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Registrace vrozenych vad
v Ceské republice - historie

Hlaseni a registrace vrozenych vad (VV) v Ceské
republice (CR) ma dlouholetou tradici a v sou¢asné
dobé predstavuje konsekutivni vice nez
padesatiletou radu.

Neoficialni pocatky registrace vrozenych vad jsou
na konci padesatych let, kdy MUDr. Jiri Kucera,

CSc. z Ustavu pro pé¢i o matku a dité (UPMD)
v Praze poloZil zaklady registrace VV v CR.
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Registrace vrozenych vad
v Ceské republice - historie

Oficialni registrace a hlaseni vrozenych vad bylo
v CR zavedeno 1. ledna 1964 u déti Zivé a mrtvé
narozenych a u déti zemrelych na tehdy
novorozeneckych usecich zenskych oddéleni.
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Registrace vrozenych vad

v Ceské republice — historie pirehled
1960 - neoficialni registrace vrozenych vad (VV)
1964 - oficialni registrace, v UZIS
1975 - rozSireni spektra sledovanych vad z 36
na 60, zjiSténych do jednoho roku véku

1994 - hlaseni vSech typu VV U déti mrtvé a zivé
narozenych, zjisténych do 15 let véku

1996 - soucasti povinného hlaseni jsou | udaje 0
prenatalni diagnostice
2002 - ustanoveni Narodniho registru vrozenych vad

2016 - nova datova struktura, elektronické hlaseni.

-
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Od 1. ledna 2016 doslo spolu s novym
technologickym fesenim Narodniho registru
vrozenych vad (NRVV) take k obméné datove
struktury.

V aktualizovan¢ datove struktufe je¢ umoznéno
hlaSeni geneticky podminénych chorob a dalSich
vzacnych onemocnéni. Pro ucely tohoto zjisStovani
jsou nove k dispozici kromé Mezindrodni klasifikace
nemoci (MKN-10) také dalsi klasifikaCni systemy,
konkrétné Orphanet (Orpha codes), Online Mendelian
Inheritance iIn Man (OMIM) a SSIEM klasifikace.
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Druhou podstatnou zménou je zruSeni vékoveho
omezeni hlaSeni do Narodniho registru vrozenych
vad. Do konce roku 2015 se povinng hlasily vrozené
vady u plodu, kdy se vrozena vada zjistila

pr1 prenatalni diagnostice, u samovolnych potratu
nad 500 gramu, u mrtvé narozenych déti a u déti
do dokonCen¢ho 15. roku Zivota.

Od 1. 1. 2016 se toto omezeni véku rusi a bude
mozn¢ zadavat vrozene vady (VV) a geneticky
podminéna onemocnéni (GPO) kdykoli

(1 v dospélosti).
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2016 - Nova struktura dat v NRVV

Vrozené vady (VV) a Geneticky podminéna
onemocnéni (GPO) u plodu, ditéte nebo dospélého

* Kilasifikace hlasené diagnozy dle MKN-10
(https://www.uzis.cz/zpravy/aktualni-verze-mkn-10-cr)

» Klasifikace hlaSené diagnozy dle Orpha number Orphanetu
(http://orpha.net)

» Klasifikace hlaSené diagnozy Online Mendelian Inheritance in
Man (OMIM) (http://www.omim.org/)

 Klasifikace hlaSené diagnozy dle Society for the Study of
Inborn Errors of Metabolism (SSIEM) (http://www.ssiem.orq)
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Narodni registr vrozenych vad (NRVYV)

je jednim z informacnich systémiu v ramci
Narodniho zdravotnického informacniho

systému (NZIS),

ktery je veden v Ustavu zdravotnickych

informaci a statistiky Ceské republiky

(UZIS CR).
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UCEL ZJISTOVANI POZADOVANYCH UDAJU

Ucelem zjistovani pozadovanych tidaja je registrace

prenatalné a postnatalné diagnostikovanych VV a GPO

Vv populacl, ktera je v souc¢asné dob¢ jednim ze

zakladnich faktort potfebnych pro hodnoceni
zdravotniho stavu populace a je nedilnou soucasti

hodnoceni prenatalni, perinatalni a postnatalni pece.

