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Standardizace terminologie a klasifikace vzácných onemocnění v ČR prostřednictvím 
implementace mezinárodní databáze vzácných onemocnění Orphanet (ÚZIS ČR, 2016)

- publikace prvního českého překladu ORPHAcodes
RD-Action (2015–2018)

- přehled stavu implementace v EU, další rozvoj terminologie ORPHAcodes
- Standard procedure and guide for coding with Orphacodes
- Specification and implementation manual of the Master file for statistical 
reporting with Orphacodes

RD-CODE (2019–2021)
- revize české terminologie, ale kontinuální správa překladu je nezbytná
- zahájení sběru dat případů RD s ORPHAcodes ve 2-3 centrech ERN
- školení o ORPHAcodes (bude o něm ještě řeč)
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V roce 2020 změna Metodiky vyúčtování VZP 
- doklad VZP 06  Poukaz na vyšetření/ošetření 
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Od 1. 1. 2021 rozšíření i na doklady 01 a 02 !!!
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Předskokan v roce 2020:
99976 (VZP) SIGNÁLNÍ VÝKON - DISPENZARIZACE PACIENTA S DIAGNOSTIKOVANÝM 
VZÁCNÝM ONEMOCNĚNÍM (PACIENT MÁ PŘIDĚLEN SPECIFICKÝ KÓD ORPHA)

→ 99976 (VZP) SIGNÁLNÍ VÝKON - VZÁCNÉ ONEMOCNĚNÍ - PACIENT V DIAGNOSTICKÉM 
NEBO TERAPEUTICKÉM PROCESU

Signální výkon je potřeba ukotvit s ohledem na potřebu identifikace pacienta se VO, neboť 
identifikace dle ORPHA kódu prozatím informační systém neumožňuje, a dále s ohledem na 
potřebu mapování péče o pacienty s VO.
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Národní systém reprodukčního zdraví – Modul vrozené vady
- od roku 2016 je možné zadávat ORPHAcode do hlášení VV jako přesnější specifikaci diagnózy GPO
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Česká verze terminologie je 
- Součástí DASTA MZ ČR jako DgOro
- Ke stažení na orphadata.org
- Ke stažení na https://www.uzis.cz/index.php?pg=registry-sber-dat--klasifikace--

orphanet#publikace
- Součástí Abecedního seznamu/Vyhledávání na https://mkn10.uzis.cz
- Browser na SLG.CZ

https://www.uzis.cz/index.php?pg=registry-sber-dat--klasifikace--orphanet#publikace
https://mkn10.uzis.cz/
http://slg.cz/vzacna-onemocneni/


ORPHAcodes v ČR – návrh metodiky pro 
vykazování ORPHAcodes na dokladech 01, 02, 06 
pro rok 2021
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Metodika vzniká v rámci jednání zástupců MPS RD, ZP
Teze:

• Doplňková informace k povinnému vykázání MKN-10
• ORPHAcodes mohou být vykazovány opakovaně – cílem je identifikace a následné 

trasování pacienta
• ORPHAcodes vykazují u případů VO pouze členská pracoviště European Reference 

Networks, ERN (budoucí Centra vysoce specializované péče o pacienty s VO)
• Diagnóza je součástí skupiny VO, pro kterou je dané pracoviště v rámci své ERN 

registrováno
• ORPHAcode se pacientovi v rámci EHR poprvé přiřadí ve chvíli, kdy je mu poskytována 

péče v rámci diagnostiky či terapie VO na pracovišti ERN (výhledově Centrum vysoce 
specializované péče o pacienty s vzácným onemocněním).

Kdy přiřadit, kdy zrušit, kdy a kdo může vykázat, co v případech, kdy není diagnóza 
potvrzena…



Závěr

• S vykazováním ORPHAcodes nutné začínat v 
centrech ERN

• Co nejméně zatížit kliniky a poskytovatele

= nutné upravit informační systémy

= nutné uživatele systému vyškolit

• Pilotní sběr dat (probíhá u 3 poskytovatelů v 
roce 2020 – signální výkon) a JEJICH 
VYHODNOCENÍ
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Děkuji za pozornost.
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