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Zavazné pokyny NZIS 009 20160101 Narodni registr vrozenych vad

1. Uvod

Od 1. ledna 2016 dochazi spolu s novym technologickym feSenim Narodniho
registru vrozenych vad také k oboméné datové struktury. V této aktualizované verzi
Zavaznych pokynu jsou vS§echny modifikace shrnuty do plného znéni.

V aktualizované datové struktufe je usnadnéno hlaseni geneticky podminénych
chorob a dalSich vzacnych onemocnéni. Pro ucely tohoto zjiStovani jsou nové k
dispozici kromé& Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10) také dalSi klasifikacni
systémy, konkrétné Orphanet (Orpha codes), Online Mendelian Inheritance in Man
(MIM Numbers) a SSIEM klasifikace.

Druhou podstatnou zménou je zruSeni vékového omezeni hlaseni do Narodniho
registru vrozenych vad. Do konce roku 2015 se povinné hlasi vrozené vady u plodu,
kdy se vrozena vada zjistila pfi prenatalni diagnostice, u samovolnych potratli nad
500 gramu, u mrtvé narozenych déti a u déti do dokonceného 15. roku zivota. Od 1.
1. 2016 se toto omezeni rusi a bude mozné zadavat vrozené vady (VV) a geneticky
podminéna onemocnéni (GPO) kdykoli (i v dospélosti). Divodem pro zruseni horni
vékové hranice pro hlasSeni byla pravé geneticky podminéna onemocnéni a vzacné
choroby, které mohou byt diagnostikovany i v dospélosti.

Pro hlaseni geneticky podminénych onemocnéni bude k dispozici zkracena
datova sada. V uvodu formulafe je proto zaSkrtavaci policko (checkbox), kterym
uzivatel zvoli, zda hlasi vrozenou vadu (ty, které byly hlaseny do NRVV dosud) €i zda
hlasi geneticky podminéné nebo vzacné onemocnéni.

Stejné jako dosud bude formular ¢lenén do oddild "Plod" a "Spole¢né udaje”, oddil
,Dité“ byl rozSifen na ,Dité a dospély” a noveé pribyl uvodni oddil "HlaSena diagnoza".

Od 1. 1. 2016 se upousti od sledovani polozek: (Vybrané dosud platné poloZzky byly
nahrazeny novymi s pfibuznym obsahem: viz dale)

Diabetes mellitus v I. trimestru
Infekéni onemocnéni v I. trimestru
Jiné onemocnéni v |. trimestru
Léky v I. trimestru

Resort v I. trimestru

Resort otce

Nové je sledovana polozka:

Oddil: 1 HIaSena diagndza
e Dg. dle Orpha number
e Dg. dle OMIM
e Dg. dle SSIEM
Oddil: 2 Vrozené vady a Geneticky podminéna onemocnéni u plodu
e Datum spontanniho potratu
Oddil: 4 Spole¢né udaje
e Prenatalni diagnostika invazivni
e V pfipadé znamého vysledku prenatalni screeningu uvedte
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Prenatalni diagnostika neinvazivni
Postnatalni diagnostika

VySetfeni v ramci postnatalni diagnostiky
Uzivani kyseliny listové

DvojCata

Narozeni matky

Vzdélani matky

Vybrané dosud platné polozky byly nahrazeny novymi s pribuznym obsahem:

e Diabetes mellitus v I. trim.; Infekéni onem. v I. trim.; Jiné onem. v I. trim.
o Nahrazeno polozkami: Onemocnéni matky v téhotenstvi 1-2

e Léky slovy v I. trimestru
o Nahrazeno polozkami: Lék v téhotenstvi 1-3

¢ Rok narozeni otce — modifikovano na:
o VEKk otce pfi narozeni pacienta

Upraveny byly Ciselniky polozek:

Oddil: 2 Vrozené vady a Geneticky podminéna onemocnéni u plodu
e Téhotenstvi — nové nabyva hodntot: ,1 pfedCasné ukonceno®, ,2 spontanni
potrat®, ,3 selektivni redukce®, ,4 pokracuje®, ,5 stav neni znam®
Oddil: 3 Vrozené vady a Geneticky podminéna onemocnéni u ditéte nebo dospélého
e Statni obCanstvi — nové se vybira z Ciselniku zemi
e \Vysledek téhotenstvi — nové nabyva hodnot: ,1 mrtvé narozené dité*, ,2 zivé
narozené dité*, ,0 neni znam*
Oddil: 4 Spole¢né udaje
e Asistovana reprodukce — puavodni Ciselnik rozSifen o jednotlivé metody AR
Dlvod provedeni invazivni prenatalni diagnostiky
Metoda provedené invazivni prenat. diagnostiky
Vysetfeni provedené invazivni pranat. Diagnostiky
Cetnost t&hotenstvi
Statni ob&anstvi matky
Zaméstnani matky
Zaméstnani otce
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2. Zakladni informace

2.1. Platna legislativa pro Narodni registr vrozenych vad (NRVV)

e Zakon ¢.372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich
poskytovani (zakon o zdravotnich sluzbach)

e Vyhlaska ¢. 116/2012 Sb., o pfedavani udaju do Narodniho zdravotnického
informacniho systému

e Zakon ¢. 101/2000 Sb., o ochrané osobnich udaju a o zméné nékterych
zakonu, ve znéni pozdéjSich predpisu.

e NRVV byl vyhlaSen ve Véstniku MZ, ¢astka 14, Ro¢nik 2001

e Mezinarodni statisticka klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich
problému- desata revize - zkracené oznacovana jako MKN-10 (sdéleni CSU
ze dne 13. listopadu 2011 o aktualizaci Mezinarodni statistické klasifikace
nemoci a pfidruzenych zdravotnich problémua (Castka 119/2011 Sb.). Nova

elektronicka verze platna od 1. ledna 2012 je kdispozici na adrese
WWW.UZIS.CZ.

e Zavazné pokyny NZIS - Pokyny k obsahu datové struktury — vrozenych vad
e Datovy standard Ministerstva zdravotnictvi

2.2. Pripady podléhajici hlaseni

Vrozenou vadu, geneticky podminéna ¢i jind vzacna onemocnéni hlasi kazdy
odborny lékaf, ktery vrozenou vadu u plodu nebo ditéte diagnostikuje.

