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Onze diensten

 De OD4RD en OD4RD2 projecten
hebben een netwerk van 20
nationale hubs in de hele EU

opgezet.

Ondersteuning van zeldzame ziekten codering in
nationale gezondheidsinformatiesystemen



CONTACT

HUB OD4RD BELGIË     

2022-2024 BELANGRIJKSTE ACTIVITEITEN 

Helpdesk
38 verzoeken behandeld via
het GitHub ticketingsysteem

 

6/8 Zeldzame Ziekten Functies hebben één of meer opleiding(en) gekregen.
Een enquête over de coderingspraktijken van zeldzame ziekten diagnoses binnen Belgische
ERN centra werd uitgevoerd : 62 van de 94 centra namen deel (≃ 66%).
Perspectieven voor 2025 : nieuwe cyclus van opleidingen, met accreditering door het RIZIV.

De Belgische hub, opgericht in januari 2022, is ondergebracht in het zeldzame ziekten
team van Sciensano, het Wetenschappelijk Instituut Volksgezondheid.

Één 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 (coördinator van Orphanet Belgium) en Laura Debouverie

Co-Funded by the European Union. Views and opinions expressed are however those of the author(s) only and do not necessarily
reflect those of the European Union or HADEA. Neithert he European Union nor the granting authority can be held responsible for them 

13 opleidingen, 
101 deelnemers 

(clinici, genetici,
codeerders,  IT specialist,

enz.)

 Networking
 Webinars en regelmatige bijeenkomsten met 
stakeholders in het domein : Zeldzame Ziekten
Functies, Centraal Register Zeldzame Ziekten,
Huisartsen van het Huisartsenpeilpraktijken
netwerk, het Terminologiecentrum van FOD

Volksgezondheid, enz. 

w w w . o r p h a . n e t
w w w . o r p h a n e t . s i t e / b e l g i u m

O r p h a c o d e s . B e l g i u m @ s c i e n s a n o . b e  

https://github.com/OD4RD/Main-Help-Desk
met voor België, het alias « Orphabe ». 

https://orphanet.site/belgium
https://orphanet.site/belgium

