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REGISTRIKANDE TEGEMINE 

Registrikannet saab teha osakonnas arsti töölaual avatud haigusloole. 

 

1. Väljunddokumendid -> harvikhaigused (joonis 1). 

 

 

Joonis 1. Väljunddokumendid. 

 

2. Loo uus dokument (joonis 2). 

 

Joonis 2. Uue dokumendi loomine 

 

3. Vali menüüst vastav RHK 10 diagnoos (vajadusel täpsusta diagnoosi). 

4. Leia haigusele sobiv ORPHA kood (vt peatükk ORPHA koodi leidmine).  
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Allikad korrektse Orpha koodi leidmiseks (pikem seletus dokumendi lõpus): 

https://www.orpha.net/en/disease/list 

https://dataviz.orphacode.org/ 

NB! ORPHA kood ja nimetus tuleb panna muutumatul kujul. Ei tohi lisada tühikuid, 

täiendusi nendele ridadele ega tõlkida eesti keelde. Ära lisa sünonüüme. Kõige kindlam 

on Orphanetist otse kopeerida kood ja nimetus. 

5. Lisa diagnoosimine „postnataalne“ ja kontrolli üle diagnoosimise aeg, et see klapiks 

uuringutulemuse vastuse ajaga (kui pole kliiniline diagnoos) (joonis 3).  

 

Joonis 3. RHK 10 diagnoosi valimine ja ORPHA koodi ning nimetuse lahtrid. 

VALI SOBIV E-LABORI VASTUS, MIS KINNITAB REGISTRIKANDE 

TEGEMINE 

 

6. Lisa diagnoosi kinnituse meetod. Võib valida ka mitu, näiteks kliiniline ja 

molekulaarne. 

7. Lisa patsiendi staatus, kas elus või surnud. 

8. Vali sobiv e-labori vastus, mis kinnitab diagnoosi ja märgi see ära. Võib ka mitu 

uuringut valida (Joonis 4). 

https://www.orpha.net/en/disease/list
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Joonis 4. Diagnoosi kinnituse meetodi ja staatuse valimine. 

9. Kui e-labor ei anna õiget vastust, siis tuleb see käsitsi sisestada. Selleks vali 

sisestamise põhjuseks „paberkandjal“. Vali sobiv analüüs, kui see puudub, siis vali 

„muu“. Vali sobiv materjal ning vastusesse kopeeri laborivastus ning lisa vastuse 

saamise aeg. 

10. Teadustöö ja konsulteerimise nõusolekutesse pane „ei“, kui pole teisiti teada. 

11. Nõusolek konsulteerida haigust EL-s. Juhul kui oled võtnud ERN nõusoleku, siis 

märgista JAH ja lisa nõusolek dokumendi arhiivi. Kõikidel teistel juhtudel on vastus 

EI. 

12. Perekonna info alla de novo muutuse korral „Ei“. Kui on perekonnas muutus, siis vali 

„jah“ ja täpsusta, mis pereliikmel. Saab kirjutada juurde ka kliinilist jms infot (joonis 

5). NB! Lahtritesse ei tohi lisada nimesid ega isikukoode. 

 

De novo muutus 

või AR haigusega 

ainus pereliige 

Viimane 

samm 
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Joonis 5. Käsitsi analüüside sisestamine, teadustöö ja ERN nõusolekud ja perekonna info. 

13. Lõpetuseks vajuta Salvesta (joonis 5). 

 

 

  

Jah korral 

vali pereliige 
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RISKITEGURI TEGEMINE 

1. Vali päevikust riskitegur. 

 

 

 

2. Riskiteguri loendist vali harvikhaigus. 

 

3. Kirjuta lahtrisse täpsustus, mis harvikhaigusega tegemist, võimalusel lisa ka ORPHA 

kood. 
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RISKITEGURI LISAMINE LÕPETATUD LOO KORRAL 

1. Mine vastuvõtu lõpetamine. 

 

2. Võta ära linnuke lõpeta dokumenteerimine lahtris ja vajuta valmis. 

 

3. Edasi mine päevikusse ja tee riskitegur vastavalt eelmise peatüki juhistele. 

4. Peale riskiteguri tegemist mine uuesti vastuvõtu lõpetamine ja pane linnuke lõpeta 

dokumenteerimine ning vajuta valmis. 

