RD CODE

iFhis presentation is part
of the project 826607/

Aktivity RD-CODE - EE

the European Union’s

Prehled ERN e

Miroslav Zvolsky The content of

presentation represents
the views of the author

Oddéleni klinickych klasifikaci, UzIS CR o N

responsibility; it can not

prof. MUDr. Pavla Dolezalova, CSc. be considered to reflect
je viewsiof the Etropean
1. LFUKaVEN

Skoleni RD-CODE
Posledni zména 10. 5. 2021
http://rd-code.eu N .

:

gt any responsibility
§e that may be made
of the information it

European

Commission contains.



Osnova

> Co je projekt RD-CODE

> Evropské referencni sité - European Reference Networks for
Rare Diseases (ERN)
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Co je projekt RD-CODE

> RD-CODE vychazi z projektu RD-ACTION a navazuje na dalsi
projekty vytvorené Orphanet
metodické materialy:
Standard procedure and guide for coding with Orphacodes

Master file for statistical reporting

> Pomaha realizovat pilotni projekty implementace
ORPHAcodes ve Spanélsku, Rumunsku, na Malté a v Cesku
(Norsko, Irsko)

> Realizovan pod odbornym dohledem a ve spolupraci s
INSERM (Francie), DIMDI (Némecko), Italii

> V CR zaméfeno predevsiim na ¢esky preklad terming,
vzdélavani, metodiku, navody na integraci do NIS, vytézovani
a naslednou analyzu dat z Modulu VV NRRZ
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http://www.rd-action.eu/leaflet-and-documents/
http://www.rd-action.eu/leaflet-and-documents/

Zopakovani: Co jsou ORPHAcodes

> Nomenklatura = je systém pojmenovani a zarazovani objektu
do systému (klasifikace)

> Integralni soucasti je nazvoslovi = terminologie (preferované
terminy, synonyma)

> Kodovaci systém (proto ORPHAcodes) = kazda polozka
(koncept) ma jednoznacny identifikator = kod

> Uroven = skupina onemocnéni, onemocnéni, subtyp

Priklady:

> ORPHA:98249 Ehlersuv-Danloslv
syndrom (skupina onemocnéni) S |

> ORPHA:287 Ehlerstv-Danlos(iv G | Group
syndrom, klasicky typ (onemocnéni) | Disorder
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Nastroje a podpora implementace

> Stazeni datovych souborul véetné ,,mapping tables”

> Helpdesk a podpora na helpdesku Github

http://www.rd-code.eu/

> API (Application Programming Interface)

> Datavisualisation (https://dataviz.orphacode.org/)

139030 Rare %1212;‘12
271870 Ra lopmental =
genetic = defec?l with derr::ssssl:shc
systemic or connective u
rheumatalogic tissue disorder
disease involvernent
3240 Ehl
Danlos
syndrom
73497 X- Mret] 2933 : T
75392 linked Ehlers- usculocontractural
Periodontal Danlos Ehlers- %E'?‘Cef:sajas\ﬁ . ?‘iﬁszﬁuﬁc
Ehlers- syndrome Danlos Bl YthI
Danlos syndrome :II'I os 3 elrs—
syndrome synarems syn‘cairr.n?'sne
287 Classical 230851
lers- rdiac: 285 536516
DDDDDD hvula Hy%arm =
yndrome  Ehlers- hle Ehra
Danlos Danles Danles
syndrome syndrot ynd

139027 Rare
skan/
Group of disorders
Disorder
Subtype of disorder
33333
Classical- like
Ehlers
Danlos
mmmmmmm
el 035 Brisl
536471 SRl
il
286 Vascular Danlas
H elr;; syndrome

http://rd-code.eu

RD CODE



https://github.com/orphanet-rare-diseases-issues/RD-CODE
https://dataviz.orphacode.org/
http://www.rd-code.eu/

European Reference Networks for
Rare Diseases (ERN)

> Evropské referencni sité pro vzacha onemocnéni (European Reference Networks,
ERN) jsou tzv. evropské virtualni sité mezi jednotlivymi poskytovateli zdravotni
péce v celé Evropé. ERN vznikly s cilem spojit znalosti a zkusenosti o vzacnych,
malo rozsirenych a komplexnich onemocnénich a chorobadch, které vyzaduiji
vysoce specializovanou péci a soustredéni poznatk( a zdrojd, diky kterym se
snadnéji urci presna diagnoza a zajisti se véasna lécba pacientl bez ohledu na
to, z jaké zemé pacient pochazi.

> Sité ERN nabizeji Iékartiim z celé EU pfistup k nejlepSim odbornym poznatkiim,
nabizi pomocnou ruku pri uréovani diagndzy a nasledné vhodné |éCby pacienta,
aniz by bylo nutné cestovat za hranice statu.

