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Estimado amigo estas son las noticias y novedades del Centro:

La misién de todos los profesionales del CREER es contribuir con nuestra actividad a una
mejor calidad de vida para las personas que tienen enfermedades poco frecuentes.

El Centro disefia actuaciones, a veces conjuntas con asociaciones de afectados por una
Enfermedad Rara, para crear oportunidades de mejora y dar respuesta a los problemas de
las personas con enfermedades de poca relevancia y sus familias...

leer mas...

fesi

Un proyecto para conseguir que cada persona con una enfermedad rara tenga la
asistencia sanitaria que necesita en su Comunidad Auténoma.

¢,Como tendria que ser un sistema sanitario en una Comunidad Auténoma espafola para que
cada persona con una ER tuviera acceso a la atenciéon que necesita?

Para contestar a esta importante cuestién, FEDER ha puesto en marcha un estudio...

leer mas...
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@ AGENDA:
ENCUENTRO DE FAMILIAS e 3-8 Diciembre: Encuentro de afectados por el Sindrome
DE GUATEMALA CON ER Prader-Willi.
e 15-17 Diciembre: Curso Escala de Observacion para el
La Asociacion Espariola de Diagnostico del Autismo (ADOS-G).
Beneficiencia (La Bene) fue e 23 Dic.- 8 Enero: CREER en Navidad.

fundada en Guatemala el 11
de marzo de 1866. Esta
constituida por mas de....

E ELA DE FORMACION FEDER "FORMANDO PERSONAS, INSPIRAND
ACCIONES"

Del 2 al 6 de noviembre se celebré en el CREER la Il Edicion de la Escuela de Formacion
"Formando personas, inspirando acciones". Iniciativa puesta en marcha en el afio 2010 por
el IMSERSO a través del Centro de Referencia Estatal de Atencién a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias, y por la Federacion Espafiola de...

7-13 de noviembre: ENCUENTRO DE AFECTADOS POR EL SINDROME ARNOLD CHIARI

14 de noviembre: VISITA FORMATIVA TALLER DE EMPLEO ASTILLERO VII

25-27 de noviembre: [l ENCUENTRO DE ADULTOS CON LEUCODISTROFIAS

26 de noviembre: RNADA DE ETICA PROFESIONAL EN TRABA.

28 nov. a 2 dic.: CURSO "HABILIDADES Y RECURSOS PARA LA ATENCION Y APOYO INTEGRAL DE

NINOS Y ADOLESCENTES AFECTADOS POR ER"

e

s —_

# ELIIER colabora con el Afio SEPAR 2012 por las ERM
‘(" o9 Hace diez afios la Sociedad Espafiola de Neumologia y Cirugia Toracica SEPAR decidié
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crear la denominacion de "Afio SEPAR" para referirse al conjunto de actividades
disefadas, organizadas y realizadas a lo largo de un afio natural en torno a una
enfermedad respiratoria concreta.

Instituto
de Salud _ _ . "
Carlos il Los de_;stlnata_rlgs dc—f los Afos SEPAR_slon, esenc_la_lment_e', los e_nfe_rmos, sus'fa}mlllares y
al la sociedad civil, asi como, por extension, la administracién sanitaria y los médicos y
personal sanitario no especialista en enfermedades respiratorias.
e La Universi laman ravé Lgr Inf ismo, im n cur: r ismo en

tempranas. a iniciativa de Castilla-La Mancha y CERMI.

e 1de noviembre: Mas de 22.500 ciudadanos de Alicante tienen diagnosticadas enfermedades raras
e 2 de noviembre: Una gsggg a fgrmgra y §gn§|bll|zara sobre las Enfgrmggadgg Rarag en Burggg

e 3denoviembre: La
investigacion traslacional en Gauche

e 4 de noviembre: Ex r inmunodefi i n i rimari reunen en

e 4 de noviembre: L

6 de noviembre: Sevilla acoge Ias | Jornadas Andaluzas sobre el Smdrome de Prader W|II| una enfermedad

catalogada como rara

6 de noviembre: Médicos de Primaria reivindican su papel en el diagndstico precoz de enfermedades raras
6 de noviembre: En Granada un 7% de poblacién padece una enfermedad rara

6 de noviembre: «Los médi lvidamos o infr ntex»
6 de noviembre: iari itai A
7 de noviembre: Masiva participacioén en el | Trofeo Deportivo Solidario

7 de noviembre: ATAM participé en el IV Congreso Nacional de Enfermedades Raras (Asociacién del Grupo
Telefoni A = P Di ’

8 de noviembre: Maratén Solidario de Minibasquet dedicado a las enfermedades raras

