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A Orphanet, agéncia da Unido Europeia para as doengas raras
e medicamentos 6rfaos (EC’s Rare Diseases Task Force), pu-
blica mensalmente a OrphaNews Europe, o seu boletim elec-
tronico (newsletter).

A OrphaNews Europe € um importante meio de divulgacdo de
informacao sobre novidades e avancos cientificos e clinicos
no diagndstico, classificacdo e tratamento de doengas raras,
assim como sobre novas directivas, regulamentos € normas —
nacionais, da Unifo e internacionais - referentes a aprovagao
de medicamentos 6rfaos, beneficios sociais para os cidaddos
que sofrem doencas raras e apoio a investigacdo e associati-
vismo nessa drea (nomeadamente oportunidades de obtencao
de fundos da Unido).

Existe também espaco para a divulgacdo de reunides cien-
tificas e cursos sobre doencas raras ¢ medicamentos 6rfaos,
assim como sobre publicagdes cientificas. Sdo também apre-
sentadas noticias sobre as associacdes de doentes e familiares.

Podera ser de especial interesse para os pediatras que acompa-
nham criangas e adolescentes com doencas raras a divulgacdo

de ensaios clinicos na drea que estdo abertos ao recrutamento de
participantes. Estar atento a estas noticias poderd ser mais uma
forma de oferecer novas oportunidades aos nossos doentes.

A publicacio electrénica tem um visual simples mas eficiente,
de leitura facil (particularmente quando acedido a partir do e-
mail de aviso). Além do texto de cada artigo, bastante redu-
zido, o que permite uma rdpida leitura, tem ligacGes directas
aos locais electronicos onde se pode aceder a informac¢ao mais
aprofundada sobre cada um dos temas abordados.

A OrphaNews Europe ¢ publicada apenas em inglés e
pode ser acedida através do local electrénico da Orphanet
(http://www.orpha.net) para leitura ocasional. Aos inte-
ressados, no entanto, recomendamos a assinatura elec-
trénica, que pode ser feita através do endereco
http://www.orpha.net/actor//cgi-bin/O Ahome.php?Ltr=EuropaNews,
apenas requerendo o envio do enderego electrénico. A
assinatura € gratuita e permite receber mensalmente uma
mensagem com o contetido do boletim e a ligacdo directa a
cada artigo ou noticia.
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