Sleduji se vrozené vady (dale jen VV), geneticky podminéna a jina vzacna
onemocnéni (dale jen GPO) zjisténa:

— u plodu, kdy se VV zjistila pfi prenatalni diagnostice (bez ohledu na to, zdali
gravidita pokracuje nebo doslo k pfed€asnému ukonCeni gravidity z genetické

vr  wiiwvos

samovolné potraty nad 500 grama),
— u mrtvé narozenych déti
— U zivé narozenych bez omezeni véku (tj. v€. dospélych).

Upozornéni:

VV/GPO se do NRVV hlasi tehdy, kdy je jednoznacné rozpoznano a jmenovité
uréeno, onemocnéni se nehlasi ve fazi podezieni.

2.3. Kdo ma povinnost hlasit

Jakakoliv odborna oddéleni poskytovatelt zdravotnich sluzeb, kde byla vrozena
vada ¢i GPO diagnostikovana.
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V pfipadé, Ze je pro urCeni diagnoézy potfeba potvrzeni specializovaného
diagnostického pracovisté, které vrozenou vadu nebo geneticky podminéné
onemocnéni pouze potvrdi i vyvrati, za nahlaSeni vrozené vady a geneticky
podminéného onemocnéni v pfipadé potvrzeni diagndzy zodpovida odesilajici 1€kar.

V pfipadé, Ze se jedna o specializované pracovisté, které po potvrzeni diagndzy
pfebira pacienta do pécCe, hlaSeni vrozené vady a geneticky podminéného
onemocnéni vyplhuje toto pracovisté.

Ovéfit nahlaseni pfipadu vrozené vady ¢i GPO je mozné pomoci noveé
funkcionality v chranéném prostredi registru. Vice viz. str. 8.

2.4. Zpusob podavani hlaseni

Osobni a dalSi udaje se dle platné legislativy pfedavaji do Narodniho registru
reprodukéniho zdravi - vrozenych vad v elektronické podobé. VSechny registry
Narodniho registru reprodukéniho zdravi, tedy i Narodni registr vrozenych vad
podporuje tfi zakladni zpusoby, jak Ize data do registri NZIS zadat:

e Pfimé vyplnéni webového formulafe po pfihlaseni do jednotného prostredi
registru resortu zdravotnictvi.

e Odeslani davkového XML souboru pomoci webového formulare po pfihlaseni
do jednotného prostiedi registrd resortu zdravotnictvi. XML muze byt
generovano libovolnym informaénim systémem, pokud splni parametry
pfedepsaného datového rozhrani.

e Davkovym pfimym odeslanim z informacnich systému( poskytovatell b2b
rozhranim.

Od 1.1. 2016 rovnéz UZIS CR prestava na zakladé zakona 372/2011 Sb.
akceptovat zasilani papirovych hlaseni do NRVV.

Datové rozhrani NZIS je definovano resortnim Datovym standardem Ministerstva
zdravotnictvi CR (dale jen DS MZ) v elektronickém formatu .xml. Zpravodajské
jednotky (poskytovatelé zdravotnich sluZzeb) najdou Ctvrtletné aktualizovany Datovy
standard MZ a aktualni Ciselniky NZIS na internetovych strankach MZ
(www.mzcr.cz).

Pokud poskytovatel zdravotnich sluzeb pouziva pro kodovani kteréhokoliv udaje
vlastni Ciselnik, musi pro datové rozhrani NZIS zajistit pfekddovani na platné
Ciselniky UZIS CR.

Diagndzy se uvadéji povinné vzdy ¢tyfmistnym kodem podle MKN-10. TFimistny
kod Ize uvést pouze tehdy, neni-li vytvofen Ctyfmistny. Dale je mozné pro urCeni
diagndzy pouzit klasifikace Orpha number Orhanetu, Online Mendelian Inheritance in
Man (OMIM) a Society for the Study of Inborn Errors of Metabolism (SSIEM).
Ciselniky NZIS jsou soucasti Datového standardu MZ a jsou k dispozici na
internetovych strankach MZ (www.mzcr.cz) a na véech pracovistich UZIS CR. Ustav
je bezplatné poskytuje vSem poskytovatellim zdravotnich sluzeb.
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Upozornéni:

V nasledujicim textu jsou uvedeny pfiklady vyplnéni nékterych polozek (jak
z hlediska rozsahu, tak i obsahu). Pfiklady prezentace dat v .xml formatu jsou vzdy
soucasti popisu datové struktury Narodniho registru vrozenych vad na vySe
uvedenych internetovych strankach.
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3. Popis obsahu jednotlivych sledovanych udaju

Tyto pokyny popisuji obsah poloZzek schvalenych Radou Narodniho registru
reprodukéniho zdravi a pfedepsanych resortnim Datovym standardem.

Povinné polozky jsou rozdéleny do é&tyf oddild: 1. HLASENA DIAGNOZA — VV,
GPO, II. VROZENE VADY (VV) A GENETICKY PODMINENA ONEMOCNENI (GPO)
U PLODU, lll. VROZENE VADY (VV) A GENETICKY PODMINENA ONEMOCNENI
(GPO) U DITETE NEBO DOSPELEHO, IV. SPOLEGNE UDAJE.

V pfipadé diagnostikovani vrozené vady u plodu se vypini oddil I. HLASENA
DIAGNOZA, Il. PLOD a oddil IV. SPOLECNE UDAJE.

Vyplhuje pracovisté genetické nebo Zenské (genetické pfi zjisténi VV, Zzenské pfi
ukoncCeni téhotenstvi, a pfevezme pfitom diagnozu genetického oddéleni pfi umélém
preruseni téhotenstvi (UPT) ze zdravotnich dlivodu téhotné nebo plodu).

