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Osnova

Kdy hlásit vzácné onemocnění (VO)

99976 - (VZP) SIGNÁLNÍ VÝKON - DISPENZARIZACE PACIENTA 
S DIAGNOSTIKOVANÝM VZÁCNÝM ONEMOCNĚNÍM (PACIENT 
MÁ PŘIDĚLEN SPECIFICKÝ KÓD ORPHA)

Vykazování Orpha kódu na Dokladech VZP
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Kdy a kam hlásit vzácná onemocnění
V rámci NZIS:

Hlášení do registru probíhá v Národním registru reprodukčního zdraví 
(NRRZ), Modulu VV, až ve chvíli kdy je pacient diagnostikován = diagnóza 
je pojmenována a je možné ji kódovat prostřednictvím ORPHA kódů

Co dělat s případy, kdy nemám potvrzenou diagnózu? 

Nebo pokud je diagnostický proces stále v běhu?

Nebo pokud není zatím znám subtyp (např. diagnóza klinická, čeká se na 
výsledek genetického vyšetření)?
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Doporučení: Vzácné onemocnění hlásit, až když máte nejpřesnější informace a je 
určena diagnóza onemocnění. Ideálně = až pracoviště ERN

Doporučení 2: Lze využít různé úrovně kódů ORPHA. Pokud znáte subtyp, kódujte 
subtyp. Pokud ne, kódujte onemocnění. Pokud není diagnostický závěr nad konkrétním 
onemocněním, využijte existenci Klasifikací na ORPHA kódy a kódujte "skupinu 
onemocnění". To je sice nejméně přesná varianta, ale zajistí alespoň hrubou informaci 
o povaze onemocnění a zároveň i fakt, že přesná diagnóza nebyla stanovena.
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RD-CODE Undiagnosed patients
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RD-CODE Milestone 5.3 Collection of existing experiences about the coding of 

undiagnosed or suspected rare diseases patients in Electronic Health Records

Black, N.; Martineau, F.; Manacorda, T. Diagnostic Odyssey for Rare Diseases: Exploration 
of Potential Indicators. Policy Innovation Research Unit. 2015. Available online: 
http://piru.lshtm.ac.uk/assets/files/Rare%20diseases%20Final%20report.pdf (accessed 
on 09 August 2019)

http://piru.lshtm.ac.uk/assets/files/Rare%20diseases%20Final%20report.pdf
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Undiagnosed patients
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RD-CODE Milestone 5.3 Collection of existing experiences about the coding of 

undiagnosed or suspected rare diseases patients in Electronic Health Records
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Undiagnosed patients
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Signální kód
99976 - (VZP) SIGNÁLNÍ VÝKON - DISPENZARIZACE PACIENTA 
S DIAGNOSTIKOVANÝM VZÁCNÝM ONEMOCNĚNÍM (PACIENT 
MÁ PŘIDĚLEN SPECIFICKÝ KÓD ORPHA)

Zdravotní pojišťovně vykázat SIGNÁLNÍ KÓD, když:
jsem na vybraném pracovišti VFN (metabolické vady, revmatická a 
inflamatorní onemocnění dětského věku), FN Motol (neurologie, CF) 
nebo FN Brno,

poskytuji péči pacientovi se vzácným onemocněním nebo 
podezřením na něj,

vykazuji při každém kontaktu s pacientem = cílem plný záchyt všech 
pacientů, o které je pečováno.
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Vykazování Orpha kódu na dokladu VZP
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Vykazování Orpha kódů hlavně genetickými laboratořemi 
jako výsledek vyšetření bylo možné vykázat na dokladu 
06Poukaz na vyšetření/ošetření od 1. 1. 2020

Datové rozhraní individuálních dokladů

Ve spolupráci s VZP - od 1. 1. 2021 možnost vykazovat 
onemocnění pomocí Orpha kódu na dokladu 01 Vyúčtování 
výkonů v ambulantní péči, 02 Vyúčtování výkonů v ústavní 
péči
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Vykazování Orpha kódu - doklad 06
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Datové rozhraní dokladu
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DĚKUJI ZA POZORNOST
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