ORPHA C

Los proyectos OD4RD/OD4RD2 abordan la invisibilidad de las @
enfermedades raras en los sistemas sanitarios de los Estados
miembros europeos, promueven la armonizacion de las
prdcticas y facilitan la generacion de datos interoperables y
estandarizados relativos a las enfermedades raras,
contribuyendo asi a cumplir los objetivos marcados por
RARE2030 en materia de datos.

OD4RD

Orphanet Data For Rare Diseases

El proyecto produce y mantiene los cédigos ORPHA, reconocidos como
buena practica por la Comision Europea, y los pone a disposicion con
anotaciones e informacioén para la transcodificacion en una variedad

de formatos que pueden adaptarse a los distintos entornos de
codificacion y necesidades de las partes interesadas.

El proyecto proporciona apoyo coordinado para la implementacion de
codigos ORPHA en los sistemas de informacioén sanitaria de los
hospitales de 20 Estados miembros que albergan ERN gracias a la
creciente red de Nodos Nacionales de Nomenclatura que refuerzan la
implementacion a nivel nacional y que afaden valor a nivel europeo.

El proyecto también proporciona evidencia de apoyo a la coordinaciéon
de las ERN, al Consejo Europeo y a la Estrategia de la Comision Europea
relativa a las ERN y a la toma de decisiones.
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SOCIOS

France— Institut National de la Santé et de la
Recherche Medicale (INSERM).

Austria - Medical University of Vienna (MUW)
Belgium - Sciensano

Czech ReFuinc - Charles University Prague and its
2nd Faculty of Medicine

Germany— BfArM The Federal Institute for Drugs
and Medical Devices (BfArM)

Spain - CIBER

Finland- Kehitysvammaisten Tukiliitto (Norio
Centre)

Italy — IRCCS Ospedale Pediatrico Bambino Gesu
(OPBG)

Poland - The Children’s Memorial Health Institute
(CMHI)

Portugal- Directorate-General of Health (DGS)
Sweden - Karolinska University Hospital (KS)

Slovenia - University Medical Centre Ljubljana
UMCL
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Norway- Oslo University Hospital- OUS-BAR

The Netherlands- Stichting Radboud universitair
medisch centrum

Estonia — University of Tartu (UTartu)

Lithuania — Vilnius University Hospital Santaros
Klinikos (VUH)

Romania — University of Medicine and Pharmacy
GR.T.Popalasi Orphanet center (starting 2024)

Ireland- Health Service Executive (HSE)

Bulgaria— Butlfarian association for promotion of
education and science/Rare disease institute
(BAPES)

Latvia — Center of Rare Diseases (BKUS) (starting
2024)

Switzerland- University Hospital of Geneva (HUG)
(Observer)

Red coordinada de Nodos Nacionales de Nomenclatura de Orphanet
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El proyecto produce y mantiene los cédigos ORPHA, reconocidos como buena practica por la
Comision Europea, y los pone a disposicion con anotaciones e informacion para la
transcodificacion en una variedad de formatos que pueden adaptarse a los distintos entornos de
codificacion y necesidades de las partes interesadas

Clasificacion de

Orphanet en Alineada con
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Representacion precisa del conocimiento actual y satisfaccion de las
necesidades de los usuarios, plasmada en los resultados de la encuesta
bibliografica diaria y en los comentarios de los expertos y las ERN

Informacion completa disponible en: www.orpha.net & www.orphadata.com

El proyecto también proporciona apoyo coordinado para la implementacion de los cédigos ORPHA
en los sistemas de informacion sanitaria de los hospitales de 20 Estados miembros que albergan
ERN gracias a la creciente red de Nodos Nacionales de Nomenclatura.
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Enfoque coordinado para garantizar la mutualizacién
y el desarrollo de las capacidades de la red

El proyecto también proporciona evidencia de apoyo a la coordinaciéon de las ERNs, al Consejo
Europeo y a la Estrategia de la Comision Europea relativa a las ERN y a la toma de decisiones

Disponible el informe preliminar sobre el andlisis de la cobertura de
enfermedades por parte de las ERN
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ACTIVIDADES 2023

PROXIMAMENTE

e Encuesta sobre habitos de codificacion en los centros hospitalarios
vinculados a ERN en 20 paises

e Organizacion de eventos especificos para las ERN y la Direccion de
hospitales

* Lanzamiento del paquete de homenclatura actualizado (julio 2024) con
nuevas funcionalidades adaptadas a las necesidades de los usuatrios

e Andlisis de la cobertura de ER, complementariedades y brechas de las
ERN

INFORMACION ADICIONAL

www.od4rd.eu @ pmt.orphanet@inserm.fr @orphqcodes

O https://github.com/OD4RD/Main-Help-Desk 9 www.orphadata.com/

@ [GitHub country alias] orphanet-nomenclature-for-coding

orphanet  Thea
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