Eviduji se i VV zjisténé pfi prenatalni diagnostice bez ohledu na to, zda dojde
k ukonCeni téhotenstvi z tohoto dlvodu. V pfipadé, Ze té&hotenstvi pokracuje,
nevypliuje se datum ukoncCeni téhotenstvi a VV se hlasi znovu po narozeni ditéte.
Za hlaseni takového pfipadu zodpovida Iékaf neonatologického oddéleni. Eviduji se i

potraty nad 500 gramu)

V pfipadé diagnostikovani vrozené vady u ditéte nebo dospélého se vyplni oddil
|. HLASENA DIAGNOZA, lll. VROZENE VADY (VV) A GENETICKY PODMINENA
ONEMOCNENI (GPO) U DITETE NEBO DOSPELEHO a oddil IV. SPOLECNE
UDAJE.

Pfi zjisténi VV u ditéte vyplni lékaf nebo pfislusné pracovisté, kde je VV
diagnostikovana.

Kazdou nové (i dodate€né) zjiSténou vrozenou vadu je tfeba hlasit samostatné.

Upozornéni:

Pokud VV neni uvedena v dokumentaci pacienta, kterou diagnostikujici lékaif ma
k dispozici, pak se povazuje za nové zjiSténou. Registrovany uzivatel Narodniho
registru vrozenych vad ma moznost v chranéném prostredi registru ovéfit, zda
k danému rodnému Cislu existuje zaznam, pokud ano, zobrazi se seznam uvedenych
diagnéz a datum jejich nahlaseni. Pokud zaznam v registru neni, je povinen ji
nahlasit.

3.1. Polozky zkracené datové sady pro hlaseni geneticky podmineé-
nych onemocnéni a vzacnych onemocnéni:

Hlasena diagnéza — VV, GPO, dle MKN-10, Orphanetu, OMIM, SSIEM (je povinné
zadat alesponi 1 kéd podle alesponi jednoho ze 4 dostupnych klasifikacnich systému)

Téhotenstvi
Dokonc&eny tyden téhotenstvi pfi zjisténi VV_GPO
Zjisténi VV_GPO
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UkoncCeni téhotenstvi
Spontanni potrat

Rodné Cislo ditéte
Prislusnost ditéte k EU
Porodni hmotnost v gramech
Porodni délka v cm

Zjisténi VV_GPO

Datum umrti

Vysledek téhotenstvi
Pohlavi

Prenatalni diagnostika
Prenatalni diagnostika invazivni

Duvod provedeni invazivni prenatalni diagnostiky

Narodni registr vrozenych vad

Provedena invazivni prenatalni diagnostika — metoda a vySetieni

Prenatalni diagnostika neinvazivni

Postnatalni diagnostika

VySetfeni v ramci postnatalni diagnostiky
Unikatni identifikator matky — rodné Cislo
Cislo obce bydli§té matky v dobé& porodu
Cislo kraje a okresu (NUTS3 a NUTS4)
Cislo obce s rozsitenou pdsobnosti (ORP)

Prislusnost matky k EU
Narozeni matky

Vék otce

Cetnost t&hotenstvi

3.2. Polozky nepovinné pfi hlaseni VV/GPO u pacienta starSiho

1 roku:
Porodni hmotnost v gramech
Porodni délka v cm
Prenatalni diagnostika
Prenatalni diagnostika invazivni

Dlvod provedeni invazivni prenatalni diagnostiky
V pfipadé znamého vysledku prenatalniho screeningu
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Provedena invazivni prenatalni

Metoda

VySetfeni v ramci invazivni prenatalni diagnostiky
Duvod neprovedeni invazivni prenatalni diagnostiky
Prenatalni diagnostika neinvazivni
Onemocnéni matky v téhotenstvi 1
Onemocnéni matky v téhotenstvi 2

Lék v téhotenstvi 1

Lék v téhotenstvi 2

Lék v téhotenstvi 3

Uzivani kyseliny listové

Poradi gravidity

Pocet prfedchazejicich samovolnych potratt
PocCet pfedchazejicich UPT

Dokonceny tyden téhotenstvi

Cetnost t&hotenstvi

Dvoj¢ata

Statni obCanstvi matky

Vzdélani matky

Zaméstnani matky

Rodinny stav matky

Zaméstnani otce

Pozn.

Zavazné pokyny NZIS 009_20160101

Pokud pacient Zije, nepovinna je také polozka ,Datum umrti“ v oddile ¢. 3 a pokud
neni VV v roding, je i polozka ,Vrozena vada v rodiné a jeji diagnéza“ nepovinna.

VSechny ostatni polozky jsou povinné pfi zadani nového pfipadu.

3.3. Seznam a popis polozek hlaseni VV a GPO

Nasledujici udaje vypliiuje poskytovatel zdravotnich sluzeb, ktery hlasSeni o
vrozené vadé Ci geneticky podminéném onemocnéni plodu, ditéte nebo dospélého

podava. Sou€asné uvede i svoji identifikaci.

Identifikaéni éislo (IC)

Udaj slouzi k identifikaci jednotlivych poskytovatelG zdravotnich sluzeb.
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Vypliuje se osmimistné identifikacni Cislo organizace podle Registru
ekonomickych subjektli Ceského statistickeho ufadu (tedy nikoliv identifikaCni
Cislo zafizeni (ICZ) pfidélené zdravotni pojistovnou).

Poradové cCislo zafizeni (PCZ)

Udaj slouzi k doplnéni identifikace jednotlivych zdravotnickych zafizeni v ramci
subjektu poskytovatele.

Vypliuje se tfimistné pofadové Cislo zafizeni v ramci identifikacniho Cisla (1C)
podle Ciselniku zafizeni UZIS CR. Pokud se pravni subjekt poskytovatele
zdravotnich sluzeb dale necleni, vypliuje se trojcisli 000.

