav bevitel, ha igen, mennyisége (mg)

Gydgyszerhasznalat varandossag alatt  (neve, adagja)

Vérrokonsag

Az érintett testvére(i) rendellenessége(i) (igen, nem)

Ha igen, tipusa

Anya csaladjaban velesziletett rendellenesség, tipusa

Apa csalddjaban velesziletett rendellenesség, tipusa

Ikertestvér adatai

Ha van ikertestvére: ikertestvér neme

Zygozitas

Az ikertestvér varanddssagi kimenetele

Rendellenesség el6forduldsa, megnevezése

Bejelentd adatai

Bejelentd orvos neve

Pecsétszama

Bejelentd intézmény

Osztaly neve

Bejelentd intézmény cime (iranyitdszam, telepllés, utca, hdzszam)
E-mail cime
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