
Los proyectos OD4RD/OD4RD2 abordan la invisibilidad de las
enfermedades raras en los sistemas sanitarios de los Estados

miembros europeos, promueven la armonización de las
prácticas y facilitan la generación de datos interoperables y

estandarizados relativos a las enfermedades raras,
contribuyendo así a cumplir los objetivos marcados por

RARE2030 en materia de datos.

El proyecto produce y mantiene los códigos ORPHA, reconocidos como
buena práctica por la Comisión Europea, y los pone a disposición con
anotaciones e información para la transcodificación en una variedad

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

El proyecto proporciona apoyo coordinado para la implementación de
códigos ORPHA en los sistemas de información sanitaria de los

hospitales de 20 Estados miembros que albergan ERN gracias a la
creciente red de Nodos Nacionales de Nomenclatura que refuerzan la
implementación a nivel nacional  y que añaden valor a nivel europeo.

 

El proyecto también proporciona evidencia de apoyo a la coordinación
de las ERN, al Consejo Europeo y a la Estrategia de la Comisión Europea

relativa a las ERN y a la toma de decisiones.
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INFORMACIÓN ADICIONAL

OD4RD

ACTIVIDADES 2023
Helpdesks de nomenclatura operativos en 20 países 
Nuevos contenidos en el Paquete de Nomenclatura  

+6.300 trastornos, de los que el 96% cuenta con una definición y ficheros de alineamiento con
la CIE-11 mejorados
+4.000 nuevos alineamientos con enlaces web MMS y URI 

Mapeo SNOMED-CT - ORPHA disponible
Acuerdo de colaboración entre el INSERM/Orphanet y SNOMED-CT International
Acceso al mapeo legible por humanos en Orphadata y en formato RF2 en el Servicio de
Distribución y Licencias para miembros de SNOMED-CT.

Estado de la situación de la codificación con ORPHA en 20 países
Formación continua en codificación ORPHA en toda la red de
centros vinculados a las ERN 
Síganos en @orphacodes (Twitter & Instagram)

w w w . o d 4 r d . e u p m t . o r p h a n e t @ i n s e r m . f r @ o r p h a c o d e s

Co-financiado por la Unión Europea. Los puntos de vista y opiniones expresados son únicamente los de los autores y no reflejan
necesariamente los de la Unión Europea o HADEA. Ni la Unión Europea ni la autoridad otorgante pueden ser considerados

responsables de ellos.

https://github.com/OD4RD/Main-Help-Desk
@ [GitHub country alias]

PRÓXIMAMENTE
Encuesta sobre hábitos de codificación en los centros hospitalarios
vinculados a ERN en 20 países
Organización de eventos específicos para las ERN y la Dirección de
hospitales
Lanzamiento del paquete de nomenclatura actualizado (julio 2024) con
nuevas funcionalidades adaptadas a las necesidades de los usuarios
Análisis de la cobertura de ER, complementariedades y brechas de las
ERN

w w w . o r p h a d a t a . c o m /
o r p h a n e t - n o m e n c l a t u r e - f o r - c o d i n g


