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ENCUENTRO DE AFECTADOS Y FAMILIAS DE LA ASOCIACIÓN NACIONAL 
 DE AMIGOS DE ARNOLD CHIARI (ANAC) 

 
Del  9  al  15  de  Marzo,  la  Asociación  Nacional  de  Amigos  de  Anorld  Chiari  –ANAC‐,  ha 
celebrado el  Encuentro de afectados y familias. Los asistentes han participado en diferentes 
talleres  dirigidos  por  profesionales  del  CREER  y  profesionales  externos  pertenecientes  a 
EPONA, entidad de Servicios Socio sanitarios de Burgos.  

VISITA INSTITUCIONAL DEL MINISTRO DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD, 
ALFONSO ALONSO 
 
El 23 de Marzo, el ministro de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, Alfonso Alonso, ha visitado 
el CREER  y ha mostrado  su compromiso para seguir mejorando la prevención, el diagnóstico y la 
atención a los pacientes con enfermedades poco frecuentes, y también a sus familiares. 

http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2015/New51/creerinforma/EncuentroArnoldChiari/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2015/New51/creerinforma/Visistaministrosanidad/index.htm
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PROYECTO GAREX‐CREER 
 
 
 

Los  alumnos  del  Grupo  Alto  Rendimiento  y 
Excelencia  académica,  del  colegio  Liceo 
Castilla,  desde  el mes  de  noviembre  vienen 
desarrollando diferentes  sesiones de  trabajo 
que  se  encuentran  enmarcadas  en  el 
Proyecto Garex‐CREER. 
 
Durante  el  mes  de  marzo,  los  alumnos 
presentaron  un  trabajo  sobre  ataxias  en  la 
Universidad de Navarra  y posteriormente  lo 
presentaron al grupo de AGA (Ataxias Galicia) 
durante  su  estancia  en  el  CREER.  Han 
continuado  trabajando  sobre  los materiales 
multimedia de proyecto final. 

ACTIVIDADES DE SENSIBILIZACIÓN EN EL COLEGIO ALEJANDRO RODRÍGUEZ DE VALCÁRCEL  
 
Jornada de Sensibilización en ER, los días 26 y 27 de marzo en el colegio Alejandro Rodríguez 
de Valcárcel de Burgos. Las Maestras del CREER, Montserrat Cabrejas y Ana Santamaría han 
organizado esta actividad para Educación Infantil y 1º de Educación Primaria. 
El objetivo de este programa es acercar a la población escolar la realidad de las enfermedades 
ras. Las actividades están encaminadas a  sensibilizar  los alumnos  sobre  la vivencia de estas 
enfermedades por parte de los afectados y sus familias.

http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2015/New51/creerinforma/Proyectogarexcreer/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2015/New51/creerinforma/Sensibilizacioncolegio/index.htm


 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 

 
• 

• 

• 

• 

• 

• 

 
 

 
 
Del
desa
adem
para
para

    1‐3 May

    4‐6 May

  8‐10 May

 15‐17 Ma

 22‐24 Ma

 26‐31 Ma

l 1 al 5 d
arrollado un
más de mej
a el día a dí
a la activida

yo: Asociació

yo: Edición 1

yo: Encuentr

ayo: Encuent

ayo: Encuent

ayo: Encuent

II EN

de abril la 
n Encuentro
jorar el con
ía y concept
ad. 

    

ón Española

15 del Curso 

ro de la Asoc

tro de la Aso

tro de la Aso

tro de la Aso

NCUENTRO IN

Asociación
o de persona
nocimiento 
tos jurídico-

                  

 del Síndrom

de Autocuid

ciación Dedi

ociación de E

ociación Sínd

ociación Espa

NTERGENER

n Española 
as –adultos 
de las hipe
-legales de 

me CDG  

dados y Calid

ines 

Enfermedade

drome Phela

añola de Esc

RACIONAL D

de Narco
y menores-

ersomnias se
la narcoleps

 

dad de Vida 

es Raras de C

an‐McDermin

clerodermia,

DE NARCOLE

lepsia e H
- con narcol
e han trabaj
sia en relaci

 Le

 

Castilla y Leó

nd 

, AEE 

Le

EPSIA 

Hipersomnia
lepsia y fam
jado estrate
ión a  la po

eer más… 

 

ón, AERSCYL

eer más… 

as Centrales
milias,  en el
egias de ma
sible restric

 

L 

s ha 
l que  
anejo 
cción 

http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2015/New51/creerinforma/Narcolepsia/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2015/New51/proximoseventos/index.htm


 
 

 
•
•
•
•
•
•
•
•
•

•

•
•
•

•

 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

 01/03/15
 01/03/15
 01/03/15
 02/03/15
 02/03/15
 03/03/15
 03/03/15
 04/03/15
 05/03/15

trabajo" 
 05/03/15

Vesical e
 05/03/15
 06/03/15
 09/03/15

10.000 ni
 09/03/15

 

  

5 Jornada fes
5 Reclaman m
5 Más de 100
5 Bizcaia exp
5 Enfermeda
5 Agencia EF
5 El Instituto
5 El síndrom
5 Doña Letizi

5 El Centro d
ste fin de se
5 Raras, hué
5 Más implic
5 El nuevo In
iños 
5 Los trabaja

 

stiva en el D
más presupu
0 afectados 
presa su apoy
ades raras, m
E y EFEsalud
o Pediátrico d
e Sanfilippo,
ia, en el Día 

de Enfermed
mana 
rfanas pero 
cación de la p
nstituto Pedi

adores de El

 