Oddéleni
Cislo oddé&leni je pétimistny &iselny udaj, ktery je utvoren takto:
1. 2. 3. 4.5. misto
X X X X X

druh oddéleni - viz Ciselnik ODDEL.XXX

pofadové Cislo oddéleni daného druhu
v ramci zafizeni

druh pracovisté - viz Ciselnik PRACOV.XXX

Dvoumistny &iselny kod oddéleni se uvadi podle &iselniku oddéleni UZIS CR.

Pokud je v zafizeni vice oddéleni téhoz druhu, slouzi k jejich rozliSeni pofadové
Cislo oddéleni. Toto Cislo zaroven vyjadfuje ambulantni nebo lGzkovy charakter
oddéleni:

- Cisla A-Z  znamenaji ambulantni oddéleni (nap¥. 13A00),
- Cisla 1-9 znamenaji lizkova oddéleni (napf. 16179).

PFi vzniku noveho oddéleni je tfeba konkrétni pofadové Cislo oddéleni je treba
oveéfit na regionalnim pracovisti UZIS CR.

v v

(nakladovych stredisek). Dvoumistny Ciselny kod druhu pracovisté se vypliuje
podle Ciselniku pracovist UZIS CR. Jestlize se oddéleni dale nedéli na pracoviste,
vyplhuje se dvojcisli 00.

3.3.1. HIasena diagnéza - VV, GPO

Typ hlaseni

1 Vrozena vada — vyplni se v pfipadé hlaseni VV dle diagn6z uvedenych
v Mezinarodni klasifikaci nemoci (aktualné 10. revize)

0 Geneticky podminéné onemocnéni — vypini se v pfipadé hlaseni vybrané
skupiny geneticky podminénych onemocnéni, vzacnych chorob ¢i dédi¢nych
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metabolickych poruch. Pro tato onemocnéni je platna zkracena datova sada a
je mozné vyuzit dalSich klasifikaCnich systémd onemocnéni.

Dg. dle MKN-10
Dg. dle Orpha number Orhanetu
Dg. dle Online Mendelian Inheritance in Man (OMIM)

Dg. dle Society for the Study of Inborn Errors of Metabolism (SSIEM)

Pozn.
Pro zaevidovani nového zaznamu je tfeba vyplnit alespon jeden kod VV ¢i GPO
podle alespon jednoho ze &tyf vySe uvedenych klasifikacnich systému.

3.3.2. Vrozené vady (VV) a Geneticky podminéna onemocnéni (GPO) u
plodu
Zjisténi vrozené vady
(datum, kdy byla vada prokazana)

Uvede se v poradi: ¢tyiCisli roku, dvoj€isli mésice a dne (RRRR-MM-DD).

Téhotenstvi

Vybér zcCiselniku. Uvede se, jak téhotenstvi pokraCovalo pro prenatalné
diagnostikované VV nebo GPO.

1 pred¢éasné ukonéeno
2 spontanni potrat
3 selektivni redukce
4 pokracuje
5 stav neni znam
Dokoncéeny tyden téhotenstvi pri zjisténi VV
Uvede se doba od poceti do zjisténi VV v dokon€enych tydnech (dvoumistnym
Cislem, napf. 08).
Ukonceni téhotenstvi
V pfipadé umélého ukonceni téhotenstvi se uvede datum v pofadi: CtyfCisli roku,
dvojcisli mésice a dne (RRRR-MM-DD).
Spontanni potrat

V pfipadé samovolného ukonceni téhotenstvi se uvede datum v poradi: Ctyfcisli
roku, dvojCisli mésice a dne (RRRR-MM-DD).
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3.3.3.Vrozené vady (VV) a Geneticky podminéna onemocnéni (GPO)
u ditéte nebo dospélého
Zjisténi vrozené vady/GPO
(datum, kdy byla vada prokazana)
V poradi: CtyfcCisli roku, dvoj€isli mésice a dne zjiSténi vady (RRRR-MM-DD).

Rodné cislo ditéte (musi byt uvedeno vzdy celé, tzn. datova ¢ast a koncovka)

datova éast koncovka
XX XX XX XX XX

posledni dvojCisli roku narozeni

dvojCisli mésice narozeni

u zen zvy$ené 0 50 (01, 02, ... 12;
51, 52, ..., 62)

dvojcisli dne narozeni (01, 02, ..., 31)

u naroz. v r. 1954 a dale Ctyfmistna

(Pouze v pfipadé mrtvé narozenych a vyjimecné u zemfelych novorozenct muze
byt namisto koncovky 0000).

Rodna &isla (RC) novorozencli by mél poskytovatel zdravotnich sluzeb vyzadovat
od zakonného zastupce novorozence po ziskani Rodného listu a prihlaseni ditéte
na zdravotni pojistovnu (viz § 10 odst. (6) zakona ¢&. 48/1997 Sb., o vefejném
zdravotnim pojisténi, ve znéni pozdéjsich piedpist). RC novorozenct potfebuiji
poskytovatelé zdravotnich sluzeb nejenom pro spinéni povinnosti vici NZIS
(povinna hlaseni), ale i pro vykazovani vykonu pro zdravotni pojistovny a vlastni
informacni systém.

Pokud i pfesto neni rodné Cislo k dispozici, pak je tfeba ho zkonstruovat z data
narozeni a do koncovky dat bud 0000 u ob&anti CR nebo 9999 u cizinc.

Aktualné neni mozné zadat realné rodné Cislo u mrtvé narozeného. V procesu je
uprava validace umoznéni takového zadani s pfedpokladanou platnosti od ledna
2016.

Statni obcanstvi
Vybira se z Ciselniku zemi. Je li pacient dité, tento udaj se vklada na zakladé
prohlaSeni matky.

Porodni hmotnost v gramech

Uvede se podle zdravotnické dokumentace nebo (u starSich déti) podle sdéleni
rodic¢u. PFfi hmotnosti pod 1000 g je prvni misto doplnéno nulou.