8 de noviembre: Un nuevo farmaco para mejorar la enfermedad de Huntington

10 de noviembre: ‘L. noémi na revolucién en medicina, | licacion ien n enorm

10 de noviembre: Sanidad implantara en enero la deteccién precoz de fibrosis quistica en bebés

10 de noviembre: Un libro ayuda al médico a dar asesoramiento genético en la consulta diaria
11 de noviembre: Ipsen Pharm ne a Aelmh r rrollar terapi raten | nferm

raras y ultra-raras
11 de noviembre: CIBERER y Banca‘a entregaron las Becas Lanzadera para captar vocaciones

11 de nowembre Talavera acoge a expertos |nternaC|onales en Ia enfermedad de Niemann Pick

11 de noviembre: Mas que una mancha en la piel

11 de noviembre: «Congr: internacional re investigacion de ER y huérfanas» en Basil iz
12 de noviembre: Maratén en Almeria para dar a conocer el Sindrome de Dravet

12 de noviembre: «Existen miles de enfermedades por la mutacién de un Unico gen»

13 de noviembre: rrer n el fil | ri

13 de noviembre: Todos con la pequeiia Andrea

14 de noviembre: Eeder anima a los Reyes Magos a regalar esperanza con el "Manual de Humanidad"
15 de noviembre: Los raros defectos de la glicosilacion

15 de noviembre: Unos 70. fiol n enferm rar.

15 de noviembre: Los pacientes de enfermedades raras piden al INSS que les incluyan en las prestaciones
sanitarias

15 de noviembre: IU propone incluir | nferm rar. n el sistem |

e 15 de noviembre: Deusto impulsa un foro para conectar a afectados por enfermedades raras
e 15 de noviembre: La candidata al senado del PP, Maria José Nicolds, visita la Asociacién de Enfermedades

e 16 de noviembre: Unos 4.000 aragoneses padecen alguna enfermedad neuromuscular

e 16 de noviembre: Tenerife albergara el Centro de Investigaciones Biomédicas de Canarias
17 de noviembre: Parador Fundacion | | Gemio organizan un n néfi ra promover |

investigacién de enfermedades raras

17 de noviembre: Tafamidis aprobado en la Unién Europea para la enfermedad de Andrade

17 de noviembre: Elaboran un ia clini | def neurologico MCT:

17 de noviembre: Cabildo financia el centro de investigaciéon biomédica

18 de noviembre: Los Qamentes con enfermedades raras plden un trato 5|m|Iar al de los pensionistas
21 de noviembre: i
21 de noviembre: ad ]
21 de noviembre: Eeder reclama Ios 140 centros de referenua que d| 0 Sanidad

22 de noviembre: La UMH acoge el Il Congreso sobre el Sindrome 5p- y ER (Universidad Miguel Hernandez
23 de noviembre: re el ndon las 'enferm rar.

24 de noviembre: D’'genes participa en la sequnda escuela de formacién organizada por el CREER y
EEDER

e 25 de noviembre: Montero anunci | Plan de Enferm Rar: 2 lizan | reqistr
pacientes gue para futuros estudios

e 25 de noviembre: Una entrevist n encuentr: t ran nocer | romegali

e 25 de noviembre: 0 i S

e 28 de noviembre:
en Catalufa
e 29 de noviembre:

e 30 de noviembre: El HUCA partlcuga enun Qroyecto pionero sobre enfermedades raras del rinén en nifios
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e 30 de noviembre: Expertos debaten sobre el origen del sindrome Cornelia de Lange en la UZ (Universidad de
Zaragoza)

e 30 de noviembre: Tapones para salvar a Javier

“millor

ASOCIACION PURPURA SINDROME DE SUDEK
‘)tie ... TROMBOCITOPENICA
~ ESPANOLA "CORAZONES
PURPURA" (Aptie)

Me llamo Ana, y voy a intentar explicar por
escrito lo que sucede en mi, desde la
tranquilidad de la escritura que me permite
hablar de todo mas relajada y sin
alterarme.

Desde el dia 5 de diciembre
ya esta operativa la pagina
web de la asociacion
destinada a convertirse en

. Si tuviese que definirme a dia de hoy diria
un espacio de....

sin temor a equivocarme que soy una
persona total y absolutamente perdida, sin
dominio alguno de sus emociones y con

o ACMEIM empiez r mucho miedo a explotar. Miedo es una
Sus pasos en la ) palabra que se ha convertido en un
Comunidad de Madrid sentimiento que vive conmigo, siento

« Concierto de Navidad miedo al futuro...

Fundacion Pequefios
Pulmones.

« | Encuentro Europeo de
Huntington en Ronda.

)
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