Registrace vrozenych vyvojovych vad:
50 let historie a vyhledy do budoucna
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1. Ustav biologie a lékarfské genetiky 1. LF UK a VFN, Praha,

2. Thomayerova nemocnice, Oddéleni lekarské genetiky, Praha,
3. Sanatorium PRONATAL, Oddéleni Iekarské genetiky, Praha,
4. Ustav obecné biologie a genetiky 3. LF UK, Praha
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1964
» Malta ziskala nezavislost na Velké Britanii.
» Na trh byl uveden automobil Skoda 1000 MB.
» Americka armada oficialne vstoupila do valky ve Vietnamu.
- Cina poprvé zkusebné odpalila jadernou zbrari.
* NejvysSim predstavitelem SSSR se stal Leonid lljic Breznev

* Prezidentem CSSR se stal (op&t) Antonin Novotny

* Nobelovu cenu miro obdrzel Martin Luther King

S prehledem pomohla Wikipedie
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20. stoleti

vady

1941 - Teratogenni potencial zardének (Norman McAlister Gregg)

1952 - V Britské Kolumbii (Kanada) zalozen Crippled Children’s Registry
1953 — Struktura DNA (James Watson a Francis Crick)

1956 — 46 chromosomu Clovéka (Joe Hin Tjio a Johan Albert Levan)

1957 — Oddeleni lék. genetiky pfi John Hopkins MS (Victor Almon McKusick)
1959 — Trisomie 21 u M. Down (Jéréme Jean Louis Marie Lejeune)

1961 — Teratogenni ucinek thalidomidu (William Griffith McBride)

1963 — delece 5p u syndromu Cri-du-chat (Jéréme Jean Louis Marie Lejeune)
1965 — Trofim Lysenko odvolan z postu feditele Ustavu genetiky AV SSSR
1974 - V Helsinkach zalozena mezinarodni organizace ICBDMS




50 let historie

1964 ——m88m8 ™ 2014

Oficialni registrace a hlaseni vrozenych vad bylo
v CSSR zavedeno 1. ledna 1964 u déti Zivé a
mrtve narozenych a u deti zemrelych na
novorozeneckych usecich Zzenskych oddeleni.
Neoficialni pocatky registrace vrozenych vad jsou na konci padesatych let,
kdy MUDr. Jifi Kucéera, CSc. z Ustavu pro péci o matku a dité (UPMD)

v Praze poloZil zaklady registrace vrozenych vyvojovych vad na nasem
uzemi. CeloploSna registrace zacala neoficialné jiz roku 1961.




Vznik registru
1962 — Madarsko
1963 — Finsko
1964 — CSSR (neoficialné jiz od 1961)
1966 — Kanada (Britska Kolumbie jiz od r. 1952), Izrael
1967 — Atlanta (USA), Norsko, JAR
1968 — Dansko

1970 — Severni Irsko (oblast Belfastu jiz od roku 1957)




Historie

1961 — neoficialni registrace vrozenych vad (VV)
v UPMD v Praze

1964 — oficialni registrace VV zjisténych
do 28. dne Zivota, v UZIS

1975 — rozsireni spektra sledovanych vad z 36
na 60, zjistenych do jednoho roku véku

1994 - hlaseni vsech typu VV u déti mrtvé a zivé
narozenych, zjisténych do 15 let veku

1996 — soucasti povinného hlaseni jsou i udaje o
prenatalni diagnostice.

2002 - Vyhlasen NRVV jako jeden z registru NZIS.




Historie

Sleduji se vrozené vady podle kapitoly XVII.
(Vrozené vady, deformace a chromosomailni
abnormality) MKN-10, zjistene:
- u plodu, kdy se vrozena vada zjistila pfi
prenatalni diagnostice
- U samovolnych potratu nad 500 gramu
- U mrtve narozenych deti
- U deti do dokonceného 15. roku Zivota

(j Z I S http://www.uzis.cz/
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http://www.icbdsr.org/

Mezinarodni spoluprace

ICBDSR - International
Clearinghouse for Birth Defects
Survelillance and Research

Zalozena 1974 v Helsinkach

CR (CSSR) byla zakladajicim
Clenem

Dnes 42 ¢lenskych registru ze
vSech kontinentu
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Mezinarodni spoluprace

EURQOCAT- European Surveillance
of Congenital Anomalies

Zalozena roku 1979

NRVV CR byl pfijat (Associate
membership) na jare roku 2009

Dnes 44 ¢lenskych registru z
Evropy

http://www.eurocat-network.eu/
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Do budoucnha

vady

Primarni prevence VVV

- Kyselina listova a dalSi obecna doporuceni

- Problematika chronickych chorob a chronické medikace

- f

-V CR program primarni prevence — materialy k dispozici od r. 2010:

- http://www.slg.cz/primarni-prevence-vrozenych-vyvojovych-vad
- http://www.vrozene-vady.cz/primarni-prevence/
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Do budoucna

« Ctvrtletni monitorovani (ICBDSR)

 Multicentrické studie
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