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HUB NAZIONALI PER LA CODIFICA
DELLE MALATTIE RARE

I nost ri se rvizi Supportiamo la codifica delle malattie rare
nei sistemi informativi sanitari nazionali
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HUB NAZIONALE DI ORPHANET ITALIA

L'ltalia € stata uno dei primi Paesi ad entrare nel network
internazionale Orphanet, nel 2001.

Dal 2011 I'attivita di Orphanet Italia e supportata dall'l.R.C.C.S.
Ospedale Pediatrico Bambino Gesu di Roma.

ATTIVITA 2022-2024

Attivita formative Networking Helpdesk

o Attivita formative: realizzati 3 corsi online su Nomenclatura e ORPHA code

e Networking: coinvolgimento degli HCP dffiliati alle reti ERN per I'implementazione
degli ORPHA code

» Helpdesk: a disposizione degli utenti per la codifica e per accogliere le proposte di
revisione alle informazioni pubblicate sulle MR

CONTATTI

www.orpha.net @ orphanetitalia@opbg.net eos 68593659

‘ ’https://github.com/Orphanet-ltalia
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