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Portal retine informacao sobre 6500 doencas

Orphanet

—_Um portal dedicado a doencas
genéticas raras - que retine muita
da informacao disponivel sobre
cerca de 6500 doencas que afec-
tam 25 a 30 milhdes de europeus -
é hoje lancado.

A versio portuguesa do Orpha-
net contou com a colaboracgio do
Instituto de Ciéncias Biomédicas
Abel Salazar (ICBAS) e do Institu-
to de Biologia Molecular e Celular
(IBMC). O site é dedicado a
“doencas raras e medicamentos
6rfaos”, como explica Jorge Se-
queiros, coordenador nacional do
projecto.

O termo “medicamentos 6r-

fios” resulta do facto de estas
doencas serem negligenciadas
pela inddstria farmacéutica, por
nio serem rentaveis comercial-
mente, ja que cada uma delas afec-
ta poucas pessoas, segundo o pro-
fessor de Genética Médica do
ICBAS e investigador no IBMC.
Quanto existe interesse por parte
da indtstria nesse desenvolvimen-
to, o medicamento assume um
“custo de tal ordem incomportavel
que o apoio do Estado é imprescin-
divel”, afirma Jorge Pinto Basto, ou-
tro elemento da equipa da Orpha-
net-Portugal e professor do ICBAS.

O portal - que conta com as par-

cerias da Organizacdo Mundial de
Sauide, Organizagio paraa Coope-
racio e Desenvolvimento Econé-
mico e European Science Founda-
tion - tem cerca de 20 mil visitas
por dia de cibernautas dos cinco
continentes, constituindo um
apoio nio s6 aos doentes e ptiblico
em geral, como também as comu-
nidades médica e cientifica.

A versio portuguesa do Orpha-
net sera apresentada sibado, num
encontro subordinado ao tema
“Raros mas iguais”, no IBMC, Por-
to, que reunir4 especialistas e re-
presentantes de associagdes de
doentes.m
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