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Orphanet - Espana

orphanet

Orphanet es el portal de informacién de referencia en enfermedades raras y medicamentos huérfanos, dirigido a

todos los publicos.

Orphanet se dirige a todas las personas implicadas en el campo de las enfermedades raras y su objetivo es
contribuir a la mejora del diagndstico, cuidado y tratamiento de los afectados por estas patologias. Tiene una

pagina de busqueda de informacién, muy Util para profesionales, familias y afectados.

Los servicios de Orphanet

Orphanet ofrece una coleccién de servicios de libre acceso:

- Inventarios: Clasificacién y enciclopedia de ER, con los genes implicados:

- Listado de enfermedades raras y una clasificacién de éstas elaborada a partir de las clasificaciones publicadas
por expertos.

- Enciclopedia de enfermedades raras en inglés y francés, traducida de forma progresiva a las otras lenguas del

sitio web.

- Un listado de medicamentos huérfanos en todas las etapas de desarrollo.

- Un directorio de recursos especializados que ofrece informacion sobre: centros expertos, profesionales e

instituciones, laboratorios clinicos, proyectos de investigacién en curso, ensayos clinicos, registros y biobancos

activos, redes, plataformas tecnoldgicas y asociaciones de pacientes; en el ambito de las enfermedades raras y en

cada uno de los paises del consorcio Orphanet.

- Una herramienta de ayuda al diagndstico, que permite a los usuarios buscar una enfermedad por los signos y los

sintomas asociados.

- Una enciclopedia de recomendaciones y directrices para la atencién médica de emergencia y la anestesia.

- Un boletin de noticias, OrphaNews, que ofrece una visién general sobre la actualidad cientifica y politica en el

ambito de las enfermedades raras y los medicamentos huérfanos, en inglés y francés.

- Una coleccién de informes tematicos, los Informes Periddicos de Orphanet, que tratan temas relevantes y que

pueden descargarse directamente de la web.
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Orphanet ahora también accesible para méviles Android

En febrero de 2013, con ocasién del Dia Mundial de Enfermedades Raras, Orphanet lanzé una versién para
teléfonos mdviles iOS con el soporte de la Direccién general de salud francesa. Esta version se ha actualizado
repetidas veces y estd disponible gratuitamente en la plataforma Apple store. Desde su lanzamiento, la aplicacién

ha sido descargada mas de 8000 veces.

La version Android, realizada con el apoyo de la Fundacién Groupama, acaba de ser puesta en linea. Esta version
también da acceso a los principales servicios de Orphanet (enciclopedia de enfermedades raras, centros expertos
y recomendaciones de urgencia, etc.) en seis idiomas: francés, inglés, espafiol, aleman, italiano y portugués. Una
opcion especifica permite, con un solo clic, afadir a favoritos paginas y PDFs que se deseen consultar de nuevo.
También es posible hacer anotaciones en algunas de las paginas. La versién Android estd disponible gratuitamente

en la plataforma Google play.
Descargar:

. Orphanet para iOS

- Orphanet para Android
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