GENESKIN

Piattaforma Europea

per persone affette da malattie genetiche rare della pelle

L’acronimo Geneskin si riferisce ad un progetto di coordinamento della ricerca a livello europeo, a cui afferiscono 32 gruppi provenienti da 12 diversi paesi e impegnati, a vario titolo, sugli aspetti clinici, diagnostici e di ricerca delle malattie genetiche della pelle (o genodermatosi). Lo scopo principale del progetto è quello di sensibilizzare l’opinione pubblica nei riguardi delle genodermatosi e di facilitare a livello europeo la comunicazione tra i vari gruppi interessati alla diagnosi, al trattamento ed alla ricerca per questa categoria di patologie. In particolare, i partecipanti al progetto Geneskin sono attivamente impegnati a migliorare i protocolli diagnostici, le tecniche di laboratorio e la sperimentazione di nuovi trials terapeutici per queste patologie. Geneskin si è focalizzata su 5 grandi gruppi di malattie genetiche della pelle, comprese le patologie dell’adesione epiteliale, della cheratinizzazione, del riparo del DNA, del tessuto connettivo e le displasie ectodermiche.

Sul sito Internet del progetto (http://geneskin.idi.it) è possibile trovare informazioni su ciascun gruppo di malattie o su ciascuna malattia (le informazioni fornite vengono differenziate a seconda della tipologia dell’utenza, distinguendo tra professionisti e non-professionisti), nonchè i recapiti dei relativi centri clinici, diagnostici e di ricerca europei. Geneskin offre, inoltre, informazioni sulle associazioni dei pazienti nazionali ed internazioni e sui trials clinici eseguiti o in via di sperimentazione. I partecipanti al progetto cooperano anche al fine di identificare nuovi geni-malattia e di chiarire i meccanismi patogenetici di specifiche patologie. Infine, un ruolo preponderante del progetto è quello di istituire un network che impegni in un dialogo costante e costruttivo organizzazioni dei pazienti, medici, scienziati ed esperti di etica.

GENESKIN offre:

Un contatto diretto con le diverse organizzazioni di pazienti presenti in tutta l’Europa per specifiche genodermatosi.

Un elenco dei centri clinici, diagnostici e di ricerca di maggior fama a livello europeo per specifiche genodermatosi.

L’accesso ad informazioni chiare e aggiornate sulle caratteristiche cliniche, protocolli diagnostici e possibilità terapeutiche per specifiche genodermatosi.

Informazioni su trials clinici per specifiche genodermatosi.

Informazioni su tecniche di diagnosi pre- e postnatale per specifiche genodermatosi.