> Za ucelem posouzeni pacientovy diagnozy a lécby koordindtori ERN svolaji
prostrednictvim vyhrazené IT platformy (CPMS) a ndstroji telemediciny
yvirtudini” konzilium lékarskych odbornikt z nejriiznéjsich specializaci. Pacienti tak
mohou zustat v pohodli svého domdciho podplirného prostredi.
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https://euracan.eu/

European Reference Networks for RD

The Board of Member States - Vybor ¢lenskych statl byl zfizen 5. Unora 2014
na zakladé provadéciho rozhodnuti Evropské komise.

Za CR prof. MUDr. Milan Macek, DrSc.

Hlavni ukoly vyboru:

- schvalovat navrhy na zfizeni sité a Zaddosti poskytovatel(l zdravotni péce o
Clenstvi v siti

- schvalovat Zadosti poskytovatell zdravotni péce o Clenstvi v jiz existujici siti
- ukoncCovat fungovani sité (vyhodnoceni)

- rozhodovat o ztraté clenstvi

Start v bfeznu 2017, projekt zahrnoval 956 vysoce specializovanych
zdravotnickych pracovist v ramci 313 poskytovateld (nemocnic) ve 30 zemich

(27 EU + Norsko + UK + Lichtenstejnsko).

Druha vyzva probéhla v roce 2019 = rozsireni siti ERN, nové zapojené staty
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Poskytovatelé zapojeni do ERN — CR (2021)

Zkratka sité

Plny nazev sité

Poskytovatel z CR s plnym
Poskytovatel z €R zapojen do ERN pro  é&lenstvim v ERN (Board of the
RD Network)

1. ERNBOND

2. ERN CRANIO

3. Endo-ERN

4. ERN EpiCARE

5. ERKNet

6. ERN-RND
7. ERNICA

8. ERNLUNG
9. ERN Skin

~10. ERN EURACAN

European Reference Network on bone disorders
(Evropskd refencni sit pro vzdcnd onemocnéni kosti)

European Reference Network on craniofacial anomalies and ear, nose
and throat (ENT) disorders

(Evropskd refencni sit pro vzdcné oblicejové anomadlie a vzdcnd
onemocnéni usni, nosni, krcni)

European Reference Network on endocrine conditions
(Evropskd refencni sit pro vzdcnd endokrinologickd onemocnéni)

European Reference Network on epilepsies
(Evropskd refencni sit pro vzdcné a komplexni epilepsie)

European Reference Network on kidney diseases
(Evropskd refencni sit pro vzdcnd onemocnéni ledvin)

European Reference Network on neurological diseases
(Evropskd refencni sit pro vzdcnd neurologickd onemocnéni)

European Reference Network on inherited and congenital anomalies

European Reference Network on respiratory diseases
(Evropskad refencni sit pro vzdcnd respiracnich onemocnéni)

European Reference Network on skin disorders

Fakultni nemocnice v Motole

Fakultni nemocnice v Motole

VSeobecna fakultni nemocnice v
Praze

Fakultni nemocnice v Motole

Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady
Fakultni nemocnice v Motole

Fakultni nemocnice U Sv. Anny v Brné
Fakultni nemocnice Brno

Institut klinické a experimentdini
mediciny

Fakultni nemocnice v Motole

Fakultni nemocnice v Motole Thomayerova nemocnice
Fakultni nemocnice U Sv. Anny v

VSeobecna fakultni nemocnice v Praze  Brné

Fakultni nemocnice v Motole

Thomayerova nemocnice

VSeobecna fakultni nemocnice v Praze  Fakultni nemocnice Brno

Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady

Nemocnice Na Bulovce

Fakultni nemocnice U Sv. Anny v Brné

(Evropskd refencni sit pro vzdcnd a nediagnostikovand koZni onemocnéni) Fakultni nemocnice Brno

European Reference Network on adult cancers (solid tumours)
(Evropskd refencni sit pro vzdcnd nddorovd onemocnéni dospélych)

http://rd-code.eu

Thomayerova nemocnice
Ustav pro péci o matku a dité

Fakultni nemocnice v Motole
Masarykav onkologicky Ustav
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http://ernbond.eu/
https://www.fnmotol.cz/
https://ern-cranio.eu/
https://www.fnmotol.cz/
https://www.fnmotol.cz/
https://www.vfn.cz/
https://www.fnkv.cz/
https://epi-care.eu/
https://www.fnmotol.cz/
https://iweb3.fnusa.cz/
https://www.fnbrno.cz/
https://www.erknet.org/index.php?id=home
https://www.fnmotol.cz/
https://www.ikem.cz/cs/
http://www.ern-rnd.eu/
https://www.fnmotol.cz/
https://www.ftn.cz/
https://www.vfn.cz/
https://iweb3.fnusa.cz/
https://ern-ernica.eu/
https://www.fnmotol.cz/
https://ern-lung.eu/
http://www.ftn.cz/
https://www.fnbrno.cz/
https://www.vfn.cz/
https://ern-skin.eu/
https://www.fnkv.cz/
http://bulovka.cz/
https://iweb3.fnusa.cz/
https://www.fnbrno.cz/
http://euracan.ern-net.eu/cs/domu/
https://www.fnmotol.cz/
https://www.ftn.cz/
https://www.mou.cz/
https://www.upmd.cz/

