Narodni registr vrozenych vad — NRVV

Evidence vrozenych vad v Ceské populaci ma dlouholetou tradici. Celostatni registrace vrozenych vad
pod taktovkou Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky CR byla zavedena v roce 1965 a slavi tak
letos vyznamné jubileum. Od 1.1.2016 dostane tento registr, spolu s ostatnimi dil¢imi registry
Narodniho registru reprodukéniho zdravi a ostatnimi registry NZIS novou podobu. Kromé nového

technologického tfesSeni byla také obménéna a doplnéna datova struktura tak, aby odpovidala jak

rozvoji

modernich technologii zejména v diagnostice, tak poZadavkim spolupracujicich

mezindrodnich organizaci na Udaje vedené v registru.

Zmény technické

1) Elektronicky sbér dat
o Manualné - Online pres webovy formular
o Davkové - Manualné vkladanda davka (XML soubor), Automatické zasilani pres webové sluzby (XML
soubor)
2) Moinost pred zadanim v online registru ovéfit, zda se zaznam v registru jiZ vyskytuje ¢i nikoli
3) Moznost nejen online zadavat, ale také prohliZet jiz pofizené zaznamy vlastniho zafizeni
4) Moinost vyexportovat prednastavené vystupy s daty vlastniho zafizeni a v porovnani s CR

Zmény obsahu datové struktury

1)

2)

3)

4)

5)

Nové bude moiné hlaseni geneticky podminénych onemocnéni (GPO), resp. genetickych syndrom( a
dédi¢nych onemocnéni, vzacnych onemocnéni a dédi¢nych poruch metabolismu.

o Pro Ucely tohoto zjistovani budou v NRVV k dispozici kromé Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-

10) také dalsi klasifikacni systémy, konkrétné Online Mendelian Inheritance in Man (MIM Numbers),
Orphanet (Orpha codes) a SSIEM klasifikace. Tyto klasifikacni systémy by mély nabizet dostatecné
detailni rozliSeni pro jednoznacné urceni diagndzy.
Druhou vyznamnou zménou je zruseni vékového omezeni hlaseni do Narodniho registru vrozenych vad. Do
konce roku 2015 se povinné hlasi vrozené vady u déti do 15 let véku. Od 1. 1. 2016 se toto omezeni rusi a
bude mozZné zadavat vrozené vady (VV) a geneticky podminéna onemocnéni (GPO) i v dospélosti. Divodem
pro zruSeni horni vékové hranice pro hldseni byla pravé geneticky podminéna onemocnéni a vzacné choroby,
které mohou byt diagnostikovany i v dospélosti.
Pro hlaseni geneticky podminénych onemocnéni bude k dispozici zkrdcend datova sada. V Uvodu formulare
je proto zaskrtavaci policko (checkbox), kterym uzivatel zvoli, zda hlasi vrozenou vadu (ty, které se hlasili do
NRVV dosud) ¢i zda hlasi geneticky podminéné nebo vzacné onemocnéni podle zkrdcené datové sady.
Nové ve struktute formulare pribyl oddil ,,HIasena diagndza“

o Kromé toho bude nadale formular ¢lenén do dalSich tfi oddild: "Plod", "Dité" a "Spoleéné udaje".
Vyznamné byla upravena ¢ast formulare, tykajici se prenatalni diagnostiky VV a GPO. Prenatalni diagnostika
byla rozdélena na invazivni a neinvazivni. Nové byla zafazena také postnatdlni diagnostika, ktera se dale déli
na druh a typ vysetfeni. DalsSi novou polozkou je blizsi uréeni dvojcat, resp. uréeni chorionicity a amnionicity
dvojcat. Rozsifen byl Ciselnik polozky Asistovana reprodukce.

Dulezité odkazy:

UzIS CR — Narodni registr vrozenych vad: http://www.uzis.cz/registry-nzis/nrvv

UzIS CR — Registry resortu zdravotnictvi (eREG): http://www.uzis.cz/ereg

KSRZIS — Registry resortu zdravotnictvi (eREG): http://eregpublic.ksrzis.cz/

ljZIS Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR
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