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Estimado amigo estas son las noticias y novedades del Centro:

La profesién de Trabajo Social "promueve la resolucién de problemas en las relaciones
humanas, el cambio social, el poder de las personas mediante el ejercicio de sus derechos
y su liberacion y la mejora de la sociedad. Mediante la utilizacion de teorias sobre el
comportamiento humano y los sistemas sociales, el Trabajo Social, interviene en los
puntos en que las personas interactuan con su entorno. Los principios de los Derechos
Humanos y la Justicia Social son esenciales para el Trabajo Social" ....

leer mas...

En la literatura cientifica existe cierta confusion a la hora de utilizar términos como salud,
estado de salud, calidad de vida y calidad de vida relacionada con la salud. Con frecuencia
estos términos se usan indistintamente como si de sindnimos se tratara, y esta situacion no
ayuda sino a la confusién terminoldgica en cuestiones ligadas a la salud, que ya de por si son
objeto de viva controversia entre los diferentes profesionales que toman parte en cuestiones
relativas a ésta.

@ AGENDA:
RESPIRO FAMILIAR e 7-9 Septiembre: Curso Entrevista para el Diagndstico
del Autismo - Revisada.

Durante el mes de agosto dos o 12-1 iembre: Encuentro de famili fect:
nuevos grupos, procedentes por Leucodistrofia.
de distintos pur)tos dela e 20-25 Septiembre: Il Encuentro de jovenes de la
geografia espafiola, han Federacion ASEM
disfrutado de estancia en el o "

° 2 -2 .: Reunion Familiar

CREER....

Enfermos de Wilson.

GALARDON A LA MEJOR ACTUACION EN CALIDAD 2010

El pasado 22 de junio, la Directora del General del Imserso, D? Purificacion Causapié
Lopesino, hizo entrega de los galardones a las mejores actuaciones en calidad 2010. En
esta edicién han sido premiados la Unidad de Estudios y Apoyo Técnico de los servicios
centrales y el Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras de Burgos...

El IIER colabora en un proyecto europeo para medir la calidad de vida de las

personas con ER y sus cuidadores

& L X Se estima que mas de 30 millones de ciudadanos de la Union Europea padecen alguna
enfermedad rara. En la mayoria de los casos, estas patologias son crénicas y debilitantes,
amenazan la vida, y requieren especialistas a largo plazo y cuidados costosos. A menudo,

. la falta de diagnostico y tratamientos efectivos subyace tras la reducida esperanza de vida
Instituto la escasa calidad de vida de estos pacientes. Para mejorar estas condiciones de vida
de Salud y : P > ) e

Ce los Il hay que combinar los esfuerzos de los profesionales de la atencién sanitaria y social....
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e EIIIER participa en las | Jornadas de divulgacion sobre enfermedades raras y poco frecuentes
oraganizadas por la asociacion melillense "Cuenta con nosotros".

1 de agosto: D
e 3 de agosto: Bancaj IBERER n a 10 licenci ra investigar enferm

e 3 de agosto: Sanidad formaliza el contrato del Servicio de Respiro Familiar del CREER de Burgos por
171.415 euros

e 3 de agosto:
patologias raras

4 de agosto: El Centl g de Enfgrmggaggg a ras p gpg ra una gu ia para cui dgdg res
6 de agosto: Salu C k
8 de agosto: Una glldora asu med|d

8 de agosto: Enferm
10 de agosto: Enfermedades raras: Rendu legr Weber

11 de agosto: Un nifio de seis afios no puede ingerir ningun tipo de alimento desde que naci6 debido a una
ER

12 de agosto: L. n Andaluci lgen laboraran en la investigacion nferm rar.
12 de agosto: Describen desde La Paz un nuevo sindrome causado por una alteraciéon genética

12 de agosto: Jonathan se libra de la muerte. pero su salud se ve amenazada

12 de agosto: La VIII E i i'n IT m B néfi IfPi | M ri r

12 de agosto: 3 a 3 !

12 de agosto: Tres h|stor|as que muestran c6mo se vive con enfermedades raras

14 de agosto: Enfermedades raras

16 de agosto: Enferm rar n | par: iagndsti ratamien

17 de agosto: Progresiva y letal: ELA. enfermedad neurolégica

18 de agosto: La fiesta en favor de las enfermedades raras reunira a Loquillo. M-Clan y Ariel Rot

18 de agosto: E iern nari r | reqistre nferm rar.

18 de agosto: Puede morir si cepilla demasiado su pelo

19 de agosto: Curso sobre "Enfogue interdisciplinar de Ias Enfermedades Raras" en Sewlla

22 de agosto: i

derecho

24 de agosto: El camino hacia la cura

e 25 de agosto: |nvesti r vInin hallan una molécul ra tratar la distrofia mioténi

e 25 de agosto: i i6 i itari
administracion de Bermert®

e 26 de agosto:
pacientes desde mayo

e 26 de agosto: “La rebaja no debe aglicarse a los farmacos huérfanos”

e 27 de agosto: FEDER y las Enferm nte en | r Veran
e 28 de agosto: La ! J i
alergia» «Hace afios gue no Quedo conducir o bafarme sola en eI mar»
30 de agosto: Navarr: n un cen 42. ien r registrt nferm rar.

30 de agosto: Anfas necesita mas de seis casos de Sindrome de Rett para crear grupos de apoyo
30 de agosto: El torneo benéfico de Vera recauda 1.500 euros para la nifia Nerea
31 de agosto: Aler reci | los futbolist: | Madri | Bar:

“millor

DEBRA ESPANA DISTROFIA MUSCULAR DEGENERATIVA
dEbrq DEBRA Espafia es una Hola me llamo Paco y tengo 51 afio,
“" asociacién sin animo de padezco una enfermedad rara llamada
lucro fundada en 1993. Esta Distrofia muscular.
declarada de UTILIDAD
PUBLICA por el Ministerio Llevo con ella casi 40 afios, al principio fué
del Interior y esta formada un poco duro, pero después de tanto
por personas afectadas de tiempo uno se va acostumbrando a vivir
EB, sus familias y amigos. con ellay a hacer que los dias sean mas
llevaderos.
Su principal fin es dar apoyo
y ayuda a personas con EB Al principio nadie sabia decirme lo que
y a sus familiares mejorando tenia, hasta que llegué a Madrid. Alli me
su calidad de vida...... dijeron que tenia Distrofia Muscular
Degenerativa, es decir, un poco peor cada
dia....

o Primer seminari

atencion psicoldgica para
pacientes de
Hipertensién Pulmonar

[ ]
"Visibilidad": | Jornadas
de divulgacioén sobre
enfermedades raras o
poco frecuentes
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