Poskytovatelé zapojeni do ERN — CR (2021)

Zkratka sité

Plny nazev sité

Poskytovatel z €R zapojen do ERN pro
RD

Poskytovatel z CR s plnym
¢lenstvim v ERN (Board of the
Network)

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.
23.

—24.

ERN EuroBloodNet

ERN eUROGEN

ERN EURO-NMD

ERN EYE

ERN GENTURIS

ERN GUARD-HEART

ERN ITHACA

MetabERN

ERN PaedCan

ERN RARE-LIVER

ERN ReCONNET

ERN RITA

ERN TRANSPLANT-CHILD

VASCERN

European Reference Network on haematological diseases
(Evropskd refencni sit pro vzdcnd hematologickd onemocnéni)
European Reference Network on urogenital diseases and
conditions

European Reference Network on neuromuscular diseases
(Evropskd refencni sit pro vzdcnd nervosvalovd onemocnénti)

European Reference Network on eye diseases
(Evropska refencni sit pro vzdcnd ocni onemocnéni)

European Reference Network on genetic tumour risk syndromes

European Reference Network on diseases of the heart
(Evropskd refencni sit pro vzdcnd onemocnéni srdce)

European Reference Network on congenital malformations and
rare intellectual disability

(Evropskd referencni sit pro vzdcné vrozené vyvojové vady a
vzdcnd postiZeni intelektu)

European Reference Network on hereditary metabolic disorders
(Evropska refencni sit pro vzdcnd dédicndg metabolickd
onemocnéni)

European Reference Network on paediatric cancer (haemato-
oncology)

(Evropskd refencni sit pro vzdcnd détska hemato-onkologickd
onemocnéni )

European Reference Network on hepatological diseases
European Reference Network on connective tissue and
musculoskeletal diseases

European Reference Network on immunodeficiency,
autoinflammatory and autoimmune diseases

(Evropskd refencni sit pro vzdcnd autoimunni a imunodeficientni
onemocneéni)

European Reference Network on Transplantation in Children
European Reference Network on Rare Multisystemic Vascular
Diseases

Fakultni nemocnice Brno

Fakultni nemocnice v Motole
Fakultni nemocnice Brno

VSeobecna fakultni nemocnice v Praze

Fakultni nemocnice v Motole

Fakultni nemocnice v Motole

VSeobecna fakultni nemocnice v Praze

Fakultni nemocnice v Motole

Fakultni nemocnice Brno

VSeobecna fakultni nemocnice v Praze

Ustav hematologie a krevni
transfuze

Fakultni nemocnice Olomouc
VSeobecna fakultni nemocnice v
Praze

Thomayerova nemocnice

Fakultni nemocnice v Motole
Masarykav onkologicky ustav

Institut klinické a experimentalni
mediciny

Institut klinické a experimentalni
mediciny

Revmatologicky ustav

Fakultni nemocnice v Motole
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http://www.eurobloodnet.eu/
https://www.fnbrno.cz/
https://www.uhkt.cz/
https://www.fnol.cz/
http://eurogen-ern.eu/
https://www.vfn.cz/
https://www.ftn.cz/
https://ern-euro-nmd.eu/
https://www.fnmotol.cz/
https://www.fnbrno.cz/
https://ern-euro-nmd.eu/
https://www.vfn.cz/
https://www.genturis.eu/Home.html
https://www.fnmotol.cz/
https://www.mou.cz/
http://guardheart.ern-net.eu/
https://www.fnmotol.cz/
https://www.ikem.cz/cs/
https://www.fnmotol.cz/
https://metab.ern-net.eu/
https://www.vfn.cz/
http://paedcan.ern-net.eu/
https://www.fnmotol.cz/
https://www.fnbrno.cz/
https://www.rare-liver.eu/index.php
https://www.ikem.cz/cs/
http://reconnet.ern-net.eu/
https://www.revma.cz/
http://rita.ern-net.eu/
https://www.vfn.cz/
https://www.fnmotol.cz/
https://www.transplantchild.eu/en/
https://vascern.eu/

DEKUIJI ZA POZORNOST

MUDr. Miroslav Zvolsky
vedouci Oddéleni klinickych klasifikaci DRG

tel.: +420 22497 2718
email: Miroslav.Zvolsky@uzis.cz
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