-

XXVI. vyro¢ni sjezd Ceské kardiologické spole¢nosti,

Vrozené

http://www.vrozene-vady.cz vady

6. - 9. kvétna 2018, Areal Veletrhy Brno



OKRUH ZPRAVODAJSKYCH JEDNOTEK

Vrozenou vadu hlési kazdy odborny 1€kafr, ktery vrozenou
vadu u plodu nebo ditéte diagnostikuje.

V'V hlasi ten lékar, ktery VV rozpozna a jmenovité urci,
nikoliv I¢kar, ktery ma pouze podezieni.

Geneticka, zenska, gynekologicko-porodnicka,
novorozenecka, détska, kardiologicka, ortopedicka nebo
jina odborna oddéleni zdravotnickych zarizeni (bez ohledu
na ziizovatele), kde byla vrozena vada diagnostikovana.
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ZRIZENI NARODNIHO REGISTRU

REPRODUKCNIHO ZDRAVI - 2016

Dle § 127 odst. 6 zakona ¢. 372/2011 Sb. udaje vedené
podle pravnich predpisu ve znéni u¢inném prede dnem
nabyti uCinnosti tohoto zakona v Narodnim registru
rodicek, Narodnim registru novorozencu, Narodnim
registru vrozenych vyvojovych vad, Narodnim registru
potratu a Narodnim registru asistovane reprodukce vedene
Ustavem zdravotnickych informaci a statistiky Ceské
republiky podle zakona o péci o zdravi lidu ustav prevede
nejpozdéji ke dni zrizeni Narodniho registru
reprodukcéniho zdravi do tohoto registru.
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Vrozené vady dle skupin, CR 1994 - 2014 a 2015, UZIS

Procento u 1994'2014 u 2015
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Fallotova tetralogie, CR 1994 — 2015, UZIS

na 10 000 zivé narozenych @ narozeni B prenatalni diagnostika
)
4
3
9 ¢
1+ I
0 -

< O O I~ 00 O O o NN M0 I ;O O N~ 0 O O «=H N ™M I !
o O O O O O O O O O O o o o o o d 9d d d d o
o o o o o O O O O O O O O O O O o © o o o o
1 d Hd Hd d4 <4 N N N N N N N N NN NN N N N N

rok

-

XXVI. vyroéni sjezd Ceské kardiologické spole¢nosti,

Vrozené

http://www.vrozene-vady.cz vady

6. - 9. kvétna 2018, Areal Veletrhy Brno



Transpozice velkych cév, CR 1994 — 2015, UZIS

na 10 000 zive narozenych @ narozeni B prenatalni diagnostika
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Sy. hypoplastického levého srdce, CR 1994 — 2015, UZIS

na 10 000 zivé narozenych @ narozeni B prenatalni diagnostika
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Koarktace aorty, CR 1994 — 2015, UZIS

na 10 000 zivé narozenych @ narozeni B prenatalni diagnostika
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Prenatilni diagnostika v CR - 2015, p¥ipady ukon&ené

® VYV nervové soustavy
VYV obéhové soustavy
Roz$tép rtu/patra
B VYV mocové soustavy
® Branic¢ni hernie,rozstép stény briSni

VV svalové a kosterni soustavy

H Chromosomové aberace

B Ostatni VV



Pristup a prihlasSeni do reqistru

Pro oba zpusoby ru¢niho vkladani dat, tedy jak pfimym zapisem pomoci online
webového formulare, tak ruénim vkladanim XML davky, je tfeba ziskat ptistup do prostredi

registrii. Veskeré informace pro ziskani ptistupu naleznete na webovych strankach UZIS
CR, http://www.uzis.cz/registry-nzis-vstup. Metodiku NRVV naleznete na
http://www.uzis.cz/registry-nzis/nrvv.

Registr je pristupny na adrese: http://www.uzis.cz/registry-nzis-vstup. Po zadani URL se
zobrazi nasledujici stranka pro vepsani uzivatelského yjmena a hesla. Pti prvnim ptihlaseni a
pokazdé, je-li zadano chybné heslo, je tfeba dale opsat Cislice z kontrolniho obrazku.

