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Vazena redakce,

radi bychom informovali o vyznamnych udalostech v ob-
lasti epidemiologie vrozenych vad (VV) v letech 2014
a 2015. V roce 2014 to byla konkrétné dvé vyznamna
a kulata vyroci.

50 let oficialni registrace VV

V roce 2014 oslavil Narodni registr vrozenych vad (NRVV)
jiz 50 let své oficialni existence. Tehdejsi Ceskoslovensky
registr za¢al fungovat k 1. lednu 1964, ¢imZ navéazal na
nékolikaleté obdobi neoficialni registrace, které na pre-
lomu 50. a 60. let minulého stoleti zahajil MUDr. Jifi Ku-
Cera, CSc. (b). Zpétné je tfeba zkonstatovat, Ze tehdejsi
Seskoslovensky registr byl jednim z vibec prvnich narod-
nich (celoplodnych) registrl na svété (Tab. 1) (3). Epide-
miologické registry VV v té dobé predevsim reagovaly na
hrozby globélnich — tehdy je$té ne zcela znamych rizik,
které v tu dobu predstavovaly napriklad nékteré infekce
(zardénky) &i léciva (thalidomid). Cesky (Ceskoslovensky)
registr za 50 let samozrejmé prosel fadou organizaénich
a metodickych promén. Z téch vyznamnégjsich je tfeba
zminit rok 1994, kdy byla registrace rozsifena na v8echny
typy VV z kapitoly XVIII. 10. revize Mezinarodni klasifikace
nemoci (MKN-10) a rok 2002, od kterého je NRVV sou-
¢asti Narodniho zdravotniho informacéniho systému (NZIS)
(4).

Tab. 1 Prehled vzniku celoplosnych narodnich registri
VV ve 20. stoleti (3)

Rok | Zemé (oblast)

1962 | Madarsko

1963 | Finsko

1964 | CSSR (neoficidlné jiz od 1961)

1966 | Kanada, Izrael

1967 | Atlanta (USA), Norsko, JAR

1968 | Dansko

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

40 let organizace ICBDSR

V roce 1974 byla v Helsinkdch ustanovena mezinarodni
organizace ICBDMS (International Clearinghouse of the
Birth Defects Monitoring Systems). Mezi zakladajicimi
¢leny byl mj. i tehdejsi ¢eskoslovensky registr (3). V roce
2004 se zménil samotny nazev organizace na ICBDSR
(International Clearinghouse for Birth Defects Surveil-
lance and Research). Hlavnimi Ukoly jsou sledovani a ana-
lyza &etnosti VV v mezindrodnim kontextu, véetné
odborné pomoci s organizaci registrd. Vyznamnym vystu-
pem Siroké spoluprace jsou multicentrické studie vénujici
se rdznym konkrétnim typUm vyvojovych postizeni.
V soucasné dobé ma ICBDSR 44 ¢lenskych registri ze
vSech kontinentd (6).
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V roce 2015 nas pak ceka dalsi kulaté vyroc¢i a naopak
v nasem kalendari pribude jedno zcela nové vyznamné
datum.

30 let registrace prenatalni diagnostiky

Od roku 1985 byly v rdmci Ceskoslovenské republiky sbi-
rany i udaje o prenatalné diagnostikovanych (a pro pato-
logicky nélez ukon&enych) pripadech VV. Slo o vyznamné
obohaceni dat sbiranych v réamci NRVV, tedy poctl VV
u narozenych déti. Informace o prenatalné diagnostiko-
vanych pfipadech umoznily provadéni podrobné&jsich ana-
lyz, napfiklad analyzu Uspé&Snosti prenatalni diagnostiky
pro vybrané pfipady vyznamnych VV (2). Diky pravidelnym
a podrobnym informacim o prenatalné diagnostikovanych
pripadech VV mdzeme také hodnotit vliv riznych demo-
grafickych (rostouci prameérny vék rodi¢ek) a technologic-
kych (zavedeni screeningu VV v I. trimestru) vlivl na
proces prenatalni diagnostiky (5).

Mezinarodni den vrozenych vad
Jak jiz bylo v predchozi &asti textu zminéno, organizace
ICBDSR oslavila v roce 2014 pravé 40 let své existence.
Pri této prilezitosti byl v ramci vyro¢niho zasedani této
organizace v zafi 2014 (po 40 letech znovu) v Helsinkach
vyhlaSen 3. brezen za Mezinarodni den vrozenych vad (In-
ternational Day of Birth Defects). Tato iniciativa byla mimo
jiné podporena Svétovou zdravotnickou organizaci
(WHO), americkym CDC a dal$imi organizacemi zabyva-
jicimi se problematikou VV v mezinarodnim meéfitku, jako
jsou EUROCAT, March of Dimes ¢i ECLAMC (1). Hlavnim
cilem celosvétového pfipomenuti problematiky VV je, mj.:
e Zvysit povédomi o problematice a rizicich VV mezi od-
bornou i laickou verejnosti.
e Podpofit stavajici programy primarni prevence VV, &i ini-
ciovat jejich vznik.
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e Podpora registrd a monitorovacich systému VV.

* Sirok4 spolupréce s pacientskymi organizacemi, které
jiz pracuji s lidmi s rlznymi typy zdravotniho postiZzeni
(@amj.iVV).

Podrobnéjsi informace Ize nalézt na strankach ICBDSR
(http.//icbdsr.org/page.asp’n=newsdetails&l=1&i=1593
2) &i na strénkéch Nérodniho registru vrozenych vad CR
(www.vrozene-vady.cz/mezinarodni-den-vv/).
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