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Cezmejno sodelovanje za inovativno diagnostiko

redkih bolezni v pediatriji

Znanstvena stroka in farmacevtska industrija ne posvecata ustrezne pozornosti t.i.
“redkim boleznim” v smislu &tudij in raziskav. Stevilne od teh bolezni, ki se pojavljajo
v otroskem obdobju, zahtevajo veliko diagnosti¢nega in terapevtskega truda za
izboljsanje kakovosti Zivljenja obolelih otrok in zmanjSanje socialno-ekonomskih
ucinkov na njihove druzine in zdravstveni sistem. Na Programskem obmocju
obstajajo dolgoletne klini¢ne in znanstvene izkusnje, predvsem tiste na ¢ezmejni
ravni, med trzasko otrosko bolnisnico IRCCS Burlo Garofolo in Pediatricno kliniko
Univerzitetnega klini€cnega centra v Ljubljani, ki Zze sodelujeta pri raziskovanju
nekaterih posebnih redkih bolezni: To so imunsko pogojene vnetne bolezni. Kljub
temu obstajajo Stevilne pomanjkljivosti, in sicer:
- diagnosti¢ne metode, usmerjene na bolnika, ki bi omogocile opredelitev natanc¢ne
bolezenske slike pacienta in izbiro prilagojenega zdravljenja;
- SirSe poznavanje diagnosti¢nih in terapeviskih moznosti na tem klinicnem
podrocju na lokalni ravni;
- ucCinkovita orodja za izmenjavo znanja in rezultatov raziskav, predvsem med
sploSnimi zdravniki, drugimi zdravniki v bolnisnici in drustvi bolnikov.

Z vkljucitvijo klini¢nih centrov, raziskovalnih centrov in podjetij Zeli projekt CATTEDRA
zapolniti te vrzeli.

www.ita-slo.eu/cattedra

GLAVNI CILII PROJEKTA

Splosni cilj projekta je zdruziti, nadgraditi, izmenjati in izboljSati terapevtske metode
in moznosti diagnostike redkih otroskih bolezni, ki jih trenutno vsaka referen¢na
ustanova v pediatriji razvija samostojno. Projekt Zeli zagotoviti izmenjavo in prenos
strokovnega znanja iz klini€no-raziskovalnih centrov na podjetja, ki delujejo na
podrocju zdravstva, kar je za programsko obmocgje kljuénega pomena.

TRENUTNO STANJE

Zakljucili smo prve faze vzpostavitve projekta CATTEDRA.

Dolocili smo vodstveno ureditev in izvedli zacetne dejavnosti glede komunikacije,
diseminacije in Sirjenja.

Kljub pocasnejSemu izvajanju zaradi izrednih epidemioloskih razmer, povezanih s
covidom-19, so se zacele tehni¢ne dejavnosti, vsi partnerji pa so aktivno prispevali
k izvedbi prvih projektnih faz po predvidenem ¢&asovnem nacértu. S skupnim
sodelovanjem smo vzpostavili skupno podatkovno bazo, pri ¢emer smo najprej
dolog¢ili tiste podatke, ki so za referencni pediatri¢ni kliniki na programskem obmocju
bistveni. Zacelo se je prvo preucevanje diagnosti¢nih testov, ki se na obravnavanem
obmocgju trenutno uporabljajo pri ugotavljanju redkih otroskih bolezni, izbranih za
namene tega projekta; to so juvenilni dermatomiozitis, sistemski lupus eritematozus,
juvenilni idiopatski artritis, avtoinflamatorne in imunodisregulatorne bolezni.

PARTNERJI

Istituto di Ricovero e Cura a Carattere Scientifico materno infantile
Burlo Garofolo di Trieste

Trieste - ITA

www.burlo.trieste.it

Univerzitetni kliniéni center Ljubljana
Osrednjeslovenska - SLO
www.kclj.si

Better d.o.o.
Osrednjeslovenska SLO
www.marand.com

Center odli¢nosti za biosenzoriko, instrumentacijo in procesno kontrolo
Goriska - SLO
www.cobik.si

Experteam SRL
Venezia - ITA
www.experteam.it
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