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RARE-Bestpractices: badania nad chorobami
rzadkimi

Program badań klinicznych powinien zostać zoptymalizowany w taki sposób, aby
uwzględniać potrzeby i interesy zarówno pacjentów, jak i lekarzy. To cel rozpoczętego
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w styczniu 2013 r., czteroletniego projektu finansowanego ze środków unijnego Siódmego
Programu Ramowego.

Projekt RARE-Bestpractices ma udoskonalić postępowanie kliniczne w chorobach rzadkich poprzez
podjęcie wielu działań badawczych, które można przełożyć na rozwiązania praktyczne.

Działania te obejmują tworzenie standardów
i przejrzystych, niezawodnych procedur opracowywania i ewaluacji wytycznych praktyki klinicznej
w zakresie chorób rzadkich. Ponadto prowadzone w toku projektu prace ukierunkowane będą na
identyfikację dostępnych notacji graficznego przedstawiania procesów w ramach wytycznych
praktyki klinicznej, aby pogłębić wiedzę użytkowników i poprawić wdrażanie.

W ramach projektu ma również powstać wszechstronna, publiczna baza danych wysokiej jakości
wytycznych praktyki klinicznej, od testów diagnostycznych i terapii po organizację opieki oraz pomoc
dla profesjonalistów, pacjentów i decydentów w postaci najlepszych i najświeższych informacji. Do
grudnia 2016 r. wypracowane zostaną także mechanizmy identyfikacji i szeregowania pod względem
ważności chorób rzadkich.

Wreszcie w toku projektu ma zostać zdefiniowany zakres, w jakim wnioski z analiz opłacalności
farmaceutyków będą uwzględniane i wykorzystywane w wytycznych najlepszych praktyk w różnych
krajach.

Podstawowe działania będą uzupełniane o szkolenia organizowane w celu wspomagania
interesariuszy w opracowywaniu i ewaluacji wytycznych dotyczących chorób rzadkich. Aby pomóc
w kształtowaniu strategii i wspomagać podejmowane działania, powołana została w ramach projektu
RARE-Bestpractices rada doradcza międzynarodowych ekspertów, którzy reprezentują organizacje
europejskie i międzynarodowe, zaangażowane w podstawowe badania kliniczne nad chorobami
rzadkimi.

Więcej informacji:

Projekt RARE-Bestpractices
http://www.rarebestpractices.eu

Źródło: http://cordis.europa.eu/home_pl.html
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Co jeść, gdy mróz ściśnie, czyli o tak zwanym
comfort food
Zimą organizm pracuje inaczej niż latem.
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Odmrożenia – co robić?
Ujemne temperatury zwiększają ryzyko odmrożeń.
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Mikrobiom a ból pleców
Czy bakterie w jelitach mogą wpływać na ból pleców?
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Szczepienia mogą dawać więcej korzyści
Mogą przynosić korzyści wykraczające poza ochronę przed patogenami.
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Piramida kontrowersji
Nowe amerykańskie wytyczne żywieniowe budzą kontrowersje.
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Probiotyki pomagają odbudować florę
jelitową po kolonoskopii
Przygotowanie do kolonoskopii jest dość inwazyjne dla organizmu.
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Olbrzymie ilości danych o Wszechświecie z
wód Morza Śródziemnego
KM3NeT to nie jeden detektor, lecz podmorskie miasto tysięcy czujników światła.
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Nowe organizmy są odkrywane szybciej niż
kiedykolwiek wcześniej
Biolodzy odkrywają rocznie średnio 16 tys. gatunków.
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