op4r0 - Orpphanet

HUBS NACIONAIS DE
NOMENCLATURA

Apoio & codificagdo de Doencas Raras nos

Os nossos sel“’l?Os Sistemas Nacionais de Informa¢cdo em Saude

Avaliar as
necessidades
dos utilizadores
a nivel nacional

Organizar o
reforgo de
capacidades em |
torno da
Nomenclatura
Orphanet e das
suas ferramentas

aconselhar na

implementacdo

e utilizagdo dos
ORPHAcodes

Coordenar o 5 —1 /-
parceiros para S
partilhar ) °
PN  Sobre noés:

reforcar a .
capacidade da O§ projetos OD4RD e OD4RD2

rede criaram uma Rede de 20 Hubs
Nacionais de Nomenclatura

Orphanet em toda a UE.




ORPHANET PORTUGAL - HUB NACIONAL

O Hub Nacional da Orphanet Portugal é coordenado pela Equipa Orphanet
Portugal, sediada na Direcdo-Geral da Sadde (Ministério da Saude), e
trabalha em estreita colaboragcdo com especialistas e instituicées
nacionais para melhorar o acesso a informac¢do sobre doencas raras e
medicamentos orféos.

ATIVIDADES 2023

O
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Formacédes sobre a Colaborag¢des com o Instituto Apoio técnico e
Nomenclatura Nacional de Saide Doutor esclarecimento de
ORPHA e Ricardo Jorge, a Fundacéio davidas sobre a
Classificagéo das para a Ciéncia e Tecnologia, a nomenclatura
Doengas Raras Associacgéio de Investigagéo Orphanet
Clinica e Inovagéo Biomédica,
a Unido das Associagdes das
Doencas Raras de Portugal -
RD Portugal, etc.

CONTACTE-NOS

www.orpha.net @info.orphanet@dgs.min-saude.pt e+351218430856

0 https://github.com/OD4RD/Main-Help-Desk

@Orphanet-PT
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