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144 min euro z UE na nowe badania naukowe
dotyczace chorob rzadkich

\\ \\J
. Komisja Europejska przeznaczy dodatkowe 144 mln euro na projekty
badawcze zwiazane z chorobami rzadkimi - ogloszono w czwartek w Dniu Chorob Rzadkich.

26 wybranych projektow mogloby poprawi¢ zycie nawet 30 min Europejczykow cierpiacych
na takie choroby.

Jak poinformowali przedstawiciele KE w przestanym PAP komunikacie, celem finansowanych
projektow jest wspoipraca ponad granicami, aby lepiej poznaé¢ choroby rzadkie i znalez¢
odpowiednie metody ich leczenia. W ramach badan podejmowane beda m.in. prace nad nowymi
substancjami pomocnymi w terapii pacjentéw, dziatania na rzecz lepszego poznania przyczyn
i mechanizmoéw chordéb rzadkich, lepsza diagnostyka i leczenie tych chordb.

Projekty finansowane ze Srodkow europejskich skupiaja ponad 300 zespotdéw z 29 krajow
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europejskich i pozaeuropejskich, w tym zespoty z wiodacych placéwek akademickich, mate i Srednie
przedsiebiorstwa oraz grupy pacjentéw. W finansowanych projektach uczestniczy¢ maja tylko cztery
polskie instytucje. Uniwersytet Medyczny w Lodzi oraz Instytut Centrum Zdrowia Dziecka
w Warszawie beda braty udziat w badaniach nad zaburzeniami w determinacji pici i rozwoju gonad,
Miedzynarodowy Instytut Biologii Molekularnej i Komorkowej w Warszawie zajmie sie genetyczna
choroba - tzw. pierwotna dyskineza rzesek, w wyniku ktérej m.in. dochodzi do uposledzenia funkcji
nabtonka oddechowego. Natomiast Agencja Oceny Technologii Medycznych w Warszawie
uczestniczy¢ ma w projekcie dotyczacym badan nad technologiami medycznymi.

,Wiekszos$¢ chorob rzadkich dotyka dzieci i sa to zazwyczaj wyniszczajace choroby genetyczne,
powodujace znaczne obnizenie jakosci zycia i przedwczesna Smier¢ - powiedziala komisarz ds. badan,
innowacji i nauki Maire Geoghegan-Quinn. - Mamy nadzieje, ze nowe projekty badawcze przybliza
pacjentdw, ich rodziny i pracownikéw stuzby zdrowia do odkrycia wlasciwych metod leczenia oraz
beda ich wspiera¢ w codziennej walce z chorobg”.

Przedstawiciele KE przypominaja, Zze chorobe uznaje sie w Europie za rzadka, jesli dotyka ona nie
wiecej niz jedna na 2 tys. osob. Choréb rzadkich jest jednak duzo (6-8 tys.), w sumie dotykaja one
zatem znacznej czesci populacji. W samej UE na jaka$ chorobe rzadka cierpi 30 mln os6b, w tym
wiele dzieci. Wiekszo$¢ chorob rzadkich ma podioze genetyczne, podczas gdy pozostate sa wynikiem
infekcji, alergii i czynnikéw srodowiskowych. Zazwyczaj powoduja one trwate uszkodzenie zdrowia
lub nawet stanowia zagrozenie dla zycia.

W komunikacie KE wyjasniono, ze wiele nowych projektéow bedzie prowadzonych w ramach
Miedzynarodowego Konsorcjum ds. Badan nad Chorobami Rzadkimi (IRDiRC), najwiekszej na
swiecie platformy skupiajacej wspdlne wysitki badawcze dotyczace chordb rzadkich. Gtownym celem
konsorcjum jest opracowanie do 2020 r. dwustu nowych terapii w zakresie choréb rzadkich
i sposobow diagnozowania wiekszosci z nich. Lacznie z tymi nowymi projektami liczba
finansowanych przez UE wspdlnych projektow badawczych dotyczacych rzadkich choréb siegnie
blisko 100 w ciagu ostatnich szesciu lat. Ogétem zainwestowano w nie prawie 500 mln euro.

Zrédto: www.pap.pl
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