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Naukowcy z UG pracuja nad kompleksowym
wsparciem dla pacjentow z NBIA

Naukowcy z Uniwersytetu Gdanskiego realizuja projekt dotyczacy rzadkiej choroby
neurologicznej NBIA, ktory otrzymal finansowanie w programie resortu nauki ,Nauka dla
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Spoleczenstwa” w wysokosci ok. 1,8 mln zl. Celem jest opracowanie kompleksowego
modelu opieki nad pacjentami i ich rodzinami.

- To projekt, ktorego celem jest poprawa jakosci zycia pacjentéw z rzadka choroba genetyczng oraz
ich rodzin w Polsce - powiedziata PAP dr hab. Karolina Pierzynowska, prof. UG z Pracowni
Neurogenetyki Molekularnej Wydziatu Biologii UG.

Podkreslita, ze naukowcy chca nie tylko lepiej zrozumie¢ chorobe, ale takze stworzy¢ rozwiazania
wspierajace rodziny w codziennym funkcjonowaniu - od diagnozy, przez leczenie, po wsparcie
psychologiczne i spoteczne.

NBIA to grupa rzadkich chordb neurologicznych, w ktérych dochodzi do odktadania sie zelaza
w mdzgu, co prowadzi do stopniowego pogarszania stanu zdrowia. Jest to choroba ultrarzadka,
wystepujaca z czestoscia ok. 1-3 przypadkoéw na milion oséb.

- U chorego pojawiaja sie trudnosci z poruszaniem sie, zaburzenia mowy, problemy poznawcze
i emocjonalne. Choroba wpltywa jednak nie tylko na pacjenta - cate zycie rodziny podporzadkowane
jest opiece, co wigze sie z duzym obciazeniem psychicznym i organizacyjnym - wyjasnita badaczka.

Projekt realizowany jest przez Uniwersytet Gdanski - we wspoipracy Katedry Biologii Molekularne;j
Wydziatu Biologii, Instytutu Psychologii oraz Instytutu Pedagogiki Wydziatu Nauk Spotecznych UG.
Partnerem jest Stowarzyszenie NBIA-Polska oraz rodziny pacjentow.

- Choroby rzadkie to problem wielowymiarowy. Sama diagnoza i leczenie to za mato - réwnie wazne
sa emocje, codzienne funkcjonowanie i dostep do informacji. Dlatego projekt taczy badania
laboratoryjne z dziataniami psychologicznymi i spotecznymi - powiedziata prof. Pierzynowska.

W ramach projektu prowadzone beda badania molekularne nad opracowaniem terapii, ocena funkcji
poznawczych dzieci z NBIA oraz badania ankietowe dotyczace sytuacji rodzin. Zaplanowano takze
pilotaz roli koordynatora opieki, opracowanie materiatéw informacyjnych, szkolenia dla specjalistow
oraz konferencje naukowa.

- Rodziny otrzymaja konkretne wskazéwki dotyczace funkcjonowania dziecka i jego potrzeb. Dzieki
diagnozie funkcji poznawczych beda mogty lepiej dopasowac edukacje i terapie - dodata badaczka.

Projekt zaklada takze opracowanie rekomendacji dla systemu wsparcia spotecznego w Polsce oraz
narzedzi pomagajacych rodzinom w codziennym funkcjonowaniu.

- Wsparcie obejmie zarowno aspekt psychologiczny, jak i praktyczny. Rodziny beda mogty skorzystac
z diagnozy, warsztatow oraz konsultacji - zaznaczyla prof. Pierzynowska. Dodatla, ze wspdtpraca
z pacjentami i ich rodzinami byta kluczowa przy tworzeniu projektu i odpowiada na ich realne
potrzeby.

Realizacja projektu ma przyczynic sie zaréwno do lepszego zrozumienia mechanizméw NBIA, jak i do
poprawy opieki nad pacjentami w Polsce.

Program ,Nauka dla Spoteczenstwa” Ministerstwa Nauki i Szkolnictwa Wyzszego wspiera projekty
taczace badania naukowe z potrzebami spotecznymi, w szczegoélnosci w obszarze zdrowia, edukacji
i polityk publicznych.

Zrédlo: pap.pl



https://laboratoria.net/aktualnosci/32859.html

12-05-2026

Ruszyla IV edycja konkursu Pomosty
Przyszlosci

Najlepsze pomysly taczace nauke z biznesem.

Kleszcz to tylko posrednik

Kretki Borrelia to czesciowo ,prezent” od gryzoni i ptakow

12-05-2026

Jak rower zmienil swia

Od drewnianej , maszyny biegowej” do emancypacji robotnikow i kobiet
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Polacy opracowuja aparature dla teleskopow
europejskiej misji...
Utworza obserwatorium do badania fal grawitacyjnych.

12-05-2026

Badanie: portale spolecznosciowe nie chroni
rzed samotnosci

Samotnos¢ ma liczne negatywne skutki zdrowotne.

12-05-2026

Norowirusy - biegunka brudnvch rak

Przenoszone droga pokarmowa norowirusy wywotuja gwattowne wymioty.

12-05-2026

Rak nie jest wskazaniem do przedwczesneqo
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rozwiazania ciaz

W czasie cigzy mozna bezpiecznie prowadzi¢ odpowiednie leczenie onkologiczne.

12-05-2026

Zakazenia w chirurgii to coraz wiekszy
problem

Konieczne jest wdrozenie skutecznego systemu opieki nad pacjentem.
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