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Kurz RD-CODE: Vykazovani pripadu vzacnych
onemocnéni

* Soucast projektu RD-CODE
e 1. sSkoleniv unoru 2020 ve FN Motol
17 |ékard a odbornych asistent(

e Dalsi kurz bude realizovan online
formou na zacatku roku 2021
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Kurz RD-CODE: Vykazovani pripadu vzacnych
onemocnéni

* Urcen pro osoby vykazujici zdravotni peci a pro osoby
zodpovédné za hlaseni do registri UZIS CR

e Cil: ukazat, proc je dulezité vzacné nemoci vykazovat a
jakym zpusobem vykazovani provadét

. Vykazovénl' vzacnych onemocném’je nyni ve stredu zajmu
pojistoven i pracovist zapojenych do ERN a souvisi s
pilotnim projektem center pro vzacna onemocnéni v CR

* Je hrazen z prostredku projektu RD-CODE v ramci 3. akéniho
programu EU v oblasti zdravi

* Materidly ke skoleni jsou k dispozici na http://rd-
code.ublg.cz/.
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Kurz RD-CODE: Vykazovani pripadu vzacnych
onemocneni

* Motivacni duvody sbéru dat pro vzacna onemocnéni a
jejich vykazovani, blizsi predstaveni Orphanetu,
priklady kddovani na konkrétnim pracovisti

e Aktivity v ramci RD-CODE, prehled Evropskych
referencnich siti (ERN), vykazovani pojistovham na
dokladu 06 a vykazovani signalniho kédu

* Navod na vyplnéni hlasenky do Narodniho registru
reprodukéniho zdravi, konkrétné do modulu vrozenych
vad

e Zadani anonymizovaného pripadu do testovaci verze
Narodniho registru vrozenych vad
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Prihlaseni

—  https://ereg.ksrzis.cz

— zadejte uzivatelské jméno (6 pismen pfijmeni + prvni pismeno kiestniho

jména) a vase heslo

Pfihlaseni uctem a jednorazovym heslem
Sign In using account and one time password

Uzivalelské jméno / Usemame.

Osobai hesio ¢ PIN

Odesat / Send | Conova osobnino hesla / PIN renewal

Obr. 1: Pfihlaseni do registru

— po odeslani prijde na vas mobilni telefon nebo e-mail potvrzovaci koéd (mozné
zvolit v nastaveni registru), ktery zadate do poli¢ka a prihlasite se

Pfihiadeni do registri rezortu zdravotnictvi
Testovaci prostredi

Phintasent
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Obr. 2: Odeslani jednorazového kédu

Hlaseni GPO
1) V casti I. HIasena diagnoza zaskrtnéte GPO
|. Hiadena diagndza — WV, GPO

) Viozenavada @ GPO
1. W. GPO

Obr. 6: Volba Vrozena vada/ GPO

2) Zadejte onemocnéni podle nazvu v Orphanet do politka Dg. dle Orpha number Orphanetu
(mizZete zaddvat ¢eské nebo anglické nazvy onemocnéni i zkratky, pokud dany nazev nebo
zkratku nenaleznete v €iselniku, dejte nam prosim obratem védét na e-mailovou adresu rd-
code@uzis.cz), pokud je seznam zobrazenych nemoci pfilis obecny, mlZete onemocnéni
vyhledat pfimo v Ciselniku

Dg. ale Orpha number Qrphanely Dg. aie Onine Mendelian inheritance i AMan
s TRAPS o ] s |
32960 - Periodicky syndrom asodovany s receptorem pro wmor-nekrotzujic faktor [TRAPS syndrome]

Byla dohleddne 1 palozek Eiselniku

Obr. 7: Zadavani diagnozy

Alternativni zpisob zadavani: Na strdnce htips://slg.cz/vzacna-onemocneni/ Ize nalézt Orpha
kdd, ktery maZete zadat do registru.

Upozornéni: U vétsiny diagndz se po zadani Orpha kodu, OMIM a diagndza dle MKN-10 doplni
automaticky.
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Informace k planovanému kurzu

* vzhledem k soucasnym podminkam i snaze
prizpusobit se maximalné moznostem co
nejsSirsiho okruhu zajemcu bude kurz probihat
online formou na platformé Moodle
(prednasky, testy, videa)

e rozsireny a aktualizovany oproti predchozimu
kurzu

* planovano k realizaci béhem roku 2021
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Informace k planovanému kurzu

 Cile kurzu:

— Seznamit s aktualni podobou vyhledavani vzacnych
onemocnéni na portale Orphanet

— Ukazat, kde jsou ke stazeni datové podklady
ORPHAcodes (terminologie a kddovani)

— Ukazat kodovani vzacnych nemoci na portale MKN-10
(Cesky preklad byl integrovan do abecedniho
seznamu)

— Metodika vyuctovani a datoveé rozhrani VZP

— Metodika vykazovani ORPHAcodes do NZIS (Narodni
registr reprodukcniho zdravi)
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