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Witamy na polskich stronach Orphanet!

Orphanet jest referencyjnym portalem zawierajgcym informacje na temat rzadkich chordb i
lekow sierocych, przeznaczonym dia kazdej grupy odbiorcow. Celem Orphanetu jest

6th Eastemn European poprawa jakosci diagnozowania, leczenia i opieki nad pacjentami dotknigtymi rzadkimi
Conference for Rare chorobami.
Diseases and Orphan Drugs,

November 24 - 26, 2011,
Istanbul [7]

Na tej stronie, mamy nadzieje, znajdziecie Paristwo wszelkie wiadomosci,
informacje o wydarzeniach oraz dokumenty gtéwnie o znaczeniu krajowym.

WIADOMOSCI ZE SWIATAJ Natomiast na "macierzystej" stronie internetowej Orphanet (wwv.orpha.net)
WYDARZENIA Jest mo;‘livtfe uzyska(u‘e info_rmacji na _temat rzadkich 9hqréb, grup wsparcia,
0 chorobach rzadkich w ngowsmmcygh i ustugi ek:sperck/ch (wtym padan dlagr_)o._styczyyc.h).
Miristerstwie Zdrowia ] Zzaréwno z Polski (sukcesywnie ttumaczone na jezyk polski), jak réwniez z
. innych krajow
Osrodek Choréb Rzadkich w
Krakowie []
Orphanet oferuje szereg bezptatnych serwisow:
w e Spis choréb i klasyfikacje choréb opracowang na podstawie dosts ch publikacji
Orphanet w piguice e‘?spem,m e ng epnych pi i
Co to jest choroba rzadka * Encyklopedie rzadkich chorob w jezyku angielskim i francuskim, sukcesywnie
tlumaczong na inne jezyki.
Leki sieroce .

Karta jakosci Orphanet

Spis lekéw sierocych na kazdym etapie badan [leki dopuszczone do obrotu na rynek
europejski muszg by¢ zatwierdzone przez EMA (European Medicines Agency,
Www.ema.europa.eu)].

o Wykaz specjalistycznych ustug, zawierajgcy dane nt. specjalistycznych klinik,

DOKUMENTY laboratoriéw medycznych, prowadzonych aktualnie projektéw badawczych, badan
Orphanet Joumal of Rare klinicznych, rejestrow, sieci, platform technologicznych i stowarzyszen pacjentow,
Diseases [] dotyczace rzadkich choréb w kazdym z paristw nalezacych do sieci Orphanet.
« Narzedzie pomocne przy ustalaniu diagnozy pozwalajace uzytkownikom wyszukiwac
Orphanet Reports Series [7] choroby na podstawie danych z wywiadu | objawdw klinicznych.
EURORDIS eNews [] « Encyklopedia wskazowek i zalecen postgpowania medycznego w stanach nagtych i
podczas znieczulenia.
OrphaNews Europe - 24 o Publikowany co dwa miesigce biuletyn w jezyku angielskim i francuskim, OrphaNews,
pazdziemika 2012 [ 7] ktory stanowi przeglad wydarzen na polu naukowym i politycznym, dotyczacy rzadkich
choréb i lekow sierocych.
mcé:nEvaijERDu na . Zt? io rtler.natyclznych ! [apqrtéw, Orphgnet Reports Series,‘ zwiqzanych z
Eksperckich [] najwazniejszymi zagadnieniami, do pobrania bezposrednio ze strony intemetowej.
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