Día de las Enf
uesto para e
por enferme
yo a las fam
más ‘visibles’
d, premio a l
de Enfermed
, ¿en qué co
de las Enfer

ades Raras a

no abandon
primaria en 
iátrico de En

Corte Inglés

 
 

La
un
lu
en
Es
fo
tr
fa
so

fermedades 
el tratamient
edades raras
ilias afectad
’  
a labor perio
dades Raras 
onsiste? 
rmedades Ra

acoge un enc

nadas por la 
las EE.RR. 
nfermedades

s, solidarios c

 

 

a Asociació
na  organiza
ucro  que  s
nfermedade
spaña.  Sus 
ondos  para
atamientos
amilias  afec
ociales sobr

Raras 
to de enferm
s celebran en
das por enfer

odística en E
atenderá a m

aras: "La labo

cuentro de la

ciencia 

s Raras prest

con los afect

n Acción y 
ación  indep
se  dedica 
es  de  Tay
principales

a  la  invest
s,  crear una
ctadas  y  se
e estas enfe

medades rara
n Burgos su 
rmedades ra

Enfermedade
más de 10.0

or social da 

a Asociación

tará asistenc

tados de enf

Leer más

 Le

Cura para 
pendiente  s
a  la  lucha

y‐Sachs  y 
s  cometido
tigación  de
a  red de ap
ensibilizar  a
ermedades

as 
día mundial
aras 

es Raras 
000 niños 

sentido a m

n de Extrofia

cia a más de 

fermedades 

… 

eer más… 

Tay‐Sachs
sin  ánimo  d
a  contra  l
Sandhoff  e

os  son  capt
e  potencial
poyo para  l
a  los  agent
. 

 

i 

a 

raras 

 

es 
de 
las 
en 
tar 
es 
las 
tes 

http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2015/New51/noticiasadestacar/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2015/New51/espacioparalasasociaciones/index.htm


 
 

        
        
  Lee
 

 
 

        
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
testim
info@

 

La 
Hip
Alia
disp
con
san
info
enf                  

                  
er más… 

                  

Recuerda

monios. Si q
@creenfermed

Alianza  e
ppel‐Lindau
anza VHL, h
positivos  m
n  el  fin 
nitarios, 
ormación  c
fermedad.                    

                  

      

a: Una de las 
quieres cont
dadesraras.es

spañola  de
u,  también
ha  lanzado 
móviles,  “E
de  ofrece
afectados 

completa  y

                  
                  

mejores form
tarnos tu h
s. 

e  familias 
n  conocid
una aplicac
Enfermedad
er  a  prof

y  fa
  accesible 

                  
                  

mas de dar a 
istoria, pont

 

 

de  von 
a  como 
ción para 
d  VHL” , 
fesionales 
amiliares, 
sobre  la 

                 
         

conocer las E
te en conta

 

Enfermedade
cto con nos

 

 

 

 
 
Le
 

es Raras es a
osotros envia

 

 

 

eer más… 

a través de vu
ando un co

 

uestros 
orreo a 

http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2015/New51/espacioparalasasociaciones/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2015/New51/3millonesdevoces/index.htm


 
 

        

 

 

 

 
 
 
 
 
Recue
envia
perso
 
 

        
 

        

 
 

         

 

erda: Si quer
ando un corre
onal adecuad

                  

                  
Boletín

de

 

 

 

 

réis organizar
eo a info@cre
o para ayuda

                  
n CREER Nº 

 Atención 

r vuestro enc
eenfermedade
arte. 

                  
51 Marzo-A

Cent
 a Persona

Ár

 
 
En  l
Aten
se d
com
pers
Dura
 

cuentro, cong
esraras.es. E

      
Abril 2015 ww
tro de Ref
as con Enf
rea de Doc

 

las  instalac
nción a Pers
desarrollan 
mprometida
sonal y prev
ante los me

 La  Aso
ADACEB
y 27 de 

 La  Asoc
marzo y

 La Fede
de Marz

 Hemofi
 Celiacos

greso u otro e
En el CREER 

 
ww.creenferm
ferencia Es
fermedade
cumentac

OTRAS A

ciones  del 
sonas con E
otras activi
s  con  la 
vención de l
eses de mar

ociación  de
BUR‐, los día
abril.  
ciación Park
y 16 y 30 de
ración de A
zo  y 3 de ab
lia‐Burgos, 
s Burgos, dí

Leer m

evento, ponte
disponemos 

                  
medadesraras
statal  
es Raras y
ión 

ACTIVIDA

Centro  de 
Enfermedad
dades de a
promoció

la dependen
rzo y abril:  

e  Daño  Ce
as 2, 9, 16 y

kinson Burg
e abril. 
Autismo de C
bril. 
día 14. 
a 28.       

más… 

 

e en contacto
de las instala

 

   
s.es / @Centr

y sus Fami

ADES  

Referencia
des Raras y s
apoyo a org
n  de  la 
ncia. 

erebral  de
y  30 de ma

gos, los días

Castilla y Le

o con nosotro
aciones y el 

roCREER  

ilias 

a  Estatal  de
sus Familias
ganizaciones
autonomía

  Burgos  –
rzo y 17, 20

s 12 y 26 de

eón, día 6 

os 

e 
s 
s 
a 

–
0 

e 