Priklad: 998 g .........ccooovciiiiiiiiiiii 0998
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Porodni délka v cm

Uvede se porodni délka v cm podle zdravotnické dokumentace nebo (u starSich
déti) podle sdéleni rodicu.

Datum amrti (vyplriuje se v pripadé umrti ditéte, ne u mrtvé narozeného ditéte!)
V poradi: CtyfCisli roku, dvojcisli mésice a dne umrti (RRRR-MM-DD).

Vysledek téhotenstvi

1 mrtvé narozené dité

2 Zivé narozené dité

0 neni znam (pouze ojedinélé pfipady, kdy napf. Iékaf diagnostikuje vrozenou
vadu u mrtvého novorozence a nevi, zda se narodilo se znamkami Zzivota Ci
nikoli)

Je mozno uvést pouze jeden kod.

Pohlavi

1 muzské

2 2zenské

3 nelze specifikovat
0 neudano

Je mozno uvést pouze jeden kéd.

3.3.4. Spole¢né udaje

Asistovana reprodukce

0 ne

1 indukovana ovulace

2 umélainseminace

3 IVF —in vitro fertization

4 GIFT - pfenos pohlavnich bunék do vejcovodu

5 ICSI - introcytoplazmatické injek&éni vpraveni spermie do vajicka
6 z darovaného vajicka — bez ohledu na zpUsob oplozeni

8 jiné

9 neznamo

10 ano, typ neznamy

Prenatalni diagnostika

Slouzi k odhaleni patologickych stavi (vrozenych vad, GPO) v pribéhu
téhotenstvi.

1 pozitivni (v pfipadé, ze byla VV/GPO prenatalné zjisténa)
2 negativni (prenatalni diagnostika nevedla ke zjisténi hlasené VV/GPO)
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3
0

nedélana
neudano

Prenatalni diagnostika invazivni

Vyplite, zda byla invazivni prenatalni diagnostika provedena nebo ne.

Pokud je polozka ,Prenatalni diagnostika“ ,1 pozitivni“ nebo ,2 negativni®, musi byt
vyplnéna alespon jedna ze skupin poloZek — prenatalni diagnostika invazivni Ci
prenatalni diagnostika neinvazivni.

1

ano

2 ne
0 neudano

Ddvod provedeni invazivni prenatalni diagnostika

Vyplite v pfipadé, Ze byla invazivni prenatalni diagnostika vyplnéna, uvedte
dlvod/divody, které vedly k tomuto vySetreni.

1

2
3
4
5
9
0

patologické screeningové vysetreni
vék matky

osobni anamnesticka zatéz

rodinna anamnesticka zatéz
psychologicka indikace

jiné

neuvedeno

Je mozno uvést vice dlvodu.

V pripadé znamého vysledku pren. screeninu uved’te

Vypliiuje se v pfipadé ,Dlvodu provedeni invazivni prenatalni diagnostiky = 1
patologické screeningové vysetreni”

0

a A ODN =

neudano

pozitivhi kombinovany screenig v I. trimestru

pozitivni biochemicky screening ve Il. trimstru
pozitivni integrovany screening

biochemicky screening negativni, ale atypické hodnoty

pozitivni vysledek neinvazivniho prenatalniho genetického screeningu
chromosomovych aberaci a VV (NIPS)

pozitivni ultrazvukovy (UZ) nalez — minor markery
pozitivni ultrazvukovy (UZ) nalez — prokazana vrozena vada
jiné
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Provedena invazivni prenatalni diagnostika - Metoda a vysetreni
Uvedou se metody, které byly pouzity a vysSetfeni, které byly v ramci invazivni
prenatalni diagnostiky provedeny.
Metoda
1 amniocentéza (odbér plodové vody)
2 odbér choriovych klkl (zarodec¢na ¢ast budouci placenty)

3 kordocentéza (vySetfeni krve plodu ziskané pfi punkci pupeéniku nebo tkané
plodu z odbéru pfi placentocentéze, tzv. pozdni CVS)

9 jina
0 neudano
Je mozno uvést maximalné dvé metody.

Vysetreni

-—

cytogenetické (vySetfeni bunék, stanoveni po¢tu chromozom( a pfipadné
jejich vétSich strukturalnich odchylek)

fluorescencéni in situ hybridizace (FISH)
3 QFPCR

molekularné genetické DNA/RNA (podrobnéjSi vySetfeni chromozomd,
stanoveni jednotlivych genl zplsobujicich konkrétni onemocnéni / vadu na
molekularni urovni a nékterych infekénich chorob)

=Y

vysetieni metodou array (arrayCGH, arraySNP ¢i jiné)
biochemické ¢i enzymologické vySetreni

5
6
7 vysetieni k vylouc€eni prodélaného infekéniho onemocnéni plodu
9 jiné

0

neudano
Je mozno uvést vice vysetreni.

Ddvod neprovedeni invazivni prenatalni diagnostiky

Vypliiuje se v pfipadé vyplnéni ,Prenatalni diagnostika invazivni = 2 ne*

1 nebyla indikovana (v pfipadé negativnhiho biochemického a UZ screeningu a
neinvazivni prenatalni geneticky screening chromosomovych aberaci(NIPS —
bod 2 negativni))

2 odmitnuti matky

3 pozdni zachyt téhotenstvi

9 jiné

0 neudano

Je mozno maximalné dvé moznosti.
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Prenatalni diagnostika neinvazivni

Vyplrite, jestli byla neinvazivni prenatalni diagnostika provedena nebo ne.

Pro vyplnéni musi byt polozka ,Prenatalni diagnostika“ ,1 pozitivni“ nebo ,2

negativni®.

1 ultrazvukové vysetreni

2 neinvazivni prenatalni geneticky screening chromosomovych aberaci
(NIPS)

3 nedélana

0 neudano

Je mozno uvést zaroven kod 1 a 2, kody 0 a 3 musi byt uvedeny samostatné.

