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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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Dygestoria SIMPLY12 i SIMPLY15 - prostota i
bezpieczenstwo

Nowoczesne stanowiska do pracy z chemikaliami.

02-09-2025

Nie tylko ludzie lubia grzyby

Grzybami interesuja sie nie tylko ludzie, ale takze bardzo rézne grupy owadow.

Warto chodzi¢ na lekcje WF i jes¢ zdrowe
drugie Sniadanie w szkole

Nawet taka choroba jak cukrzyca nie zwalnia z lekcji wychowania fizycznego.
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Zmieniajac niezdrowe nawyki

Mozna nawet o potowe zmniejszy¢ ryzyko rozwoju raka.

02-09-2025

Co piaty Polak spelnia kryteria pracoholizmu

Wynika z badan przeprowadzonych przez platforme edukacyjna.
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Nasze mozgi nie sa w stanie nauczyc sie
wszystkiego w takim samym...

W takim samym stopniu i czasie.
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Lek na padaczke odwrocit objawy autyzmu u
myszy

Podali im leki testowane obecnie w terapii epilepsji.

02- 09 2025

Produkty na bazie konopi poprawiaja jakosc
snu u 0s0b z bezsennoscia

Wynika z badania, ktére publikuje czasopismo ,,PLOS Mental Health”.
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