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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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Kazdy lekarz wypisze juz dziecku i seniorowi
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darmowy lek

Prezydent podpisal nowelizacje ustawy.
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Robot czy czlowiek?

Juz wkroétce dowiemy sie, kto wygra polmaraton
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Od sobot stawa CLEVERFOOD w Centrum
Nauki Expe ent

Ekspozycja promuje uczciwe podejscie do Zzywnosci.

o)
VI
0%

03-02-2025

Szosta edvcja Polskiej Konferenciji Sztucznej
Inteligencji

Odbedzie sie w Katowicach.
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NCBR przeznaczy ponad 66 milionow zlotych

Dla naukowcow i przedsiebiorcow.
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Innowacyjny papier powstal we wspolpracy
naukowcow i przemystu

Opracowali go materiatoznawcy z ZUT w Szczecinie.
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Otwarty Uniwersytet Ekonomiczny SGH r

19 lutego rusza juz zajecia.
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Polski astronauta zabierze na ISS flage i
pierogi

Chce pokazac, iz kosmos jest dla kazdego.
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