 

 

 

 

SOBIVA ORPHA KOODI LEIDMINE 

Orpha koodi saab otsida Orphanet lehel: https://www.orpha.net/en/disease 

https://www.orpha.net/en/disease
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Kõige lihtsam on kasutada geeni nimetust otsinguks. 
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Kui spetsiifilist koodi ei ole või on vaja üldisemat koodi, saab seda otsides vajutades 

„classification level“ 

 

Kasuta alati registrikande 

tegemisel seda nimetust. 
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Või kasutada veebilehte: https://dataviz.orphacode.org/ 

 

Spetsiifiliste kromosoomsete deletsioonide/duplikatsioonide korral (kui puudub spetsiifiline 

ORPHA kood) saab kasutada näiteks: 

 Partial deletion of the long arm of chromosome 3 syndrome 

https://www.orpha.net/en/disease/detail/262019?name=long%20arm%20of%20chromosome

%203&mode=name  

 Partial duplication of the long arm of chromosome 1 syndrome 

 Partial duplication of the short arm of chromosome 2 syndrome 

NB! Kontrolli üle kas on pika õla või lühikese õla deletsioon/duplikatsioon. Riskitegurisse 

lisa ka spetsiifiline regioon nagu epikriisis. 

  

https://dataviz.orphacode.org/
https://www.orpha.net/en/disease/detail/262019?name=long%20arm%20of%20chromosome%203&mode=name
https://www.orpha.net/en/disease/detail/262019?name=long%20arm%20of%20chromosome%203&mode=name
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LEVINUMAD PROBLEEMID 

 Kandes nimetus ja kood valesti või vahetuses. Kontrolli, et koodi real on muutmata 

kujul ORPHA kood ja nimetuses muutmata kujul Orphanetist kopeeritud nimetus. 

 Patsiendi staatus, kinnitab diagnoosi, perekonna info või mõni muu lahter täitmata. 

Veendu, et on linnuke igas lahtris ning kui perekonna infot ei tea, siis pane teadmata. 

 Pole sobivat ORPHA koodi. Lisa üldisem kood, mida saab otsida kasutades Orphanet 

klassifikatsiooni või dataviz kodulehte. Kui ikka koodi ei leia või on kahtlus kas õige 

kood, saab üle küsida HHKK meeskonnalt. 

 Ei saa kannet teha, sest diagnoosiks geneetiline konsultatsioon ilma ühegi 

täpsustuseta. Palume panna võimalikult spetsiifilise RHK10 koodi ning kui 

kasutada geneetilise konsultatsiooni koodi, siis vähemalt lisada diagnoosireale 

geneetiline leid (kui kliiniliselt/riskide osas oluline). Kui on ainult geneetiline 

konsultatsioon ilma ühegi täpsustuseta, siis kannet teha ei saa. 

 ORPHA koodi real on RHK 10 kood. RHK 10 koodi on vaja ainult esimeses lahtris 

RHK 10 diagnoos, kust saab rippmenüüst valida sobiva diagnoosi. Võib valida ühe 

ORPHA koodi kohta ka mitu RHK 10 diagnoosi. Harvikhaiguse kood lahtrisse läheb 

ainult ORPHA kood. Kui sobivat ei leia, siis saab HHKK meeskonnalt üle küsida. 

 Riskiteguri täpsustuse lahtris puudub täpsustus. Kuna erinevaid harvikhaigusi palju, 

siis võiks kasvõi nimetuse või ORPHA koodi riskiteguris ka ära märkida. 

 Ühel geenil mitu võimalikku haigust, mida võib põhjustada ning pole selge täpselt 

milline haigus loetelust on. Kui kliiniline pilt pole avaldunud ning haigus läheks 

mitme ORPHA koodi alla, siis on võimalik leida klassifikatsioonist üldisem kood. 

Küsimuste korral aitavad harvikhaiguste meeskonna inimesed. Mitme haiguse korral 

saab teha mitu kannet (näiteks leid põhjustab kõrgenenud riski ja ka spetsiifilist 

haigust või patsiendil on mitu eri harvikhaigust). 

 Harvikhaiguse nimetus on tõlgitud eesti keelde. Palume mitte tõlkida nimetusi, kuna 

statistilisi analüüse on keeruline teha kui on mitu eri variatsiooni. Varsti tulevad ka 

automaattõlked, mis kirjutavad inglise keelsed nimetused üle. 

 Vanus diagnoosimisel vale. Hetkel arvutab süsteem automaatselt vanuse sünniaja ja 

diagnoosimise aja järgi. Suuremate kuude osas paneb miinustega (nt 9k-8p ehk 9 kuud 

miinus 8 päeva). Kui vanus on vale, saab käsitsi seda üle kirjutada. 


