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NATIONALE ONDERSTEUNINGSHUBS VOOR WET
GEBRUIK VAN DE ORPHANET NOMENCLATUUR

Ondersteuning van zeldzame ziekten codering in
nationale gezondheidsinformatiesystemen
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Het codrdineren

van partners om
kennis binnen Overons:
o e De OD4RD en OD4RD2 projecten
SRESICH hebben een netwerk van 20
nationale hubs in de hele EU
opgezet.
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De Belgische hub, opgericht in januari 2022, is ondergebracht in het zeldzame ziekten
team van Sciensano, het Wetenschappelijk Instituut Volksgezondheid.

Eén van de belangrijkste activiteiten is opleidingen geven in het gebruik van
ORPHAcodes, in het NL, FR en EN, on-site of online. Alsook het ondersteunen van alle
Belgische gebruikers van de Orphanet nomenclatuur.

Het Belgische team

Annabelle Calomme (coérdinator van Orphanet Belgium) en Laura Debouverie

2022-2024 BELANGRIJKSTE ACTIVITEITEN

13 opleidingen,
101 deelnemers
(clinici, genetici,
codeerders, IT specialist,
enz.)
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Networking
Webinars en regelmatige bijeenkomsten met H e’PdeSk .
stakeholders in het domein : Zeldzame Ziekten 38 verzoeken behandeld via
Functies, Centraal Register Zeldzame Ziekten, het GitHub ticketingsysteem
Huisartsen van het Huisartsenpeilpraktijken
netwerk, het Terminologiecentrum van FOD
Volksgezondheid, enz.

CONTACT

@ www.orpha.net Orphacodes.Belgium@sciensano.be
www.orphanet.site/belgium
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https://github.com/OD4RD/Main-Help-Desk
met voor Belgié, het alias « Orphabe ».
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RARE OD4RD

Orphanet Data For Rare Diseas
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