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Projecto esclarece duvidas

sobre doencas raras

# Tudo o que é preciso saber De acordo com o responsivel,
sobre doengas raras, entre o objectivo é que qualquer pes-
medicamentos orfios, projectos  soa que aceda ao “site” consiga
de investigagdo ou grupos de  encontrar resposta para as suas

apoio, esta concentrado no “site”
Orphanet, um projecto europeu
que em Portugal existe desde
2002 para os cerca de 600 mil
doentes.

base de dados sobre medica-
mentos Orfaos e doengas raras,
cuja versio em portugués arran-
cou em 2002 € estd actualmente
instalada no Instituto de Biologia
Molecular e Celular do Porto.

duvidas, sendo que em 1iltimo
caso pode entrar em contacto
comaequipa.

Dados do Orphanet indicam
que entre médicos e investiga-

) Ogestor do projectoem Portu-  dores dedicados as doencas
% gal explicou aagéncia Lusaqueo  raras, hd 599 registados em Por-
& Orphanet (http://www. orpha.  tugal, bem como 122 consultas
§ net/national)é um projectoeuro-  especializadas e 84 laboratérios
< peu que existe hd mais dedez  clinicos e de investigacio. Exis-

anos com vista a construir uma  tem actualmente 151 projectos de

investigacdo e 24 ensaios clini-
cos. Estdo registados no site 7o
grupos de apoio e 21 biobancos e
registos de doentes.

Ja ao nivel do nitmero de con-
tactos feitos durante o ano de

g «A equipa recolhe dados a 2011, 0 coordenador do projecto
£ nivel nacional e uma das parti-  indicou que foram cerca de 150,
g cularidades deste “site” ¢ 0 seu  vindos sobretudo do Brasil, mas

publico alvo porque ele foi cria-  também dos paises de lingua
5 do para ser acessivel e ter infor-  oficial portuguesa.
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macgo util tanto para profissio- «Eum projecto quase tinico.
nais como para o publicoem Mesmo ao nivel do que existe
geral, nomeadamente doentese  nos Estados Unidos, nio existe

familiares», disse Jorge Pinto
Basto.

um projecto tao abrangente
como este», garantiu. }
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5 D14 das Doengas Raras assinala-se hoje
Diagnéstico
pode demorar
entre cinco
atrinta anos
£
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