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ASSUNTO: Nomeagdo da Equipa Nacional da ORPHANET

A ORPHANET enquanto consércio de 40 paises, na Europa e no resto do Mundo, é reconhecida
como um recurso Unico que reune a informacgdo e promove o conhecimento sobre as doencas
raras, de forma a melhorar o seu diagnéstico, o cuidado e tratamento destes doentes. Neste
ambito, a Dire¢ao-Geral da Saude, através do Departamento da Qualidade na Salde, assumiu a
Coordenacdo Nacional da ORPHANET, com o objetivo de promover o conhecimento e divulgacdo
de recursos e informacao atualizada sobre as doencas raras.

A Equipa Nacional da ORPHANET, em conformidade com o documento “Orphanet Standard
Operating Procedures”, tem responsabilidade, a nivel nacional, por um conjunto de atividades na
area das doengas raras, nomeadamente:

1. Recolha e atualizacdo de informagdo nacional sobre:

Ensaios clinicos;

Consultas especializadas;

Testes genéticos de diagndstico e respetivos laboratérios;
Projetos de investigacdo em curso;

Associa¢des de doentes;
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Centros de tratamentos especializados.
2. Tradugao, atualizacao e valida¢do de informacgao técnica, a saber:

Toda a classificacdo ORPHA e seus sinénimos;

Definicdes de doenca;

Resumos de doencas;

Toda a informacdo disponibilizada no Portal Europeu da ORPHANET, em lingua
portuguesa;
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e. Formularios, questionarios e relatérios.

As equipas nacionais sdo compostas, no minimo, por um coordenador nacional e um ou varios
cientistas de informacao.

Assim, tendo o anterior coordenador da Equipa Nacional da ORPHANET cessado fun¢bes nesta
Direcao-Geral:
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1. A Equipa Nacional da ORPHANET passa a ter a seguinte constitui¢ao:
a. Coordenador Nacional: Prof.? Carla Pereira
b. Cientista de Informacao: Dr.? Cristina Rocha
c. Cientista de Informacao na area da genética: Dr. Rui Gongalves.

2. Erevogado o Despacho n.° 6/2016, de 9 de junho, do Diretor-Geral da Saude.

Graca Feitas
Diretora-Geral da Saude
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