Narodni registr vrozenych vad jako rozvijejici se prostredek
evidence nejen vrozenych vad v ceske populaci
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| Narodni registr vrozenych vad slavi 51. vyroci

Celostatni registrace vrozenych vyvojovych vad existuje v Ceské republice jiz vice neZz pul stoleti. Zavedena byla Ustavem
zdravotnickych informaci a statistiky CR v roce 1964 a registrovalo se 36 druhd vybranych vrozenych vad, které bylo mozné bezpe&né
diagnostikovat. SouCasny Narodni registr vrozenych vad je jednou z péti casti Narodniho registru reprodukcniho zdravi. Jedna se o
celoplodny populadni registr, jehoZ spravcem je Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR, a ktery je diky legislativnimu ukotveni
v zakonu €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani (zakon o zdravotnich sluzbach), soucasti
Narodniho zdravotnického informacniho systemu.

Sbér dat o vrozenych vadach se od roku 1964 rozSifuje a zdokonaluje, v roce

Vyvoj celkového poctu vrozenych : v o , .,
Yvol b y 1975 se evidovalo uz 60 druhu vrozenych vad a od roku 1994 se sledu;ji

vad u zZivé narozenych
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kolisani je do znaCné miry zpusobeno kolisanim Cetnosti jednotlivych skupin
diagndz, vyznamne se na celkovem pocCtu narozenych s VV podili take
uspéchy prenatalni diagnostiky vrozenych vad.

| Zmeny v evidenci vrozenych vad od 1. 1. 2016
Od 1. ledna 2016 nastanou ve vykazovani vrozenych vad vyznamngjsi zmeny, a to nejen po strance obsahove, ale také technicke.

Zmeny v obsahu:

" Rozsireni moznosti hlaseni o:

1. diagnézy genetickych syndromti a dédiénych onemocnéni (podle klasifikace Online Mendelian Inheritance in Man),

2. diagnézy vzacnych onemocnéni (kédovani podle terminologického systému Orphanet),

3. diagndzy dédiénych poruch metabolismu (podle klasifikace SSIEM).

= Zkracena datova sada pro geneticky podminéna onemocneni (GPO), pro dedicneé poruchy metabolismu a vzacha onemocneni

= Zruseni hranice 15 let véku pro hlaseni v souvislosti s moznosti hlasit nové GPO a vzacna onemocneéni (RD — rare diseases)

= Zmeny v Casti prenatalniho screeningu a prenatalni diagnostice — rozSireni invazivni pren. diag a zavedeni neinvazivni prenatalni
diagnostiky a postnatalni diagnostiky

" Ostatni drobné upravy Ciselniku jednotlivych polozek

Technické zmény ve zplsobu sbéru:
" Vyhradné elektronicky shér | Registr pristupny na adrese:
1. Online pfes webovy formulaf - Nttps://eregotp.ksrzis.cz

2. Ruénim zasilanim XML soubor(i (davkové)

3. Automatické zasilani XML davek pFes pfipravené webové sluzby
" Moznost pred zadanim v online registru oveérit, zda se zaznam v registru jiz vyskytuje Ci nikoli
" Moznost nejen online zadavat, ale take prohlizet jiz porizené zaznamy vlastniho zarizeni

" Moznost vyexportovat prednastavené vystupy s daty vlastniho zafizeni a v porovnani s CR

| Uzitecné odkazy | Zaverem

UZIS CR — Narodni registr vrozenych vad: Vé&Fime, Ze nova podoba Narodniho registru vrozenych vad
http://www.uzis.cz/registry-nzis/nrvv bude pfinosem nejenom pro spravu dat, ale predevsim, Ze
UZIS CR — Registry resortu zdravotnictvi (EREG): bude pozitivni zménou pro uzivatele. Doufame, ze moznost
http://www.uzis.cz/ereg pfimo vyuZivat svoje data povede ke zvySeni ochoty uzivatelu
KSRZIS — Registry resortu zdravotnictvi (EREG): hlasit data do registri, napomuze ke zvySeni kvality a
http://eregpublic.ksrzis.cz/ kompletnosti dat, a také ke zvySeni zajmu Cerpat data NRVV

jako podklad pro zajimavé odborne studie.

Tento vystup byl podpofen grantem Vytvoreni systémuinformacni podpory pouziti kddovacich a klasifikadnich systémul pro vzacna onemocnéni v CR (11/15/NAP) Ministerstva zdravotnictvi CR.
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