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Estimado amigo estas son las noticias y novedades del Centro:

& Dos afios de fisioterapia en el CREER

La fisioterapia: una profesién sanitaria muy conocida desde nuestros antepasados los
griegos que ya realizaban ejercicios y movilizaciones como técnicas de recuperacion fisica.
Y ahora en el siglo XXI, ¢quién no conoce a alguien que haya pasado en su vida alguna vez
por las manos de un fisioterapeuta?, o ¢quién conoce a alguien que no desee repetir?

leer mas...

@ Asociacion Espaiiola del Sindrome de Cornelia Lange

La Asociacion Espafola del Sindrome de Cornelia Lange tiene como fines:

Fomentar el conocimiento del Sindrome de Cornelia Lange en Espafa
Dar apoyo a las familias de las personas afectadas por el mismo
Propagar informacion fidedigna y actualizada sobre el sindrome
Ayudar a buscar una mayor calidad de vida para los afectados
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Fundamentalmente esta compuesta por nucleos familiares donde uno de los miembros
padece la enfermedad.

La Asociacion ha sido reconstituida en el afio 2005 tras un largo paréntesis de inactividad y
busca asentar las bases de su trabajo para el futuro.

e Presentacién de la Hoja de Ruta

Respiratori la Eur n Respirator
Saciety

e Acmeim celebra la entrega de Premios
M - 20

e | Encuentro de familias de Sindrome
Prader-Willi en Zaragoz

o [l Jornadas Internacionales sobre la
Enferm Behcet

NOTICIAS DE o Mercadill lidari la Asociacion
Espariola de Aniridia
ASOCIACIONES:

e Il Congr Nacional del Sindrom:

e |V Congreso Internacional Fundacién
Sindrome de West

o | Jornadas Andaluzas del Sindrome de
Prader-Willi
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& AGENDA:

e 7-9 Octubre: Encuentro de Familias de la Asociacién
I Huntington Espafiola.

e 14-16 Octubre: |V Encuentro de la Asociacién Espafiola
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El 4° turno del Programa de
Respiro Familiar celebrado del
29/8 al 9/10 en el CREER que
acogi6 a afectados a partir de
35 afos, ha cerrado el...

de Smith-Magenis.
e 21-23 Octubre: Il Sesién Proyecto de Intervencion
Psicosocial "Yo también quiero estudiar”.
28- re: VI Congr N

Lange.
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1l ENCUENTRO DE JOVENES FEDERACION ASEM

Desde el dia 22 y hasta el 25 de septiembreun grupo de cerca de 17 personas fueron los
protagonistas del Il Encuentro de Jovenes Federacion ASEM. Este Encuentro nacié con la
intencién de posibilitar unos dias de convivencia a los jévenes afectados de entre 18 y 30
afios, en un espacio adaptado, en el que poder relacionarse, realizar actividades de ...

e 7a9de septiembre: CURSO DE FORMACION Y ACREDITACION ADI-R

e 13 a 16 de septiembre: PROGRAMA DE COORDINACION EN RED CON OTROS CENTROS DEL
IMSERSQO

e 13 de septiembre:

El protocolo D

VISITADE LA A ACION ESPANOLA DEL SINDROME CORNELIA LAGE

-

ICE-APER, una herramienta para mejorar la atencién a los

pacientes con

ER en la consulta de Atencién Primaria.

L o9 La Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria (SemFYC) y el Insituto de
Investigacion de Enfermedades Raras han desarrollado de forma conjunta un protocolo para
mejorar la atencion y la informacion de pacientes con ER en la consulta de Atencion

: Primaria (AP).
Instituto (AP)
dCiI‘SFglsliﬁ De caracter online y facil acceso, la herramienta disefiada es sencilla, universal,

homogénea, gratuita y exportable a otros niveles asistenciales y, en su caso, a otros

paises...