Postnatalni diagnostika

Nevyplfiuje se v pfipadé hlaseni vrozené vady Ci geneticky podminéného/vzacného
onemocnéni plodu.

—

2
3
4
9
0

klinicka
zobrazovaci
laboratorni
nedélana
jinad
neudano

Vysetreni v ramci postnatalni diagnostiky

Vyplite v pfipadé, Ze jste v pfedchozi polozce ,Postnatalni diagnostika“ uvedli
moznost ,3 laboratorni®.

1

2
3

4
5
6
9
0

cytogenetické (vySetfeni bunék, stanoveni poctu chromozomu a pfipadné
jejich vétsich strukturalnich odchylek)

FISH (fluorescencni in situ hybridizace)

molekularné genetické DNA/RNA (podrobnéjSi vySetieni chromozomd,
stanoveni jednotlivych genu zpusobujicich konkrétni onemocnéni / vadu na
molekularni urovni)

vysSetireni metodou array (arrayCGH, arraySNP ¢i jiné)
biochemické nebo enzymologické

histologické

jiné

neudano

Onemocnéni matky v téhotenstvi 1

Jakékoliv onemocnéni (akutni/chronické) zvlasté v prabéhu l.trimestru

Dg. MKN-10 — vypIni se diagn6éza pfislusného onemocnéni. V pfipadé, ze jej
nelze vyplnit, vybira se z nasledujicich kédu:
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0 zadneé
1 onemocnéni ano, ale neni znamo
9 neudano

Onemocnéni matky v téhotenstvi 2
Jakékoliv onemocnéni (akutni/chronické) zvlasté v prabéhu l.trimestru
Dg. MKN-10 — vypIni se diagnoza pfislusného onemocnéni. V pfipadé, ze jej
nelze vyplnit, vybira se z nasledujicich kédu:
0 zadné
1 onemocnéni ano, ale neni znamo
9 neudano

Lék v téhotenstvi 1
Jakykoli Iék v prabéhu I.trimestru t&€hotenstvi matky

SUKL klasifikace — vyplni se kdd pfislusného léku. V pripadg, Ze jej nelze vyplnit,
vybira se z nasledujicich moznosti:
0 zadny
9 neudano
Lék v téhotenstvi 2

Jakykoli Iék v prabéhu I.trimestru t&€hotenstvi matky

SUKL klasifikace — vyplni se kdd pfislusného léku. V pripadg, Ze jej nelze vyplnit,
vybira se z nasledujicich moznosti:
0 zadny
9 neudano
Lék v téhotenstvi 3

Jakykoli Iék v prabéhu I.trimestru t&€hotenstvi matky

SUKL klasifikace — vyplni se kdd prislusného léku. V pfipadg, Ze jej nelze vyplnit,
vybira se z nasledujicich moznosti:
0 Zzadny
9 neudano
Uzivani kyseliny listove

1 Kyselina listova 0,4 mg, pravidelné uzivani, jiz prekoncep¢éné

2 Kyselina listova uzivana nepravidelné nebo az postkoncepéné, nebo
neznama davka

3 kyselina listova nebyla uzivana
9 neudano

Poradi gravidity
(poradi téhotenstvi)
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Poradi parity

(pofadi porodu)

Poznamka:

Poradi gravidity = > Poradi parity

V pfipadé porodu (tzn., Ze Vysledek téhotenstvi = 1, 2, 3) plati:

Poradi gravidity = pofadi parity + pocCet predchéazejicich samovolnych
potratt + pocet predchazejicich UPT

V pfipadé ukonceni téhotenstvi (tzn., Zze Vysledek téhotenstvi = 4, 5,) plati:

Poradi gravidity = poradi parity + pocet predchazejicich samovolnych potrati
+ pocet pfedchazejicich UPT + 1

Pocet predchazejicich samovolnych potratu

Uvede se Cislo, které uvadi poCet v souvislosti s hlasenym plodem nebo ditétem.

Pocet predchazejicich UPT

Uvede se Cislo, které uvadi poCet v souvislosti s hlasenym plodem nebo ditétem.

Dokonceny tyden téhotenstvi

Uvede se dvoumistnym Cislem dokonCeny tyden téhotenstvi.
- u plodu pfi ukonceni téhotenstvi
- u ditéte pfi narozeni

Upozornéni:

Pokracuje-li (pfi pozitivni prenatalni diagnostice) téhotenstvi, nebude tento udaj
vyplnén. Uvede se az na novém hlaseni pfi narozeni ditéte.

Dokonéeny Dokonéeny tyden Dokonéeny Dokonéeny tyden
tyden téhotenstvi v dokonéenych tyden téhotenstvi v dokon¢enych
téhotenstvi tydnech+ dnech téhotenstvi tydnech+ dnech
-22 - (22+6) 34 (34+0) - (34+6)
23 (23+0) - (23+6) 35 (35+0) - (35+6)
24 (24+0) - (24+6) 36 (36+0) - (36+6)
25 (25+0) - (25+6) 37 (37+0) - (37+6)
26 (26+0) - (26+6) 38 (38+0) - (38+6)
27 (27+0) - (27+6) 39 (39+0) - (39+6)
28 (28+0) - (28+6) 40 (40+0) - (40+6)
29 (29+0) - (29+6) 41 (41+0) - (41+6)
30 (30+0) - (30+6) 42 (42+0) - (42+6)
31 (31+0) - (31+6) 43 (43+0) - (43+6)
32 (32+0) - (32+6) 44+ (44+0) +

33 (33+0) - (33+6)
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Cetnost téhotenstvi

1 jednocetné
dvojcata
trojcata
ctyrcata Ci vice
neudano

© hWODN

Je mozno uvést pouze jeden kéd.

Dvojcata
21 bichorialni - biamnialni
22 monochorialni - biamnialni
23 monochorialni - monoamnialni
29 neznamo

Cislo obce bydlisté matky v dobé porodu nebo obce bydli$té pacienta
Sestimistny &iselny kod pridéleny CSU, u déti do 1 roku se Udaje o bydlisti
vztahuji k matce v dobé porodu, u starSich déti a dospélych pacientu se jedna o
misto bydlisté.

