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Estimado amigo estas son las noticias y novedades del Centro:

@ PADECER UNA ENFERMEDAD RARA

En los ultimos 10 afos, asistimos a un proceso de toma de conciencia de las
consecuencias de padecer una enfermedad rara (ER) y se ha empezado a comprender las
caracteristicas de este complejo colectivo que sufre de la falta de conocimiento profesional
y social. Las personas con ER y sus familias constituyen un grupo altamente susceptible
de atencion desde la Psicologia en sus diferentes ambitos.

La OMS (Organizacion Mundial de la Salud) dice que la salud es el bienestar biolégico....

leer mas...
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& ACTIVIDADES EN EL CREER @ AGENDA:
CREER NAVIDAD e 13-15 Enero: Encuentro de afectados por el Sindrome de
Apert,
La pasada Navidad 2011 el * 9
CREER ha puesto en marcha Ataxias.
el Programa de Acogida a .

Personas con ER en fechas...

ENCUENTRO DE PERSONAS AFECTADAS POR EL SINDROME PRADER-WIL L |

El 3 de diciembre el CREER de Burgos recibié a un grupo de menores y jovenes con
Sindrome de Prader-Willi pertenecientes a la Asociacion Espafola para el Sindrome
Prader-Willi (Aespw), quienes durante 5 dias participaron en diferentes actividades de ocio
y tiempo libre, que les permitieron fomentar el conocimiento mutuo y propiciar la....

e 13 de diciembre: D. CESAR ANTON BELTRAN, NUEVO DIRECTOR GENERAL DEL IMSERSO

e 15-17 de diciembre: CURSO ESCALA DE FORMACION PARA EL DIAGNOSTICO DEL AUTISMO (AD
G)
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= Se aprueba el proyecto espaiiol de registro de ER liderado por el lIER en el

marco del IRDIRC

L L X El Consorcio internacional de Investigacion en Enfermedades Raras (IRDiRC, por sus siglas
en inglés) es una iniciativa sin precedentes en el ambito de la colaboracién internacional,
impulsada por Estados Unidos y la Unién Europea en 2010, para avanzar en el
esclarecimiento de las enfermedades raras o poco frecuentes.

Instituto
de Salud

El Gobierno espafiol, a traves del Instituto de Salud Carlos lIl, se sumé a la iniciativa y se
Carloslil

comprometié a aportar 10 millones de euros en el periodo 2012-2016 para financiar la ....

e Web del Aiio SEPAR 2012 de las Enfermedades Respiratorias Minoritarias.

" noticias

e 1dediciembre: Un libro r la histori tres famili n hij n enferm ‘rar.
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1 de diciembre: Soliris®(eculizumab) recibe la autorizacién de comercializacién en Europa para el
tratamiento de los pacientes con sindrome hemolitico urémico atipico

1 de diciembre: La F. racion Enferm Rar | Imser: lican un nto infantil

1 de diciembre: El drama de un padre cuyo hijo padece adrenoleucodistrofia

2 de diciembre: El Seminario de Biomedicina aborda una de las enfermedades raras que afecta a pies y
manos

2 de diciembre: Estudian con una técnica pionera la retinosis pigmentaria, una enfermedad rara para la que
no existe cura

2 de diciembre: Los indignados de la ciencia

2 de diciembre: RareConnect: Comunidades de Enfermedades Raras Online

3 de diciembre: D'Genes y Feder invitan al CBATEG para congreso de enfermedades raras

3 de diciembre: D'Gen ici n la jorn i Asociacién Murcian Terapi
Ecuestres (AMTE)

3 de diciembre: Enfermos de Prader-Willi intentan mejorar en Burgos su autonomia personal

5 de diciembre: Investi r rian v rean una w re enferm rar.

6 de diciembre: La UE crea un comité para estudiar las enfermedades raras en red

6 de diciembre: Cela se suma al reciclaje solidario

6 de diciembre: Twitter y | nferm rar.

7 de diciembre: id i
7 de diciembre: El sol de la esperanza

7 de diciembre: Sufrir una enfermedad rara en Espafia

7 de diciembre: Investi r r n_un pre nferm rar rinén
8 de diciembre: Malaga con Abraham', entrenador Pokémon

8 de diciembre: La especialidad de Genética Clinica todavia no existe en Espafia

10 de diciembre: D'Gen li | rson institucion mejoran |

afectados por una enfermedad rara

11 de diciembre: Solo Galicia ofrece tratamlento en Esgana para una rara enfermedad

12 de diciembre:
12 de diciembre:
12 de diciembre:
12 de diciembre:
pacientes y sus familiares

12 de diciembre: La Agrugacmn Moteros Elda llevara juguetes a nifios que padecen enfermedades raras y a
lumn | colegi ion ial Mi | rvan

12 de diciembre: El distrito sanitario realizé mas de 1.300 pruebas del talén
14 de d|C|embre El CREER acoge el curso Escala de Observamon para eI D|agnost|co del Autlsm

inicialmente

15 de d|C|embre Cermi Andalucia aplaude la aprobamon de la Ley de Salud Publica Qor "la esgemal (Comité

|scapaC|dades

16 de diciembre: La telemaratén solidari RTVV tinara el dinero a | nferm

16 de diciembre: edi e 5 iatri imi

galénicas

16 de diciembre: Laboratorios BIO-DI | rara con la Fundaciéon Mehuer en el | f r

patologias raras
18 de diciembre: Un concierto benéfico recaudara fondos para investigar las enfermedades raras

19 de diciembre: Pacien médi rean una plataform ra la investigacion Biomédi
Enfermedades Raras

19 de diciembre: "Si no me mori en aquel moment me e r lquier "

25 de diciembre: L logias respiratorias minoritari ntran en el Registro Nacional Enferm
Raras

26 de diciembre: El hospital de Dénia organiza una jorn re rehabilitacion en | nferm rar.

26 de diciembre: Salvar a Arya

27 de diciembre: 'San Pablo' se llena de musica para luchar contra las enfermedades raras

27 de diciembre: lll Carrera Solidaria por la Esperanza de las familias con enfermedades raras

28 de diciembre: El poli ivo Deh Boyal | primer i néfi ra la Fundacion | |
Gemio

29 de diciembre: Los padres de Paula, la nifia con agenesia sacra, agradecen la colaboracién pero

29 de diciembre: La Fundaciéon Mehuer y la empresa Neocodex firman un convenio para investigar las
causas de enfermedades raras

31 de diciembre: "Los gobernantes valencianos no tienen visién cientifica"
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ASOCIACION ESPANOLA DE DESDE IBIZA CON DOLOR: COMO SOBREVIVIR

. PORFIRIA (AEP) A UNA ER Y NO MORIR EN EL INTENTO

.‘35 La AEP se constituy6 en En primer lugar presentarme, me llamo
Sevilla en septiembre de Marta Pérez del Molino Castellanos.
1999 como una entidad sin
animo de lucro y de ambito Me fui de mi tierra Santander, va a hacer el
nacional. 18 de junio de 2011, 4 afios, huyendo de
muchos afios de médicos e incomprension

Tiene por fin, dar por parte de ellos y de mi familia, (y eso
informacion, orientacion y que mi hermano el mayor es médico), y
apoyo alas...... también harta de ese clima, que cada afio

que pasaba era mfias perjudicial para mi,
mas me dolia todo el cuerpo....
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