El IIER participa en el

royecto EPIRARE, la apuesta europea para armonizar los registros de ER.
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| r idemioldgi RIBERMOV, red iberoamericana multidisciplinar para el

EIIER
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noticias

e 1 de septiembre: Visibilidad para las personas que sufren enfermedades raras

e 3de septiembre: Apertur: | plaz inscripcién para el IV Congr: Nacional de Enferm Rar:

e 4 de septiembre: La Asociacién de Enferm Rar: re la inscripcién par: rvici

e 4 de septiembre: La sonrisa de Paula es ajena a la rara enfermedad que padece

e 4de septiembre: "Después de 25 siglos seguimos sin saber si la mente esta en el cerebro o en todo el
organismo”

e 5de septiembre: Alrededor de 600 personas sufren enfermedades raras en la provincia

e 5de septiembre: Visibilidad, objetivo de las jornadas sobre patologias raras de la Asociacién Cuenta con
Nosotros Melilla

e 5 de septiembre: Pacientes diabéticos y oncoldgicos se sienten al margen de las Estrategias de Salud

e 5de septiembre: Un estudio financiado con fondos comunitarios descubre genes relacionados con
enfermedades raras heredadas

e 6 de septiembre: Enfermedades raras y su tratamiento

e 6 de septiembre: E Autism L impartird n instrument ilit:

e 6 de septiembre: Nuevos motivos para la esperanza

e 6de septiembre: En busca de una vida méas digna

e 7 de septiembre: Cientifi n enferm
heredadas

e 7 de septiembre: Un nuevo t nomali razo |l lini
gallegas

e 7 de septiembre: El musculo de Sant Andreu

e 8de septiembre: Aquella tarde

e 9 de septiembre: Pri
Melilla.

e 9de septiembre: A
raras

e 11 de septiembre: Susac acaba con la vista y el oido

e 11 de septiembre: Si tenéis un minuto... (Fi Asoc. enferm rar.

e 12 de septiembre: D'Genes y Feder piden al Ayuntamiento de Totana la cesién de una infraestructura
municipal

e 12 de septiembre: Enfermedades raras

e 12 de septiembre: Isabel Gemio y Maria Jesus Alava presentan su libro 'Aprende a ser feliz'

e 13 de septiembre: VI Memorial Asuncién Sanjuan de Golf

e 13 de septiembre: La Fundacion Salud 2000 convoca las Ayudas Merck Serono de Investigacién 2012

las células plasmaticas que se encuentran en la médula ésea
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e 13 de septiembre: Méas de 600 recién nacidos del Area Sanitaria Norte de Almeria se benefician de la nueva
prueba del talén

15 de septiembre: Implantan en Palma el primer centr investigacién gendmi

17 de septiembre: Gure Sefieak homenajea a Kepa y Arene con una carrera popular

18 de septiembre: La UE quiere saber cuanto cuestan las enfermedades raras

18 de septiembre: Néstor Sangroniz: "Seguiremos peleando por otros Kepas y Arenes"

20 de septiembre: San Isidro acoge el sabado una pasarela en beneficio de la Asociacié
Canarias

20 de septiembre:
21 de septiembre:
21 de septiembre:
21 de septiembre:
22 de septiembre:

ayudar a personas con enfermedades raras
22 de septiembre: Un inhibidor de la tirosinacin muestra eficaz en un en fi Il para tratar |

fibrosis pulmonar idiopatica

23 de septiembre: Ponen en comun en Burgos las experiencias de los enfermos neuromusculares
24 de septiembre: Tapones que destapan esperanzas

24 de septiembre: Medio centenar de personas se informan sobre la Retinosis

25 de septiembre: Vivir con ataxia-telangiectasia: "Nuestros hijos padecen una enfermedad huérfana"
26 de septiembre: ;Cuanto cuesta la vi n una enferm

26 de septiembre: Worksh IBERER re terapia géni ra enferm

27 de septiembre: Gala benéfica para ayudar a desvelar la enfermedad rara de Rita

27 de septiembre: Los titeres como ayuda para las enfermedades poco frecuentes

28 de septiembre: geva arma amplia !
lipasa acida lisosomal, un trastorno de depésito lisosomal
e 29 de septiembre: L muni n nun | rimer.

Espafia
e 30 de septiembre: EI 20 por ciento de los casos diagnosticados de cancer son considerados raros
e 30 de septiembre: Investigan el rbohidr ra el tratamien ER com

millones

E ATAXIA

Padezco ataxia, una enfermedad rara.

Al principio de la enfermedad lo pasé mal. Hasta los
cuarenta afios no tuve los primeros sintomas, creo que
aunque antes tuviera alguno, no habia notado la
enfermedad.

Antes me gustaba mucho pasear, caminar de prisa 'y
ahora por la enfermedad tengo que desplazarme en siella
de ruedas....
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