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Bec: Svetski dan retkih bolesti

Procenjuje se da se iza zbirnog pojma retke bolesti krije 6.000 do 8.000 razli€itih klini¢kih slika. Vecina
bolesti pogada mali broj ljudi, ali ih je ukupno mnogo. Izmedu 3est i osam odsto stanovnitva Evrope pati od
retkih bolesti. Cesto su u pitanju bolesti metabolizma i misi¢a, a potrebne godine da bi se postavila ta¢na
dijagnoza.

U Becu postoje dve efikasne terapije za GoSeovu bolest, retko metaboli¢ko oboljenje koje je prouzrokovano
naslednim genetskim defektom. Pacijentima nedostaje enzim za razgradnju masti koje se skupljaju u jetri,
slezini i koStanoj srzi $to dovodi do uvecéanja i oste¢enja organa. Problem je Sto tri Cetvrtine obolelih u Austriji
nemaju taénu dijagnozu i leCe se pogresno.

U Austriji Zivi oko 20.000 ljudi sa miSicnim bolestima, a viSe od polovine su deca i adolescenti. Takva
dijagnoza &esto znaci progresivnu nepokretljivost, zavisnost od invalidskih kolica i skracen Zivotni vek.
NajéeSc¢e bolesti su DiSenova misi¢na distrofija i Spinalna miSi¢na atrofija. Za optimalno le€enje pacijenata je
neophodna rana dijagnoza u detinjstvu. Pacijentima je pored specijalizovanih klinika na raspolaganju i
Centar za retke i nedijagnostikovane bolesti Medicinskog univerziteta u Becu.

Oko 300 miliona ljudi Sirom sveta pati od retkih bolesti. Kao znak solidarnosti Medicinski univerzitet i Opsta
bolnica u Becu ¢ée se priklju¢iti kampaniji ,Global Chain of Lights“ 28. februara 2023. godine. Ove ustanove
Ce osvetliti svoje ulaze u zelenoj, plavoj, roze i ljubiCastoj boji.
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