Prihlaseni do registr rezortu zdravotnictvi
Prihlaseni
UZivatelské jméno:

Osobni heslo

w Vstup do JTP:

https://eregotp.ksrzis.cz/

$ Nacist novy obrazek
? Opiste prosim Eislice v obrazku

Odeslat || Obnova osobniho hesla
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Hlasit je tedy mozno jiz pouze elektronicky:
http://eregpublic.ksrzis.cz/cms/web/Stranky/default.aspx

KONTAKTY | NAPISTE NAM | ODKAZY

(j’ 7S Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR w %

Institute of Health Information and Statistics of the Czech Republic

HLAVNi O NAS PUBLIKUJEME REGISTRY A IS VYKAZY REGISTRY VSTUP ﬂ

Hiavni > Informace o NZIS » Narodni zdravotni registry
Narodni registr reprodukéniho zdravi (NRRZ)
ZAVAZNE PREDPISY

= Zakon £ 37272011 Sb., o zdravotnich sluZbach a podminkéch jejich poskytovani (zakon o zdravotnich sluZbdch)
= Vyhladka & 373/2016 Sb_, o predavani Udaji do Nérodniho zdravotnického informacniho systému
= Zakon & 101/2000 Sb., o ochrané osobnich (daji a 0 zméné nékierjch zakonl, ve znénl pozdajich predpisl

UCEL ZJISTOVANI POZADOVANYCH UDAJU
Jde o slouceni stavajiciho Narodniho registru rodicek, Narodniho registru novorozenct, Nérodniho registru vrozenjch vad, Nérodniho registru potratd a Narodniho registru asistované

reprodukce do jednoho systému, ktery pfinese zjednodugeni administrativni ndroénosti a zvy3i pfidanou hodnotu informaci ve sjednoceném registru. Toto spojeni umozni lepsi koordinaci,
provézanost a hodnocen kvality poskytované péce v oblasti reprodukéniho zdravi.

ZRIZENI NARODNIHO REGISTRU REPRODUKCNIHO ZDRAVI

Dle § 127 odst. 6 zakona . 372/2011 Sb. (daje vedené podle prévnich pfedpisll ve znéni (¢inném pfede dnem nabyti Uéinnosti tohoto zékona v Narodnim registru rodigek, Narednim registru
novorozencii, Narodnim registru vrozenych vyvojovych vad, Narodnim registru potratii a N&rodnim registru asistované reprodukce vedené Ustavem zdravotnickych informaci a statistiky Ceské
republiky podle zakona o péti o zdravi lidu Ustav pfevede nejpozd&ji ke dni ziizeni Nérodniho registru reprodukénino zdravi do tohoto registru

Nérodni reqistr asistované reprodukce (NRAR!
Narodni registr novorozenci (NRNAR
Nérodn| registr potrati (NRPOT)

Nérodni registr rodicek (NRROD!

Nérodni reqistr vrozenych vad (NRVV.

< Nérodni registr hospitalizovanych (NRHOSP) o Narodni reqgisir asistované reprodukce (NRAR) »
troveii

Verze pro tisk

nahoru
Prohlssen o piistupnasti Zpravodaj UZIS CR
” @ 0215 CR 2010-2018 e B
p o _— . P

Napovéda kidvesovich zkratek Piihlaste se k emailovému zpravodajstvi a méjte prehled o
Palackého nam. 4 e nagich novinkach!
P.0.BOX 60 —
128 01 Praha 2 apa viebu

telefon: 22497 2712 sl

email: uzis@uzis.cz [

A7) Dila vystavens na strinkich UZIS ER
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UZIS Kontakty:

Mgr. Jitka Jirova

Analytik, Metodik NRRZ

Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR
Palackého namésti 4, 128 01, Praha 2

tel.: +420 224972835

e-mail: Jitka.Jirova@uzis.cz

Mgr. Radka Pohlova

Analytik

Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR
Palackého namésti 4, 128 01, Praha 2

tel.: +420 224972264

e-mail: Radka.Pohlova@uzis.cz

Mgr. Zuzana Janova

Analytik

Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR
Palackého namésti 4, 128 01,Praha 2

tel: +420 224972882

e-mail: Zuzana.Janova@uzis.cz
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Podékovani:

Autorsky kolektiv dékuje vsem
kolegynim a kolegiim, kteii hlasi
diagnozy vrozenijch vad do
Narodniho registru vrozenych vad.
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Dékuji za
P0Zornost

Podporeno z programového projektu Ministerstva
zdravotnictvi CR: AZV 17-29622A
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