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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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15-01-2026

Co jes¢, gdy mroz Scisnie, czyli o tak zwanym
comfort food

Zima organizm pracuje inaczej niz latem.

15-01-2026

Odmrozenia - co robic?

Ujemne temperatury zwiekszaja ryzyko odmrozen.

15-01-2026

Mikrobiom a bodl plecow

Czy bakterie w jelitach moga wplywac¢ na bdl plecow?

15-01-2026


http://laboratoria.net/edukacja/32728.html
http://laboratoria.net/edukacja/32728.html
http://laboratoria.net/edukacja/32728.html
http://laboratoria.net/edukacja/32727.html
http://laboratoria.net/edukacja/32727.html
http://laboratoria.net/aktualnosci/32725.html
http://laboratoria.net/aktualnosci/32725.html
http://laboratoria.net/aktualnosci/32724.html

Szczepienia moga dawac wiecej korzysci

Moga przynosi¢ korzysci wykraczajace poza ochrone przed patogenami.

Piramida kontrowersji

Nowe amerykanskie wytyczne zywieniowe budza kontrowersje.

15-01-2026

Probiotyki pomagaja odbudowac flore

jelitowa po kolonoskopii

Przygotowanie do kolonoskopii jest dos¢ inwazyjne dla organizmu.

05-01-2026

Olbrzymie ilosci danych o Wszechswiecie z
wod Morza Srodziemnego

KM3NeT to nie jeden detektor, lecz podmorskie miasto tysiecy czujnikow Swiatta.
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05-01-2026

Nowe organizmy sa odkrywane szybciej niz
kiedykolwiek wczesniej

Biolodzy odkrywaja rocznie srednio 16 tys. gatunkow.
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