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RARE-Bestpractices: badania nad chorobami
rzadkimi

Program badan klinicznych powinien zosta¢ zoptymalizowany w taki sposéb, aby
uwzglednia¢ potrzeby i interesy zarowno pacjentow, jak i lekarzy. To cel rozpoczetego
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w styczniu 2013 r., czteroletniego projektu finansowanego ze srodkow unijnego Siodmego
Programu Ramowego.

Projekt RARE-Bestpractices ma udoskonali¢ postepowanie kliniczne w chorobach rzadkich poprzez
podjecie wielu dziatan badawczych, ktére mozna przetozy¢ na rozwiazania praktyczne.

S o

Dziatania te obejmuja tworzenie standardow
i przejrzystych, niezawodnych procedur opracowywania i ewaluacji wytycznych praktyki klinicznej
w zakresie chordb rzadkich. Ponadto prowadzone w toku projektu prace ukierunkowane beda na
identyfikacje dostepnych notacji graficznego przedstawiania procesow w ramach wytycznych
praktyki klinicznej, aby pogtebi¢ wiedze uzytkownikéw i poprawi¢ wdrazanie.

W ramach projektu ma réwniez powsta¢ wszechstronna, publiczna baza danych wysokiej jakosci
wytycznych praktyki klinicznej, od testéw diagnostycznych i terapii po organizacje opieki oraz pomoc
dla profesjonalistow, pacjentéw i decydentow w postaci najlepszych i najswiezszych informacji. Do
grudnia 2016 r. wypracowane zostana takze mechanizmy identyfikacji i szeregowania pod wzgledem
waznosci chordb rzadkich.

Wreszcie w toku projektu ma zosta¢ zdefiniowany zakres, w jakim wnioski z analiz optacalnosci
farmaceutykéw beda uwzgledniane i wykorzystywane w wytycznych najlepszych praktyk w réznych
krajach.

Podstawowe dziatania beda uzupeiniane o szkolenia organizowane w celu wspomagania
interesariuszy w opracowywaniu i ewaluacji wytycznych dotyczacych chordb rzadkich. Aby pomoéc
w ksztaltowaniu strategii i wspomagac¢ podejmowane dzialania, powotana zostata w ramach projektu
RARE-Bestpractices rada doradcza miedzynarodowych ekspertéw, ktorzy reprezentujg organizacje
europejskie i miedzynarodowe, zaangazowane w podstawowe badania kliniczne nad chorobami
rzadkimi.

Wiecej informacji:

Projekt RARE-Bestpractices
http://www.rar racti

Zrédto: http://cordis.europa.eu/home_pl.html
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Jak otworzyc¢ laboratorium?

Laboratorium moze by¢ dobrym pomystem na biznes.

26-03-2025

Dziekujemy za odwiedziny na targach Labs
Expo

Dziekujemy wszystkim, ktérzy odwiedzili nas.

26-03-2025

W przyszlosci bedziemy jedli mieso z
drukarki

Tréjwymiarowy druk moze staé sie z czasem jednym z filaréw produkcji.
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Ruszvl nabor na wspolne proiekt
rzedsiebiorcow i naukowcow: w...

W az puli 66 mln zi.
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Blonica - choroba grozna takze dla dorostych

Po 40. roku zycia choroba staje sie rownie grozna.

26-03-2025

87% internautow uwaza hejt za powazny
problem spoleczny

W 2024 roku z hejtem zetkneto sie 45 proc. internautow.
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Nowe materialv do budowy okretow
wojskowych

Naukowcy z Politechniki Wroctawskiej pracuja nad nimi.

¢

26-03-2025

Mandimvcvna - no otencjalnv srodek
przeciwgrzybiczy

Zabija grzyby oporne na wiele lekow.
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