Kdd je mozné dopliovat z Ciselniku OBCE, ktery je soucasti Ciselniki NZIS
(zakladem je Ciselnik CSU).

U cizinek, které maji v CR trvaly pobyt nebo dlouhodoby pobyt (na viza nad
90 dni, na zvlastni viza, s pfiznanym statutem uprchlika, se statutem zadatele
0 azyl) se trvalé bydlisté vyplriuje stejné jako u obCanek CR.

U cizinek na viza do 90 dnl se misto kédu obce uvede konstanta 999999. Shodny
kod se pouzije u osob s ceskym obcanstvim, které dlouhodobé (vizum nad 90 dni)
pobyvaji mimo CR.

U bezdomovkyn se misto kédu obce uvede konstanta 888888.

Cislo obce se musi uvadét piesné&, protoZe z &isla obce se generuje i &islo kraje,
okresu a ORP. S ohledem na to, Ze stejna jména obci se mohou vyskytovat ve
vice krajich nebo okresech, je tfeba dbat na vybér spravného Cisla obce
z Ciselniku obci, aby pfi zpracovani Narodniho registru vrozenych vad za uzemi
nedochazelo ke zkresleni.

Cislo kraje a okresu (NUTS3 a LAU1)
TFimistny &iselny kéd pridéleny z klasifikace CSU (&iselnému kédu predchazi
pocate¢ni konstanta CZ0). Kod kraje a okresu neni tfeba samostatné zadavat ani

v online formulafi ani v XML, je automaticky generovan z Ciselniku obci, ktery je
soucasti Ciselnikd NZIS.

U cizinek, které maji v CR trvaly pobyt nebo dlouhodoby pobyt (na viza nad
90 dni, na zvlastni viza, s pfiznanym statutem uprchlika, se statutem zadatele
o azyl) se trvalé bydlisté vyplriuje stejné jako u obCanek CR.

20/25



Zavazné pokyny NZIS 009 20160101 Narodni registr vrozenych vad

U cizinek na viza do 90 dnu se misto kraje a okresu uvede konstanta 99Y. Shodny
kod se pouzije u osob s ceskym obcanstvim, které dlouhodobé (vizum nad 90 dni)
pobyvaji mimo CR.

U bezdomovkyn se uvede dvoumistny kéd kraje a konstanta X na misté okresu.
Pokud je uvedeno Cislo obce, je tento udaj nepovinny.

Cislo obce s rozsifenou pusobnosti (ORP)

Kod je mozno automaticky doplfiovat z Ciselniku obci, ktery je soucasti Ciselniki
NZIS.

U cizinek, které maji v CR trvaly pobyt nebo dlouhodoby pobyt (na viza nad
90 dni, na zvlastni viza, s pfiznanym statutem uprchlika, se statutem zadatele
o azyl) se trvalé bydlisté vyplriuje stejné jako u obCanek CR.

U cizinek na viza do 90 dnd se misto kédu ORP uvede konstanta 9999. Shodny
kod se pouzije u osob s ceskym obcanstvim, které dlouhodobé (vizum nad 90 dni)
pobyvaji mimo CR.

U bezdomovkyn se misto kodu ORP uvede konstanta 8888.

Pokud je uvedeno Cislo obce, je tento udaj nepovinny.

Rodné ¢islo matky
Musi byt uvedeno vzdy celé, tzn. datova Cast a koncovka. Je tfeba jej vyplnit
presné a uplné!

datova cast koncovka
XX XX XX XX XX

posledni dvojCisli roku narozeni

dvojCisli mésice narozeni

u zen zvy$ené 0 50 (01, 02, ... 12;
51,52, ..., 62)

dvojcisli dne narozeni (01, 02, ..., 31)

L - unarozenych pfed r. 1954 tfimistna
- u naroz. v r. 1954 a dale ¢tyfmistna
Je-li rodné &islo (RC) devitimistné, ztistava desaté misto prazdné!

U ob&anek Ceské republiky se uvadi pfesné& podle ob&anského prikazu nebo
podle jiného dokladu uréujiciho totoznost (rodny list, osobni prikaz u vojakyn
z povolani, identifikaCni karta zdravotni pojistovny).

Cizinky s trvalym pobytem na uzemi Ceské republiky maji rovnéz pfidéleno rodne
Cislo (zapsano v povoleni k trvalému pobytu v CR).

U cizinek s jinym nez trvalym pobytem se vytvofi pouze datova ¢ast. Do koncovky
se vlozi konstanta 9999.
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Polozka je nepovinna pri hlaseni VV/GPO u pacienta stars§iho 1 roku. V pfipadé
hlaseni VV/GPO pacienta do 1 roku véku je povinné uvést rodné ¢islo matky.

Narozeni matky

Datum narozeni matky. V online formulafi registru se jedna o automaticky
generované pole.

Uvede se v poradi: CtyfCisli roku, dvojCisli mésice a dne (RRRR-MM-DD).

Zadava se kompletni datum v uvedeném formatu &i pouze rok narozeni matky.

Statni obcanstvi matky

Vybér z Ciselniku zemi. Je mozno uvést pouze jeden kod.

Vzdélani matky
Udaj se vztahuje k dobé porodu.
1 Zakladni a nizsi stfedni (vyucena)
2 Stredoskolské s maturitou

3 Vysokoskolské
9 Neznamo

Rodinny stav matky (v dobé zachyceni vady)

1 svobodna
2 vdana

3 rozvedena

4 ovdovéla

5 druzka

0 nezjisténo

Je mozno uvést pouze jeden kod.

Zaméstnani matky v I. trimestru

Za pracovniky jsou povazovani vSichni, ktefi maji pracovni pomér (v€etné vSech
kategorii pracujicich duchodcl) nebo jsou jinak vydéleéné cinni (podnikatelé,
svobodna povolani, zivnostnici ap.).

