Warszawa, 07czerwiec 2023r.

-

otyczy petycji na rzecz wsparcia programow badan podstawowych, realizowanych bezposrednio ze
srodowiskiem spotecznym, organizacjami i stowarzyszeniami pacjenckimi.

Pan Profesor
Przemyslaw Czarnek
Minister Edukacji i Nauki

Szanowny Panie Ministrze,

I 2i:/2j5c we wspolpracy - (R
G ciclibysmy zaproponowac dziatania umozliwiajgce szersze wlaczenie spotecznych
organizacji przy realizacjach programéw naukowo-badawczych NCN.

Bazujac na doswiadczeniach z programu ,Nauka dla Spoteczenstwa” uruchomionym przez Pana
Ministra widzimy jak wazne jest szerokie wlaczenie srodowisk spotecznych do programow naukowych.
Efektem tego grantu (NdS/537386/2021/2022), realizowanego przez inst. M. Nenckiego PAN oraz [PIN
Warszawa, przy wspdlpracy Stowarzyszenia NBIA Polska jest miedzy innymi uruchomiony w Lublinie,
pierwszy na $wiecie program podania eksperymentalnego leku dzieciom w odmianie NBIA-BPAN.
Kolejne grupy dzieci w najblizszych miesigcach przystapia do programu w Warszawie. Niesamowitym
sukcesem jest fakt, ze stan dzieci ulega poprawie a rodzice widza efekty badan naukowcow.

Zdaniem naszych organizacji spotecznych szersze wiaczenie srodowisk pacjenckich przyniesie szereg
korzysci wszystkim stronom:

- Dofaczenie organizacji spolecznych do tego rodzaju wnioskéw spowoduje, ze rodziny pacjentéw
choréb rzadkich zauwazg prace jaka wykonuje NCN oraz jednostki (Grantobiorcy) badan
podstawowych.,

- Spoteczenstwo zauwazy w wiekszym stopniu wysitek finansowy Ministerstwa i NCN w finansowaniu
tego rodzaju programow.

- Zespoly badan podstawowych bedg szerzej promowane przy wspdtpracy ze stowarzyszeniami
i organizacjami pacjenckim.

- Organizacje pacjenckie beda zabiegac i promowac kontynuacje badan, aby programy byty realizowane
az do wdrozenia, np. w kolejnych grantach NCN lub w dalszych etapach poprzez ABM lub NCBIR.

Kolejnym argumentem jest tez zmieniajace si¢ podejscie organizacji europejskich, ktore finansujg tego
rodzaju badania. Dodatkowa punktacja wnioskéw, ktore maja w zakresie wniosku grantowego
dolaczonego partnera spotecznego, stowarzyszenie, fundacje staja si¢ faktem. Przyktadem jest tez tu
Stowarzyszenie NBIA Polska, ktore dofaczyto do obecnej edycji EJP jako partner spoteczny z Polski.
Taki zabieg dat konsorcjum migdzynarodowemu 5% dodatkowych punktéw do oceny ogdlne;j.

Na kazdym etapie udziat pacjentdw jest obecny w badaniach podstawowych. Od opisu historii naturalnej
przebiegu choroby, pobran i udostgpnienia materiatu biologicznego po wdrozenia kliniczne badanych
substancji i mechanizmow wykrywanych w badaniach podstawowych. Wskazane jest zatem aby tego
rodzaju programu byty realizowane wraz ze strong spoteczng.

Prosimy o przychylne rozwazenie naszej petycji, b¢dgccej gloscm wszystkich stowarzyszen i1 fundacji
zajmujacych skupiajacych srodowiska pacjentow choréb rzadkich.

Z wyrazami szacunku







