GENESKIN

Europäische Plattform

 für Menschen mit seltenen genetischen Hautkrankheiten 

Das GENESKIN-Netzwerk ist ein Konsortium bestehend aus 32 Klinik- und Laborforschungsgruppen aus 12 europäischen Ländern. Seine Aufgabe besteht in erster Linie darin, Bewusstseinbildung für seltene genetische Hautkrankheiten zu betreiben und Wissen zu vermitteln, Diagnoseverfahren und Organisation zu verbessern sowie Betroffenen den Zugang zu neuesten Behandlungsmethoden zu erleichtern. GENESKIN hat sich auf fünf große Gruppen von Genodermatosen spezialisiert: Ektodermale Dysplasien, Erkrankungen der epithelialen Adhäsion, Keratinisierungsstörungen, Bindegewebsstörungen und Störungen der DNS-Reparatur.

Die GENESKIN-Homepage (http//: geneskin.idi.it) bietet Ihnen Informationen zu den einzelnen Krankheiten sowie eine Liste mit bedeutenden europäischen Klinik-, Diagnose- und Forschungszentren, aktuellen klinischen Versuchen und verschiedenen Patienten​organisationen. Parallel dazu koordiniert GENESKIN Entwicklung, Tests und Auswertung neuer spezieller prä- und postnataler Diagnoseverfahren. Weiters unterstützt das Netzwerk die Entdeckung neuer Krankheits-Gene und erforscht unterschiedliche Krankheitsverläufe. Schließlich soll das öffentliche Bewusstsein für diese spezielle Art von Krankheiten durch die Verbesserung der Kommunikation zwischen Patientenorganisationen, Ethikern, Ärzten und Wissenschaftlern geweckt und sensibilisiert werden.

GENESKIN bietet Ihnen:

· Kontakt zu verschiedenen Patientenorganisationen in ganz Europa

· Kontakt zu führenden europäischen Klinik-, Diagnose-, und Forschungszentren

· Zugang zu verständlich formulierten und aktuellen Informationen zu Krankheitsbildern, Diagnoseverfahren und Pflege.

· Informationen zu laufenden klinischen Versuchen

· Informationen zu prä- und postnatalen Diagnoseverfahren zur Früherkennung