1 zakonodarci, vedouci a fidici pracovnici (ISCO-88 fady 1110 - 1319)

Do této kategorie patfi: zakonodarci, nejvySsi statni urednici, Fidi pracovnici
v oblasti spravy podniku, obchodu, vyroby, zemédélstvi, primyslové vyrobé,
informacnich a komunikacnich technologiich, vzdélavani, ubytovacich a
stavovacich sluzeb, maloobchodé a velkoobchodé a ostatni fidici pracovnici.

2 specialisté (ISCO-88, 2111-2460)

Do této kategorie patfi: specialisté v oblasti védy a techniky (fyziky, chemie a
pribuznych oborech, v oblasti matematiky, v biologickych oborech, ve vyrobé a
stavebnictvi ..), specialisté ve zdravotnictvi (I€ékafi a veterinarni lékafi,
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3

specialisté tradicni mediciny, nelékafsti praktici a ostatni specialisté ve
zdravotnictvi), specialisté v oblasti vychovy a vzdélani (uCitelé a ostatni
specialisté v obl. vychovy a vzdélavani), specialisté v oblasti informacnich a
komunikacnich technologii, specialisté v oblasti pravni, socialni, kulturni a
v pfibuznych oborech.

technici a jini odbornici (ISCO-88 3.111 do 3480)

Do této kategorie patfi: technicti pracovnichi v oblasti védy a techniky (technici,

Do

mistfi, operatofi), odborni pracovnici ve zdravotnictvi (farmaceuticti technici a
laboranti, vSeobecné sestry a porodni asistentky, technici v oblasti tradi¢ni
mediciny, veterinarni technici a asistenti, ostatni), odborni pracovnici
v obchodni sféfe a vefejné spravé, odborni pracovnici v oblasti prava, kultury,
sportu, technici v oblasti informacnich a komunikacnich technologii.

urednici (ISCO-88, 4111-4223)

této kategorie patfi: vSeobecni administrativni pracovnici, sekretafi a
pracovnici pro zadavani dat a zpracovani textll, pracovnici informacénich
sluzeb, na pfepazkach a v pfibuznych oborech, ufednici pro zpracovani
Ciselnych udajl a v logistice, ostatni ufednici,

5 provozni pracovnici ve sluzbach a obchodé a prodeji (ISCO-88, 5111 -

5230)

Do této kategorie patfi: pracovnici v oblasti osobnich sluzeb, pracovnici v oblasti

6

7

8

prodeje, pracovnich osobni péce v oblasti vzdélavani, zdravotnictvi a
v pfibuznych oborech (pracovnici péCe o déti, asistenti pedagogu, ...),
pracovnici v oblasti ochrany a ostrahy.

Kvalifikovani pracovnici v zemédélstvi, lesnictvi a rybarstvi (ISCO-88
6111 to 6210)

femeslnici a pracovnici v pfibuznych oborech - opravafi (ISCO-88, 7111-
7442)

Obsluha stroju a zarizeni, montéri (ISCO-88 8111 - 8.340)

Do této kategorie patfi: obsluha stroji a zafizeni, montazni délnici, fidi¢i a obsluha

9

10
11
12
13
14
15

pojizdnych zafizeni.

pomocni a nekvalifikovani pracovnici (ISCO-88 9111 - 9333)
pracovnici v armadé

studujici

osoba samostatné vydéle¢né ¢inna

nezameéstnana

zena v domacnosti

neznamé

Je mozno uvést pouze jeden kéd.

Vék otce

Uvede se vék otce v dobé narozeni ditéte/pacienta v intervalu od 14 do 80 let. Je
treba ovéfit vék vyssi nez 70 let.
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Viyplnéni této poloZzky je povinné a zadava se v uvedeném intervalu. V pfipadé
neznamého véku otce je mozné zadani hodnoty ,,00”.
Zaméstnani otce

Stejné jako pro matku zde plati stejné Ciselniky, stejné pokyny a stejné obdobi,
tzn., Ze se uvede kdéd zaméstnani, kde byl otec zaméstnan v I. trimestru
téhotenstvi hlaseného ditéte/pacienta.

Vrozena vada ¢i GPO v rodiné a jeji diagnéza

MuzZe se uvést aZz deset vrozenych vad &i geneticky podminénych a vzacnych
onemocnéni, které se vyskytly v rodiné.

Uvede se vzdy kdéd rodinného pfislusnika, u kterého se vada vyskytla a koéd
diagnézy MKN-10, Orpha number Orphanetu, OMIM ¢&i SSIEM. Je tfeba uvést
alespon jeden kod podle nejméné jedné z moznych klasifikaci.

Vrozena vada v rodiné

0 zadna

1 matka

2 otec

3 sourozenec
4 ostatni

V pfipadé, Ze vybereme rodinného prislusnika, je nutné zadat diagnézu podle
alespori jednoho z nabizenych klasifikacnich systémd.

Diagnéza MKN-10
Diagnéza Orphanet
Diagnéza OMIM

Diagnéza SSIEM
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4. Predavani datového rozhrani NZIS

Datové rozhrani NZIS, je definovano resortnim Datovym standardem Ministerstva
zdravotnictvi CR (déle jen MZ) v elektronickém formatu .xml. Zpravodajské jednotky
(poskytovatelé zdravotnich sluzeb — viz kapitola 3) najdou Ctvrtletné aktualizovany
Datovy standard MZ a aktualni Ciselniky NZIS na internetovych strankach MZ
(www.mzcr.cz). Zde jsou uvedeny i organizacni pokyny pro predavani dat do NZIS
spolu s adresou, na kterou maji byt data NZIS v elektronickém formatu zasilana.
Datové rozhrani NZIS pfedava zpravodajska jednotka za kazdy kalendafni mésic,
a to do konce nasledujiciho kalendarniho mésice. Tento resortni Datovy standard
je povinny v plném rozsahu od 1. 1. 2006.
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