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W ramach projektów 
OD4RD i OD4RD2

utworzono sieć ośrodków Orphanet 
w 20 krajach europejskich.

Wsparcie kodowania chorób rzadkich
w krajowych systemach informacji zdrowotnej
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KONTAKT

OŚRODEK KRAJOWY ORPHANET POLSKA

AKTYWNOŚCI 2022-2024

Szkolenia
grupowe i indywidualne
dla ośrodków ERN
dla krajowych ośrodków
eksperckich chorób
rzadkich (OECR)

Helpdesk
punkt kontaktowy
Orphanet Polska

 Współpraca
Ministerstwo Zdrowia
Narodowy Plan
Chorób Rzadkich
(Rejetr oraz Platforma
Informacyjna Chorób
Rzadkich)
Organizacje
pacjentów

Ośrodek ORPHANET Polska utworzony w 2022 roku ma swoją siedzibę
w Instytucie “Pomnik-Centrum Zdrowia Dziecka” w Warszawie.

Działania obejmują szkolenia stacjonarne i on-line dotyczące stosowania
kodów ORPHA w chorobach rzadkich, wsparcie użytkowników

nomenklatury Orphanet poprzez helpdesk oraz utrzymanie polskojęzycznej
wersji encyklopedii chorób rzadkich.
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