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Osnova

> Kdy hl3asit vzacné onemocnéni (VO)

> 99976 - (VZP) SIGNALNI VYKON - DISPENZARIZACE PACIENTA
S DIAGNOSTIKOVANYM VZACNYM ONEMOCNENIM (PACIENT
MA PRIDELEN SPECIFICKY KOD ORPHA)

> Vykazovani Orpha kédu na Dokladech VZP
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Kdy a kam hlasit vzacna onemocnéni

V ramci NZIS:

> Hlaseni do registru probiha v Narodnim registru reprodukcniho zdravi
(NRRZ), Modulu VV, az ve chvili kdy je pacient diagnostikovan = diagnéza
je pojmenovana a je mozné ji kddovat prostfednictvim ORPHA kéd(

> Co délat s pripady, kdy nemam potvrzenou diagnézu?
Nebo pokud je diagnosticky proces stale v béhu?

Nebo pokud neni zatim znam subtyp (napf. diagndza klinicka, ¢eka se na
vysledek genetického vysetreni)?
Doporuceni: Vzacné onemocnéni hlasit, az kdyz mate nejpresnéjsi informace a je
urc¢ena diagndza onemocnéni. ldealné = az pracovisté ERN

Doporuceni 2: Lze vyuzit rlzné Urovné kédl ORPHA. Pokud znate subtyp, kddujte

subtyp. Pokud ne, kédujte onemocnéni. Pokud neni diagnosticky zavér nad konkrétnim
onemocnénim, vyuzijte existenci Klasifikaci na ORPHA kody a kodujte "skupinu
onemocnéni". To je sice nejméné presna varianta, ale zajisti alespon hrubou informaci
0 povaze onemocneéni a zaroven i fakt, ze presna diagndza nebyla stanovena.
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RD-CODE Undiagnosed patients

RD-CODE Milestone 5.3 Collection of existing experiences about the coding of
undiagnosed or suspected rare diseases patients in Electronic Health Records

Onset of symptoms Presentation Referral to : :
_ . Diagnosis
and/or signs to care specialist care

Primary care interval Specialist care interval

First time the

patient/parent First time the Time at which
notices what will patient/parent responsibilty for Time at which
later be classified is seen in the diagnosis shifts diagnosis is made
as a symptom or primary care to specialist care

sign of the disease

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

on 09 August 2019)

http://rd-code.eu RD GODE



http://piru.lshtm.ac.uk/assets/files/Rare%20diseases%20Final%20report.pdf

Undiagnosed patients

RD-CODE Milestone 5.3 Collection of existing experiences about the coding of
undiagnosed or suspected rare diseases patients in Electronic Health Records

b.1.

Diagnosis of the rare
disease

Diagnosis retained by the
specialised centre

Orpha code (strongly
recommended - see link) /
Alpha code/ ICD-9 code/ ICD-9-
CM code / ICD-10 code

b.2.

Genetic diagnosis

Genetic diagnosis retained by
the specialised centre

International classification of
mutations (HGVS) (strongly
recommended — see link) /
HGNC / OMIM code

6.3

Undiagnosed case

How the undiagnosed case is
defined

* Phenotype (HPO)
* Genotype (HGVS)
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Undiagnosed patients
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Signalni kod
> 99976 - (VZP) SIGNALNI VYKON - DISPENZARIZACE PACIENTA

S DIAGNOSTIKOVANYM VZACNYM ONEMOCNENIM (PACIENT
MA PRIDELEN SPECIFICKY KOD ORPHA)

> Zdravotni pojistovné vykazat SIGNALNI KOD, kdyi:

jsem na vybraném pracovisti VFN (metabolické vady, revmaticka a
inflamatorni onemocnéni détského véku), FN Motol (neurologie, CF)
nebo FN Brno,

poskytuji péci pacientovi se vzacnym onemocnénim nebo
podezrenim na néj,

vykazuji pri kazdém kontaktu s pacientem = cilem plny zachyt vSech
pacientU, o které je pecovano.
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Vykazovani Orpha kédu na dokladu VZP

>

Vykazovani Orpha kodu hlavné genetickymi laboratoremi
jako vysledek vysetreni bylo mozné vykazat na dokladu

06Poukaz na vysetreni/osetireni od 1. 1. 2020

Datové rozhrani individualnich dokladd

Atributy 5. tvpu véty — ORPHA kodv:

Nazev |Typ Délka |Zacatek | Popis

TYP C 1 0 |Typ véty,K*“— ORPHA kody

GCIS C 6 1 ORPHA kod onemocnéni

GTYP C 1 7 Doplnék typu véty ORPHA kody. Rezerva, nevypliuje se.

Celkem délka véty 8
Ve spolupraci s VZP - od 1. 1. 2021 moznost vykazovat
onemocnéni pomoci Orpha kodu na dokladu 01 Vyuctovani
vvkonu v ambulantni péci, 02 Vyuctovani vykonu v ustavni
péci
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Vykazovani Orpha kodu - doklad 06

> Datové rozhrani dokladu

Il - 4.06. Poukaz na vySetreni/oSetreni

DR pro tento doklad vychazi z dokladu 01 — | Vyucétovani vykoni v ambulantni pééi”. V3echny
specialni varianty dokladu 06 mayji stejné DR.

Poukaz na vySetfeni/oSetfeni se sklada z péti typu vét:

1. typ — zahlavi dokladu — vyskytuje se pro kazdy doklad jednou,

2. typ — provedené vykony — vyskyt podle poétu provedenych vykont, max. 99,

3. typ — nahrady za zdrav. péci — vyskyt podle po¢tu uvedeni, max. 2,
5

Atributy 1. tvpu véty — zahlavi:

Nazev Typ | Délka | Zacatek |Popis

TYP C 1 0 Typ véty  E* — zahlavi dokladu (dilu A 1 dilu B)
ECID N 7 1 Cislo dokladu

ESTR N 1 8 Poradové ¢islo listu dokladu

EPOC N 1 9 Celkovy pocet listu dokladu

EPOR N 3 10 Poradové ¢islo dokladu v davce

ECPO C 3 13 Cislo pojistovny

ETPP C 1 16 Typ piipojisténi
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DEKUIJI ZA POZORNOST

MUDr. Miroslav Zvolsky
vedouci Oddéleni klinickych klasifikaci DRG

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