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Osrodek Chorob Rzadkich w Krakowie

Szpital Uniwersytecki w Krakowie uruchomi od czwartku Osrodek Chordéb Rzadkich,
w ktéorym pacjenci majacy problem z diagnoza swoich dolegliwosci beda mogli zasiegnac
porady i rozpoczac leczenie.

Choroby Rzadkie (ang. RD - rare diseases) dotykaja mniej niz pie¢ os6b na 10 tys. mieszkancéw. Na
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calym Swiecie cierpi na nie 350 miliondw ludzi. Do tej pory zdiagnozowano ok. 7 tys. réznych
jednostek chorobowych w ramach definicji chorob rzadkich i bardzo rzadkich. Jak zapowiedziat
Stefan Bednarz, zastepca dyrektora ds. lecznictwa Szpitala Uniwersyteckiego, nowy osrodek bedzie
spetniat role koordynujaca, jak rowniez diagnozujaca ambulatoryjnie. Do dyspozycji bedzie miat
wszystkie oddzialy specjalistyczne znajdujace sie w lecznicy. Osrodek bedzie przyjmowat przede
wszystkim osoby cierpiace na choroby rzadkie z terenu wojewddztwa matopolskiego, ale jego zasieg
ma obejmowac cata Polske potudniowa.

Do osrodka powinni sie zgtasza¢ chorzy, ktérzy cierpia np. na goraczki nieznanego pochodzenia czy
nietypowe dolegliwosci neurologiczne. Wsrdd choroéb rzadkich wymieniane sa m.in. fenyloketonuria,
mukowiscydoza, cukrzyca typu MODY, choroba Gauchera czy Fabry'ego, zespét Marfana.
Uwarunkowane sg najczesciej genetycznie. Maja przewlekly i ciezki przebieg. Zazwyczaj ujawniaja
sie w wieku dzieciecym.

Zrédio: www.naukawpol 1
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PCI Days 2025 - Targi dla Przemyvsiu
Farmaceutvcznego i Kosmetvcznego

PCI Days - kluczowe wydarzenie dla przemystu farmaceutycznego.

07-11-2024

Nie tylko szczepienia przeciw HPV wazne w
rewencji raka szyjki macic

Trzeba tez jednak pamietac o prostym i tanim badaniu.
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Jak skutecznie poradzic¢ sobie z bezsennoscia
Po 40-tce zaczynamy spac coraz krocej i coraz plyce;j.
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Naukowcy stworzyli beton z dodatkiem wody
stonej zamiast stodkiej

Efekty prac moga by¢ przydatne.
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Nie trzymajmy dzieci pod kloszem z tematem
smierci

Warto rozmawiac z dzie¢mi na trudne tematy.
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Duzo swiatla w nocv moze prowadzic do

rzedwczesnej smierci

Wykazato badanie z udziatem prawie 90 tys. 0sob.

07-11-2024

Test stania na jednej nodze dobrze okresla
stan zdrowia

Oraz ryzyko zgonu u 0s6b 50+.

07-11-2024

Wirtualne zajecia jogi skutecznym remedium
na przewlekly bél plecow

Poinformowano w czasopi$smie ,JAMA Network Open”.
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