
Evaluarea
nevoilor

utilizatorilor
la nivel

naţional 

Coordonarea
partenerilor pentru

împărtăşirea
cunoştinţelor şi

dezvoltarea reţelei

Despre noi:

Susţine şi
consiliază

implementarea
şi utilizarea

codurilor ORPHA

Organizarea
dezvoltării
sistemului

privind
nomenclatura şi

instrumentele
Orphanet 

Serviciile noastre

Proiectele OD4RD şi OD4RD2 au
înființat o rețea de 20 de centre
naționale pentru nomenclatura

Orphanet în întreaga UE

Susţinerea codificării Bolilor Rare  în Sistemul
Naţional de Sănătate



CONTACT 

ORPHANET ROMANIA HUB NAŢIONAL 

 ACTIVITĂŢI  2023

Traininguri 
 

Helpdesk
 

 Colaborări

Au fost efectuate prezentări, traininguri privind nomenclatura Orphanet şi
implementarea codurilor şi s-au stabilit colaborări cu ocazia:

manifestărilor prilejuite de sărbătorirea Zilei Bolilor Rare 2023
Conferinţei Naţionale de Genetică Medicală 2023

Hub-ul Naţional Orphanet Romania a fost creat în 2022 şi este
găzduit de Universitatea de Medicină şi Farmacie”Grigore T. Popa”

din Iaşi

w w w . o r p h a . n e t o r p h a n e t . r o m a n i a
@ g m a i l . c o m
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https://github.com/OD4RD/Main-Help-Desk


