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LEGISLATIVA

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

» Zakon ¢.110/2019 Sh., o zpracovani osobnich udaju

» Vyhlaska ¢. 373/2016 Sb., o preddvani udaji do Narodniho
zdravotnického informacniho systému

> Narizeni Evropského parlamentu a Rady (EU) 2016/679 ze dne 27.

dubna 2016 o ochrane fyzickych osob v souvislosti se zpracovanim

osobnich udajl a o volném pohybu téchto udajd a o zruseni smérnice
95/46/ES (obecné nafizeni o ochrané osobnich udaji) — GDPR

y - . . . - . . ~
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https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2011-372
https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2019-110
https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2016-373
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/CS/ALL/?uri=celex:32016R0679

NRRZ - Vrozené vady

Celoplosny populacni registr fungujici od r. 1965

Sleduji se vrozené vady (VV), geneticky podminéna onemocnéni (GPO) a jina vzacna onemocnéni (RD) zjisténé:
* uplodu, kdy se VV zjistila pfi prenatalni diagnostice a u samovolnych potratd nad 500 gram
* mrtvé narozeného ditéte
*  Zivé narozeného ditéte bez omezeni véku (dor. 2015 do 15. roku Zivota)

Do registru hlasi jakdkoliv odborna oddéleni poskytovatelli zdravotnickych sluzeb, kde byla VV, GPO, RD
diagnostikovana. VV/GPO/RD se hlasi tehdy, kdy je jednoznaéné rozpoznano a jmenovité uréeno. Onemocnéni se
nehlasi ve fazi podezieni. Kazdou nové (i dodatecné) zjisténou VV/GPO/RD je tfeba hlasit samostatné.

V pribéhu let se ménil pocet vrozenych vad, které bylo do registru mozné zadat. Do roku 2016 se zaddvaly pouze dg.
dle klasifikace MKN-10. Od r. 2016 Ize do registru zadat geneticky podminéna a jina vzacna onemocnéni dle
klasifikace Orphanet, SSIEM a OMIM.

Hlaseni do NRRZ — Vrozené vady

1996
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Elektronické hlaseni

* Vyplnénim elektronického formulare
 Okamzita zpétna vazba
* Pracné, casové narocné

 Davkovym vkladanim pomoci XML
souboru

e Exportovana z nemocnicniho
informacniho systému

e Snadné pro zdravotnicky
personal

e Ovéreni trva 24 h., musite najit
chybu, opravit zaznam, znovu
poslat
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aseni formular - vrozené vady x GPO

Mnozstvi hlaSenych polozek se lisi z hlediska:
* Vrozend vada * geneticky podminéné onemocnéni (zjednodusena datova struktura)
* Plod * dité do 1 roku véku * pacient starSiho 1 roku (nehlasi se polozky o rodicich)
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Orpha kddy — stav registru k 1.7.2020

Oddéleni vykazujici ORPHA  Poc€et zaznamu dle typu vad Diagnézy Orpha podle kraje
kody zdravotnického zaftizeni
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u détské - genetika m ostatni Ié¢ebna péce H Soucet z VV Soucet z GPO = Hl. m. Praha  ostatni
Diagndzy dle klasifikace Orpha podle roku zjisténi Nejcetnéjsi diagnozy dle klasifikace Orpha
350
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300 zadanych
diagnoz
3 250
Ne]
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E 200 42642 PFAPA syndrom 21
g' 404580 Juvenilni polyartritida 21
1
o 20 247846 Oligoartikularni juvenilni artritida bez antinuklearnich protilatek 19
:-o’ 100 85438 Artritida s entezitidou 9
42 Deficit dehydrogenazy acyl-CoA se stiedné dlouhym fetézcem, MCADD 7
50 90636 Autozomalné recesivni nesyndromova senzorineuralni hluchota 7
0 . [ ] . . 79254 Klasicka fenylketonurie 6
2010 2015 2016 2017 2018 2019 2020* 85408 Juvenilni revmatoidni faktor-negativni polyartritida 6
85414 Systémova forma juvenilni idiopatické artritidy 6
Rok zjisteni GPO/VV 247854 uvenilni idiopaticka polyartritida s negativnim revmatoidnim faktorem s 5

