
Portal sobre

doenças raras
em versão

portuguesa

Aversão portuguesa do portal
internacional sobre doenças ra-
ras vai estar disponível a partir
de hoje, com informação sobre
consultas especializadas, en-
saios clínicos ou associações de
doentes, revelou ontem Jorge
Sequeiros, coordenador nacio-
nal do projecto.

"E um instrumento que reú-
ne informação credível e que
será um recurso importante
para doentes, médicos, cientis-
tas e associações", explicou o

responsável.
O portal Orphanet

(www.orpha.net) reúne infor-
mação sobre as 6500 doenças
raras que afectam entre 25 a 3 0
milhões de europeus, mas tam-
bém sobre "consultas especiali-
zadas, laboratórios ou ensaios
clínicos", acrescentou Jorge Se-

queiros. O projecto iniciou-se
há 20 anos e reúne actualmen-
te informação sobre 38 países,
nomeadamente sobre Portugal,
contando com 20 mil visitas
diárias.

A partir de agora, a informa-
ção "vai estar disponível tam-
bém em português", notou o

responsável do Centro de Ge-
nética Preditiva e Preventiva do
Instituto de Biologia Molecular
e Celular (IBMC).*


