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Congresul Stiintific International
in Atrofie Musculara Spinala Cracovia, 25-27 lanuarie 2018

« Dumitru Claudia Mihaela’, Razvan Niculae?
'Presedintele Asociatiei SMACARE

*Presedintele Asociafiei pentru ajutorarea persoanelor suferinde de atrofie musculard spinald

Noile descoperiri stiintifice
sustin ca prezentul si viitorul
SMA nu mai reprezinta un punct
terminus pentru pacientii afectati

In perioada 25-27 ianuarie 2018 a avut loc,
in vechiul si frumosul oras polonez Cracovia,
Congresul Stiintific International in Atrofie
Musculara Spinala (SMA) organizat de Organizatia
Internationala SMA Europe. Aceasta este o
organizatie umbrela fondata in 2006 a carei
misiune este oferirea unui cadru pentru toti
membrii sdi de a colabora in vederea accelerarii
cdilor de cercetare in SMA si a imbunatati calitatea
vietii persoanelor care traiesc cu SMA. Din partea
Romaniei o numeroasa echipa de medici si
specialisti, reprezentanti ai asociatiilor de pacienti
afectati de SMA (Asociatia SMACARE care este si

membra SMA Europe si Asociatia pentru ajutorarea
persoanelor suferinde de atrofie musculara spinala)
si parinti ai copiilor cu SMA.

Congresul Stiintific International in Atrofie
Musculara Spinala Cracovia, s-a desfdsurat pe
o perioada de 3 zile, pline si extrem de bogate
din punct de vedere informational, un congres
preponderent stiintific de specialitate, care s-a
adresat indeosebi specialistilor si mai putin
pacientilor si apartinatotilor acestora. Congresul
a reunit cercetatori renumiti din S.U.A,, Italia,
Singapore, Germania, Japonia, Marea Britanie,
Canada, Spania si Franta.

in cadrul congresului au avut loc prezentari si
workshopuri care variaza de la functia biologica
de baza a proteinei SMN la studiile clinice privind
biomarkeri, la actualizari privind ultimele evolutii
ale studiilor clinice. Cercetarea clinica se axeaza in
prezent pe Spinraza (care este deja aprobat) si pe
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alte terapii care sunt inca in curs de
dezvoltare. Actualizarile din studiile
clinice arata ca se inregistreaza inca
progrese promitatoare privind alte
terapii decat Spinraza, evidentiind
posibilitatea ca tratamente
ulterioare sa devina disponibile in
viitorul apropiat.

Au fost prezentate efectele
clinice ale punctiei cu nusinersen,
actualmente Spinraza, pentru
mai multe categorii de pacienti,
cu rezultate uimitoare. De
asemenea, au fost prezentate
si stadiile actuale ale studiilor
clinice avansate care se pare ca
au rezultate foarte promitatoare:
AveXis (AVXS-101) - care este o
terapie genica aducdtoare de
speranta; Roche cu R67916 —
care este un medicament oral si
Roche cu Oleoxime; Cytokinetics/
Asstellas cu CK-2127107 si multe
alte posibile viitoare tratamente
inovative in studiu, ale caror
rezultate actuale, fireste inca in
stadiul de experiment, prezinta
o cu totul alta imagine a acestei
maladii.

In acestd noua paradigma/
abordare se vorbeste cu entuziasm
si incredere despre prelungirea
sperantei de viata a pacientilor
afectati de SMA siimbunatatirea
vietii acestora. Cercetatorii sunt de
pdrere ca aceste doua deziderate
nu mai reprezinta imposibilul, ci
devin niste obiective realizabile in
viitorul apropiat.

Pentru specialistii din Europa,
si nu numai, preocupati de
studiul acestei maladii, acest
congres a reprezentat o intalnire
la nivel international extrem de
importanta, un prim contact
semnificativ si real in sprijinul
acestei maladii genetice rare si
progresive, care speram sa aiba
rasunetul si importanta de care este
nevoie pentru imbunatatirea vietii
celor afectati de SMA.
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