Orphanet — pacientska organizace

Formular slouzi pro shromazdéni zakladnich Udajd o organizaci pro pacienty se vzacnym
onemocnénim a pro pfidani této organizace do databaze mezinarodniho portalu pro vzacna
onemocnéni Orphanet.

Nazev orianizace iéeskii:
Nazev oriamzace ianillckii

Onemocnéni (Ci skupina onemocnéni), na které je centrum zaméfeno — dle Orphanetu. Mozno zadat i

vice onemocnéni, pfipadné i Orphakodi

Vedouci organizace

Jméno, in'menl tltuli

Telefon

O

E mail:

Kontaktni osoba organizace

Jméno, in'menl tltuli

Telefon

a

E mail:

Kontaktni udaje pacientské organizace
dresa (ulice, Cislo popisné/orientacni, mésto,

PSC

Telefon inaif. iro ob"ednénii:

E- mall

Adresa webové stranki

Jestlize pacientska organizace plsobi (nebo ma sidlo) v ramci néjaké instituce (nap¥. nemocnice,
klinika), zadejte jeji nazev. Jinak (ve vétSiné pfipadu) ponechte toto a nasledujici pole prazdné:

Nazev instituce v aniliétiné:

Osoba, ktera vyplnila formulaf:
Jmeéno:

Kontakt ie-mail, telefon, ifiiadné obo"l'i:

Formular po vyplnéni a ulozeni prosim odeslat na: marek.turnovec@Ifmotol.cuni.cz


https://www.orpha.net/
mailto:marek.turnovec@lfmotol.cuni.cz?subject=Orphanet%20-%20registrace%20centra
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