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Vznik vybranych registra VVV ve svété

= 1962 - Madarsko e
= 1963 - Finsko Ela
« 1964 - Ceskoslovensko

= 1966 — Kanada (Britska Kolumbie od r. 1952), Izrael [*B =

gEm .
= 1967 - Georgia (USA), Norsko, JAR E

= 1968 — Dansko

= 1970 - Severni Irsko (oblast Belfastu od r.1957) ==




50 let historie

1964 ———88 ™ > 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 zenskych oddeleni.
Neoficialni pocatky registrace vrozenych vad jsou na konci padesatych let,
kdy MUDr. Jiri Kuéera, CSc. z Ustavu pro pécéi o matku a dité (UPMD)

v Praze polozil zaklady registrace vrozenych vyvojovych vad na nasem
uzemi. Celoplosna registrace zaCala neoficialné jiz roku 1961.




Historie

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

1964 — oficialni registrace VV zjistenych
do 28. dne zivota, v UZIS

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

1994 — hlaseni vSech typu VV u déti mrtvé a zivé
narozenych, zjistéenych do 15 let véku

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

2002 — Vyhlasen NRVV jako jeden z registri NZIS.




Souéasnost

Sleduji se vrozené vady podle kapitoly XVII.
(Vrozené vady, deformace a chromosomalni
abnormality) MKN-10, zjistéené:
- 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

UZIS




Budoucnost - eReg

- Jednotny, elektronicky sber dat, v ramci Narodniho
registru reprodukcniho zdravi

- Rozsireni hlaseni o geneticky podminéna
onemocneéni (GPQ), nové doplnény klasifikaéni
systémy OMIM, Orpahnet, SSIEM

- Zruseni hranice 15 let veku pro hlaseni

- Rozsireni o prenatalni diagn. o NIPT
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http://www.icbdsr.org/

Mezinarodni spoluprace

ICBDSR - International
Clearinghouse for Birth Defects
Surveillance and Research
Zalozena 1974 v Helsinkach

CSSR byla zakladajicim &lenem

Dnes 42 ¢lenskych registru ze
vSech kontinentu
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Mezinarodni spoluprace ST
EUROCAT- European Surveillance
cuUure of Congenital Anomalies

european surveillance of
congenital anomalies

Zalozena roku 1979

NRVV CR byl pfijat (Associate
membership) na jare roku 2009
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http://www.eurocat-network.eu/

Dnes 44 ¢lenskych registru z
Evropy
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Map of EUROCAT Full and
Associate Member Registries

EUROCAT

Shionn,
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UNITED KINGDOM
Wessex
Thames Valley
EMid & S York
Northern England
South West England
Wales

Central Registry
Belfast

IRELAND
Dublin
South East Ireland
Cork & Kerry

BELGIUM

_Antwerp
Hainaut-Namur

. Full Member

Associate Member

FRANCE
Paris
Strasbourg

Rhone-Alps
lle de la Reunion
French West indies

Size of Circle

® 10,000 births per year

PORTUGAL
South Portugal

@ 10,000 - 40,000 births per year

. >40,000 births per year

SPAIN
Basque Country
Valencia Region

Spain Hospital
Network

DENMARK
Odense

MALTA

SWEDEN

eSurd

european surveillance of
congenital anomalies
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FINLAND

Saxony-Anhalt
Mainz

POLAND
Wielkopolska

UKRAINE

CZECH
REPUBLIC

HUNGARY

AUSTRIA
Styria

— 1

CROATIA
Zagreb

— )

SWITZERLAND
Vaud

ITALY
Emilia Romagna

Tuscany
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I  Kratka ukazka porovnani dat
Annual Report
2013 - Statisticka roéenka ICBDSR

INTERMATIOMAL CLEARNGKOUSE FOM BIRT DOSECTNH SURVIILLANCE AND RTBCARCH

- Aktualné posledni finalni verze

pro rok 2013 (obsahuje data z r.

2011)

- 10 vybranych registru

- Variabilita % UUT z celku pro
- ]

Downuv syndrom a anencefalii
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Oblasti spoluprace
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» Multicentrické studie (ICBDSR, EUROCAT)

« WHO spoluprace (rozstepove vady, WHO
publikace)

» Rare diseases, EUROCAT joint action

» Spoluprace s rozvojovymi zemémi (ICBDSR,
CDC, March of Dimes)



BIRTH DEFECTS
SURVEILLANCE
ATLAS OF
SELECTED
CONGENITAL
ANOMALIES
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‘# Viorld Health (_DC imemasonal Clearinghoues for B Dedacts
"% # Organization Surssitance and Araaerch

http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/127941/1/9789241564762_eng.pdf




Primarni prevence

EUROCAT Special Report: 2013
eura b ol Primary Prevention of
nUenict anormies Congenital Anomalies in
European Countries

eSurd

european surveillance of
congenital anomalies

euro

european surveillance of
congenifal anomaelies
Special Report: Primary Prevention of Congenital Anomalies in
European Countries
(December 2013)

PRIMARY PREVENTION OF CONGENITAL
ANOMALIES

EUROCAT (European Surveillance of Congenital Anomaties) and
EUROPLAN (European Project for Rare Diseases National Plans Development)

Recommendations on policies to be considered for the primary
prevention of congenital anomalies in National Plans and Strategies
on Rare Diseases

EUROCAT Central Registry
Room 12L09
University of Ulster
Newtownabbey, Co Antrim
Northern Ireland, BT37 0QB
Tel: +44 (0)28 90366639
Fax: +44 (0)28 90368341
Email: eurocat@ulsteracuk
Web: www eurocatulsteracuk

