Akceptuje

W ramach naszej witryny stosujemy pliki cookies w celu Swiadczenia panstwu ustug na
najwyzszym poziomie, w tym w sposéb dostosowany do indywidualnych potrzeb. Korzystanie z
witryny bez zmiany ustawien dotyczacych cookies oznacza, ze beda one zamieszczone w Panstwa
urzadzeniu koncowym. Mozecie Panstwo dokona¢ w kazdym czasie zmiany ustawien dotyczacych
cookies. Wiecej szczegotéw w naszej Polityce Prywatnosci

Portal Informacje Katalog firm Praca Szkolenia Wydarzenia Poréwnania miedzylaboratoryjne
Kontakt

S0

Laboratoria Logowanie Rejestracja pl
L 1]

et

Innowacje

Nauka

Technoloqgie

f

Newsletter

Naukowy styl zycia
Nauka i biznes

\ hnologi
. Felieton
. T nik " re"
- Edukacja
- Artykuly
- Przemyst

Strona gtéwna > Informacje

Wyklady i koncert przed Dniem Chorob
Rzadkich

W ostatni dzien lutego obchodzony jest Dzien Choréb Rzadkich. Z tej okazji 26 lutego IBB
PAN organizuje darmowe sympozjum online, podczas ktdérego eksperci opowiedza
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o dostepnych terapiach i poszukiwaniu nowych. 27 lutego z kolei studenci i badacze
z Poznania szykuja spotkanie online, a Muzeum Emigracji w Gdyni transmitowac bedzie
koncert jazzowy.

Miedzynarodowy Dzien Chorob Rzadkich (Rare Disease Day) obchodzony jest co roku ostatniego
dnia lutego (w lata przestepne wypada wiec 29 lutego, a w pozostate - 28 lutego). Na oficjalnej
stronie obchodéw poinformowano, ze choroba rzadka to taka choroba, ktéra wystepuje u 1 na 2 tys.
mieszkancow. Zidentyfikowano juz ponad 6 tys. takich choréb. Szacuje sie, ze z choroba rzadka zyje
na swiecie 300 mln osob (miedzy 3,5 a 5,9 proc. populacji). 72 proc. tych chorob to choroby
genetyczne.

Z okazji Dnia Chorob Rzadkich na calym swiecie organizowane sg wydarzenia. Odbywaja sie one -
gtéwnie w formule online - réwniez w Polsce.

I tak Instytut Biochemii i Biofizyki PAN w Warszawie 26 lutego (piatek) organizuje sympozjum.
Wydarzenie ,Dzienn Choréb Rzadkich: Terapie Dostepne i Poszukiwanie Nowych” odbedzie sie on-line.
Wzig¢ moze w nim za darmo kazdy zainteresowany - m.in. pacjenci z choroba rzadka, ich rodziny,
lekarze, opiekunowie, naukowcy, politycy. Podczas pieciu wyktadow mowa bedzie m.in. o tym, jakie
sa mozliwosci terapii chorob rzadkich komoérkami macierzystymi, jak w badaniu i leczeniu tych
choréb przydaje sie model drozdzowy, jak zmieni¢ sie moze diagnostyka tych choréb. Mowa tez
bedzie o terapiach w dystrofii miesniowej Duchenne'a oraz o roli organizacji zrzeszajacych
pacjentow z rdzeniowym zanikiem mies$ni w pracach nad nowymi lekami. Podczas spotkania
zaprezentowane beda prace fotograficzne Beaty Muchowskiej z cyklu ,Nauczyciele Mitosci”.
Wspierana bedzie tez zbiorka funduszy na Fundacje SMA.

Z kolei 27 lutego w ramach II poznanskiego Dnia Choréb Rzadkich zorganizowane bedzie online
"Spotkanie z niespotykanymi". Organizatorem jest Studenckie Koto Naukowe Genetyki Medycznej
UM w Poznaniu, wspélnie ze Studenckim Towarzystwem Naukowym UMP oraz tamtejszymi Katedra
i Zakladem Genetyki Medycznej. "Nasze spotkanie - tak jak w zeszlym roku - bedzie sktadac sie ze
studenckiej sesji case report oraz wystapien osob chorych na choroby rzadkie i przedstawicieli
stowarzyszen pacjenckich" - pisza organizatorzy. Konferencja bedzie transmitowana na YouTube.

W ramach tegorocznej edycji Dnia Choréb rzadkich przewidziany jest tez 27 lutego koncert online
Jazz4Rare 2021. W wydarzeniu transmitowanym za posrednictwem Muzeum Emigracji w Gdyni,
wystapia Joanna Knitter Blues & Folk Connection w projekcie Aretha.
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Ekrany dotykowe bez problematycznego indu

Tansze i bardziej przyjazne srodowisku.
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Swiat atomdw i czasteczek

Jak dzieki r6znym metodom obrazowania zobaczy¢ “catego stonia”
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Zyjemy w czasach multitozsamosci

Ekspert o mediach spotecznosciowych.
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Dlaczego Polki rzadziej jedza mieso niz
Polacy?

RoOwnos¢ pici moze mie¢ zwiazek ze swoboda wyboru tego, co sie je.
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Co 3 osoba dorosta zagrozona chorobami z
powodu braku ruchu

Alarmuje Swiatowa Organizacja Zdrowia.

CT L
%« . 'ﬁ
% I — - 3 s
. =

ol ' 5h I _

02-07-2024

Cynk moze pomoc chroni¢ uprawy przed
zmianami klimatu

Informuje “Nature”.

‘ ’\ X . .

02-07-2024

Tancerze sa mniej neurotyczni niz ogot
populacji

Jednoczesnie sa bardziej ugodowi i ekstrawertyczni.
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Rrzad planuje, aby minister mogt odwolac
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dyrektora NCBR

Dyrektor Narodowego Centrum Badan i Rozwoju bedzie mégt zosta¢ odwotany.
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