GENESKIN

Europeisk initiativ för personer drabbade av ovanliga, genetiska hudsjukdomar (http://geneskin.idi.it)

Projektet drivs av ett nätverk av 32 kliniska och laborativa expertgrupper från 12 Europeiska länder som samverkar inom GENESKIN. Syftet är att sprida kunskap och medvetande, förbättra diagnostik och omhändertagande, samt underlätta tillgången till nyskapande behandlingsalternativ för ovanliga genetiska hudsjukdomar. GENESKIN fokuserar på 5 större grupper av gendermatoser som drabbar följande hudfunktioner: sammanhållningen av överhudsceller, keratinisering (defekter i förhorningsprocessen), bindväven, DNA-reparation, och s.k. ektodermala dysplasier (samtidiga defekter i hud, hår, tänder, svettkörtlar och nervsystem). På GENESKINs hemsida (http://geneskin.idi.it) finns översikter om sjukdomarna, listor på europeiska centra involverade i behandling, diagnostik och forskning, förteckningar över pågående kliniska prövningar, samt adresser till patientorganisationer. Parallellt till detta koordineras GENESKIN utveckling och tester av nya specifika procedurer för tidiga prenatal- och postnataldiagnostiska tester. Identifieringen av nya sjukdomsorsakande gener och studier av sjukdomsprocessen stöds också av nätverket. Slutligen understöds också kommunikationen mellan patientorganisationer, etikexperter, sjukvårdspersonal och forskare för att öka allmänhetens kännedom om dessa sjukdomar.

GENESKIN erbjuder Dig:

· Möjligheten att kontakta andra patientorganisationer runt om i Europa

· Kontakt med europeiska centra för behandling, diagnostik och forskning

· Tillgång till lättbegriplig och uppdaterad information om sjukdomarnas natur och behandling

· Information om pågående kliniska prövningar

· Information om tidig diagnostik