antinuklearnimi protilatkami

*1. pololeti roku 2020

Pozn.: Analyzovany jsou vSechny diagndzy Orpha, které byly od r. 2016 do registru zadany. V soucasnosti nelze vyvozovat zavéry o vyskytu
vzacnych onemocnéni. Vysledky jsou ovlivnény specializaci oddéleni, které do registru tyto onemocnéni zadavaji, a po¢tem oddéleni,
které se pridavaji k zadavani diagnoz dle klasifikace Orpha.
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Mezinarodni spoluprace

* Data z NRVV jsou cennym zdrojem informaci i na mezinarodni Grovni - data jsou
sdilena napf. Svétovou zdravotnickou organizaci (WHO), Organizaci pro hospodarskou
spolupraci a rozvoj (OECD).

* Evropské referencni sité (European Reference Networks, ERN) jsou tzv. evropské
virtudlni sité mezi jednotlivymi poskytovateli zdravotni péce, jejiz odbornici se zabyvaji
vzacnymi onemocnénimi.

* V oblasti epidemiologie VV jsou dllezZitymi partnery organizace EUROCAT a
International Clearinghouse for Birth defects Surveillance and Research (ICBDSR) —
monitoring incidence a efektivity prenatalni diagnostiky —— nezbytné pro srovnani
vysledk(l &etnosti VV a jejich trendG (problematika reprodukéniho zdravi v CR).

* Orphanet Reports Series / Procedures — https://www.orpha.net/consor/cgi-
bin/Education.php?Ing=EN

Orphanet Report Series
rphane quv eri

Annual Report

2014

International Clearinghouse

. 0 @
Q for Birth Defects W}g
Surveillance and Research e“%}* g\ —
Seznam vzacnych onemocnéni a synonym:
Uvedeno v abecednim pofadi

http://rd-code.eu UZ IS Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR RD GODE

Institute of Health Information and Statistics of the Czech Republic


http://euracan.ern-net.eu/cs/partneri-v-siti/
https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/Education.php?lng=EN

Zaverem - proc hlasit

e Rutinni hlaseni se mlze jevit jako nepfijemna povinnost, ale ... online podoba
registru dava hlasicim zarizeni zpétnou vazbu => moznost pracovat ucelené
se svymi daty, kontrola nad daty, vyhledavani podle rodného cisla pacienta
(zamezeni duplicity), moZnost dodatecné opravy / doplnéni v hlaseni.

* Do budoucna moznost vygenerovani zakladnich udaju vlastniho
zdravotnického zarizeni ¢i moznost porovnani s celorepublikovymi daty.

* Podklady pro védeckou cCinnost — zpresnovani diagnostiky na Uroven
genotypu pacienta.

« Databaze je jednim z podkladi pfi tvorbé koncepce planovani soucasné
zdravotni péce a s ni spojenou ekonomickou naroénosti — je tedy dulezité ji
vyplriovat co nejpresnéji a nejkompletné;ji.

¢ Zmeéna uhradového mechanismu pojistoven — jeden z moznych podklad.
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Kontakty

Mgr. Radka Pohlova Megr. Jolana Cady
metodik a analytik NRRZ analytik, specialista
tel.: +420 22497 2264 tel.: +420 22497 2832
email: Radka.Pohlova@uzis.cz email: Jolana.Cady@uzis.cz
Magr. Jitka Jirova MUDr. Miroslav Zvolsky
metodik a analytik NRRZ vedouci Oddéleni klinickych
tel.: +420 22497 2832 klasifikaci DRG
email: Jitka. Jirova@uzis.cz tel.: +420 22497 2718

email: Miroslav.Zvolsky@uzis.cz
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