Funded by the Public Health Programme 2008-2013 of the Executive Agency for
Health and Consumers, European Commission

WHO Collaborating Centre for the Surveillance of Congenital Anomalies
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EUROCAT Joint Action
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Grant No: 2010 22 04 Grant No: 20112201
www.eurocat-network.eu www. europlanproject.eu
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m Zakladni informace
m Podrobné informace
m Historie a soucasnost
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Cturtletni data
Sledované vady

m Genetika obecné

n [Informacni letacky

Primarni prevence

m Primarni prevence
n Informacni materialy

m Zakladni informace

Percentilové tabulky

n Hypotrofie

Clanky a prezentace

n Prezentace

n Vybrané publikace
» Clanky a zajimavosti

I Y

Vrozené vyvojové vady

Informaéni portal o vrozenych vadach a jejich vyskytu v CR

= Hlavni ™ Autori ™ O strankach ™ Odkazy ™ Spoluprace

Hlavni - Program primarni prevence

Program primarni prevence

Obecné informace Informacni materialy Dokumenty a odkazy

Alkohol a téhotenstvi

Genetické poradenstvi
Infekce v téhotenstvi

m Seznam genetickych
pracovist
m Dokumenty ke staZeni

m Informaéni broZurky o
genetice

m UZite¢né odkazy

Poslani projektu
Informace pro uditele
Autorsky kolektiv
Podpoite nas odkazem

Koureni a téhotenstvi

Leky v téhotenstvi
VyZiva a téhotenstvi

Vitejte na strankach projektu Primarni prevence vrozenych vyvojovych vad. Néktera z rizik
téchto vad jsou totiZ do jisté miry ovlivnitelna a da se jim dobfe predchazet. Ma proto smysl se
touto problemtikou podrobnéji zabyvat. V této ¢asti stranek obecné najdete fadu textd a dal3ich
materiall, které informuji 0 moZnostech prevence vrozenych vyvojovych vad. V pripadé potieby
muZete uvedené autory projektu samoziejmé kontaktovat
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Primarni prevenci vrozenych vyvojovych vad je takeé vénovan program Mysli na mne véas.
Program byl wytvofen za finanéni podpory Ministerstva zdravotnictvi CR v ramci dotaéniho
programu NPZ PPZ 10032 s ndzvem - Mysli na mne v&as, hlavni feSitel Statni zdravotni Gstav.
Na realizaci programu jsme se Statnim zdravotnim Ustavem spolupracovali a navrhli jsme
odborné texty - letak a plakat - uréeny do ambulanci terénnich gynekologd a praktickych
|éakaru pro déti a dorost.
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« 10 % vrozenych
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Narozeni zoraveno ditéle jo nejurasndgiam okamiiem v 2vomd rodidl. Je vidy spojenc s olekavanim,
nadéi ake | 5 obavami. S obavam: z foho, 2o 51 At na svit prinese odchylky, kera vaniine v duslediu
sboormainiho vyvoje v manting tle od oplozen] &l k porod, & KMEmU Razyvame wozenou Wyojovou
vadoy

V s0uasnost je &2 10 % vrozenych visd U 081 ZD(S0BENs ZEvivimi pOaminkami, Kiené jsou ovintens
a jejich negatvnimu vivu 2e tedy pfedchazet Pleviinou ast 2 nich fvofi

« nespravny Zvotni styl rodidy (konzumace alkohol, koufeni a jne Skodliviny);
« ruznd infekini onemocnéni thotné Zeny.
~mxmmm¢mwmmmmmmmn
« chronicka onemocnénl $8hotné Zeny a jejich 16Eba (leky)

Pfibiné 30 % vrozenych vad je podminéno déditng - pou ziskand od jednoho nebo obou rodito,
Existuyl vEak rizné mmm-mbumanm

narodi postiZens O maoknych rizicich je vhodné se poradit 8 iekafem (genetikern)

U phibliinég 60 % wrozenych vad zustavagl stale neznameé pliginy a ty jsou neovilvnitaing, ale
primami prevenci ize | nékderym 1émto plipadum Seit. Neoviivnitelnd rizika bere na sebe Elovek
okamdikemn zrozeni

O maximaini snizen rzika vaniu vrozané vyvojové vady nebo genatického onemacnéni u plodu
pﬂlmd mmmvmmiumm primami prevence wrozenych

doporuteni oncepce
voiniho stavu pannen(. podetl v optimainim véku aj.

Je velny olielné. aby budouct rodite znal molné rzikove fakiory. kieré mohou zvySovat rziko
wozendé vady V urtitych pfipadech je modné riziko sni2it nebo odstrant. Primami pravence viak
nemile vzniku viozend vady zabranit vidy. Proto k odhalen| viozenych vad existuje jedté moZnost
provedeni riznych t2v. screeningovych testy, ultrazvukovych vydetfeni a pfipadné | cllené prena-
taini diagnostiky v pribéhy tdhotenstvi. Poradie se vidy se svym oletfujicim gynekologem.
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Na webovych strankach Statniho 2dravoiniho ustavu (SZU) www.s2u.c2 8| mudete 2kontroloval
nékierd vade rzskove fakiory 2votnine stylu a onentadné | vad denni piijem kyseliny kstové - projekt
Mysd na mne vias



Svetovy den VV

U.S. Centers for Disease

WHO Regional Office
Control and Prevention

For South-East Asia

The Partnership
Qq fax Materndl, Newbiom
& Chid Healfh

Sae

nean survaillonce of I International Cleaflnghouse
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