
BESTCILIA
Better Experimental Screening and Treatment for 

Primary Ciliary Dyskinesia



Bestcilia

• Rozpoczęty 3 lata temu

• 7 PR UE

• Współpraca z prof. Heymutem Omranem

• konsorcjum



Konsorcjum

no. Participant legal name short name Country Organisation type

1
Westfälische Wilhelms-

Universität Münster
WWU DE University (hospital)

2 University of Bern UBERN CH University

3
Cyprus University of 

Technology
CUT CY University

4
University of North 

Carolina
UNC USA University (hospital)

5
Copenhagen University 
Hospital, Rigshospitalet 

Region H DK University (hospital)

6
VU University Medical 

Center Amsterdam
VUMC NL University (hospital)

7
University of 
Southampton

SOTON UK University (hospital)

8 University of Miami UM USA University (hospital)

9
International Institute of 

Molecular and Cell 
Biology, Warsaw

IIMCB PL Research Institute

10 University of Athens UA GR University (hospital)

11
European Research 

Services GmbH
ERS DE Consultancy

12
Royal Brompton and 

Harefield National Health 
Service Trust

RBH UK University (hospital)



Główne cele

• Badania obserwacyjne charakteryzujące 
europejskich chorych na PCD - metaanaliza

• Ustanowić bazę danych do prospektywnej zbiórki 
danych o chorych (występowanie, objawy, 
leczenie przebieg)

• Wprowadzenie europejskiego standardu 
diagnostycznego (Cypr, Grecja, Polska)

• Opracowanie europejskiego kwestionariusza 
badania jakości życia

• Próba kliniczna z azytromycyną
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WP3 – nowoczesna diagnostyka

• Zakup aparatury do badania stęż. tlenku azotu w 
nosie (Ecomedics CLD88, NIOX MINO), kamera 
video, SAVA system

• Wypracowanie dokładnej standaryzowanej 
instrukcji prowadzenia badań 

• Konsultacje uzyskanych wyników i obrazów
• Przebadanie grupy pacjentów z lat poprzednich 

oraz nowych
• Porównanie wyników – czy nowe metody coś 

dają?



WP7 - upowszechnienie

• Strona internetowa

• Broszura (6 języków, 7 krajów)

• Szkolenia wewnętrzne (3, w tym Kraków)

• Warsztaty specjalistyczne dla klinicystów (2, 
jw.)

• Upowszechnienie: EUREK Alert, AlphaGalileo)



Kraków 
2013











Dzisiejsze spotkanie

• Organizacja spotkania – p. Agnieszka Ziemka

• Warsztaty szkoleniowe

• Reaktywacja Towarzystwa




