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Motivace ke sběru dat o RD 
V rámci EU je onemocnění považováno za vzácné, pokud 
postihuje méně než 5 osob z každých 10 000  
(dle prevalence). 

To předpokládá, že víme, kolik kterých onemocnění v 
populaci je. Víme to? 

Žádný zdroj NZIS/ÚZIS (ani jiný centrální v ČR) nesbírá data 
přímo dle prevalence! (… ale dle incidence, dle poskytnutí 
služby, dle úmrtí, případně podle jiného mechanismu) 

Jednotlivá onemocnění v ČR identifikována dle kódu  
MKN-10. Stačí to?  

Nestačí! Jen 240 kódů MKN-10 je specifických pro některé 
vzácné onemocnění. Jenže těch je celkem cca 7000… 
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… vždyť ale existují klinické registry! 
Pro některá onemocnění (například cystická fibróza, dětský 
diabetes nebo svalové dystrofie) nebo jejich varianty/skupiny 
existují specifické sběry dat – klinické registry (KR). 

KR sbírají podrobná data, mají ale mnoho omezení: 
Vykazování není povinné (nejen pro lékaře, pro pacienty podmíněno 
souhlasem), není plné pokrytí, není centrální podpora 

Často jen výzkumný projekt = omezená doba 

Jedno pracoviště, nebo výběr pracovišť (což může, ale spíše nemusí 
být populační pokrytí) 

Různé datové sady = navzájem nekompatibilní 

… ale i výhody, třeba právě ta podrobná data, včetně 
výsledků vyšetření 

Nejsou vhodné pro celkový přehled o RD (spektrum) a pro 
sběr dat o prevalenci. 
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… vždyť existují „data pro pojišťovny“! 
Data pro vykazování poskytnuté péče mají významná 
omezení: 

Nepostihují péči mimo zdravotní pojištění 

Jsou deformována metodikami a pravidly pro vykazování (např. 
kontroly vykázání diagnostického výkonu na kód onemocnění!), různé 
pro lůžkovou a ambulantní péči 

Postihují epizody péče (fragmentace), nikoliv jednotlivé 
případy/pacienty 

Diagnózy/stavy jsou kódovány dle MKN-10* 

----------------------------------------- 

*) Výrazná poznámka pod čarou: Cílem je identifikovat 
onemocnění prostřednictvím Orpha codes/Oprha kódů i ve 
výkaznictví pojišťovnám, první vlaštovkou je změna dat. 
rozhraní pro doklad 06 (více v dalších přednáškách) 
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… takže Národní registr vrozených vad? 
Pro velkou část RD důležité a plně legální řešení 

Přínosné pro zavedení Orpha (do informačních systémů 
poskytovatelů a pojišťoven) 

… krom toho alternativní možnost zadávání OMIM, SSIEM 

Metodika vhodná pro sběr prevalenčních dat (v rámci NZIS) 

Identifikace případů RD s možností vytěžení dalších datových 
zdrojů NZIS pro analýzy prospěšné pro výzkum RD  
a identifikaci cest pacientů zdravotnickým systémem 
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Není to všespásné řešení! 
 
Důležité je identifikovat případy RD ve zdravotnické 
dokumentaci, standardizovaně (Orpha kódy) a v informačních 
systémech poskytovatelů (aby nebylo nutné dvojí zadávání dat). 
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Blízké kroky 
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Překlad rozhraní orpha.net do češtiny 

Aktualizace českého překladu terminologie 
Orphanet 

 

Na mezinárodní úrovni aktualizace klasifikací 
Orphanetu 

Zavádění do standardů výměny dat a 
zdravotnické dokumentace (eHealth, ERN, 
přeshraniční péče) 
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Budoucnost? 
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MKN-11 nemusí řešit vše… 
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DĚKUJI ZA POZORNOST 
Dotazy? Doufám, že ano! 
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