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Estimado amigo estas son las noticias y novedades del Centro:

@ Elarte de cuidar

Cada dia es un reto para las enfermeras del CREER (Centro de Referencia Estatal de
Atencién a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias). Nuestra dedicacion y
trabajo nos obliga continuamente a reflexionar sobre la proteccién de la confidencialidad de
la informacién que se nos proporciona y nos preocupamos sobre la preservacion de la
intimidad de los usuarios afectados de una enfermedad rara y sus familias...

leer mas...

ik e &

. El Instituto de Salud Carlos lll representara a Espaia en el Consorcio

Internacional de Investigacién de Enfermedades Raras

@ L X Espafa es el primer pais europeo que ha suscrito formalmente esta iniciativa promovida por
los Institutos Nacionales de la Salud de Estados Unidos y por la Comisién Europea.

|ﬂ$titllt0 El Ministerio de Ciencia e Innovacion, a traves del Instituto de Salud Carlos I, destino el
de Salud pasado afio mas de 12 millones de euros a la investigacién de estas patologias.
Carloslll

e Los beneficios del libro Rare Deseases Epidemiology. coedicion del /IER y los Institutos de Salud de
E: ni inan en li FEDER
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& AGENDA:

1- nio: Encuentr fect r Hemofilia.

EL CREERY LAS REDES

SOCIALES ® 3-

e 10-13 Junio: | Jornada sobre Cistopatia Intersticial.
El CREER tiene creados e 13-17 Junio: Programa de Coordinacion en red con
perfiles en las redes sociales Centros del IMSERSO. Apoyo a usuarios afectados por
facebook, twitter, al igual ER
que tiene creados espacio en e 17-19 Junio: IX Conar . snesi
youtube o flickr... Imperfecta.

e 23-26 Junio: Encuentri f rel

L CONFERENCIA EUROPEA DE PARAPARESIA ESPASTICA FAMILIAR

Los dias 28 y 29 de mayo tuvo lugar en las instalaciones del CREER la | Conferencia
Europea de Parapareia Espastica Familiar

Organizada por la Federacion Europea de PEF (EURO HSP), conté con la presencia de
diferentes especialistas europes, neurélogos, rehabilitadores.....
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e 7 de mayo: Il SESION PROYECTO DE INTERVENCION PSICOSOCIAL "YO TAMBIEN QUIERO
ESTUDIAR"

o 16-22 de mayo: ENCUENTRO DE PERSONAS AFECTADAS POR ESCLERODERMIA
e 24-29 de mayo: || ENCUENTRO DE PERSONAS AFECTADAS POR PARAPARESIA ESPASTICA

FAMILIAR
o 30 de mayo: ASAMBLEA GENERAL DE LA FEDERACION EUROPEA DE PARAPARESIA ESPASTICA
FAMILIAR

e 1 de mayo: EI PP insta al Gobierno a promover en la UE el registro prioritario de medicamentos para
enfermedades olvidadas y raras
1 de mayo: La Asociaciéon de Enferm Rar: n Canari ndra nlal.

2 de mayo: D'Genes pondra en marcha en el mes de mayo un servicio de atencién juridica online

3 de mayo: Sanidade mejorara la atenmon a personas afectadas Qor enfermedades raras

3 de mayo: i fibrosi

neonatal

3 de mayo: Genzyme refuerza su compromiso con los pacientes, "auténtica razén de ser de la compafiia"
3 de mayo: Identifican un gen responsable de una alteracién genética de la mielina

3 de mayo: Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras

4 de mayo: V Jornadas de Enfermedades Raras en la Comunidad

e 4 de mayo: «EI V | nferm raras tienen un componente hereditario»
e 5 de mayo: i i i igacio e
farmacéuticas
e 5 de mayo: FEDER beneficia a mas de 21.000 personas en 2010 a través de sus proyectos y servicios
e 5de mayo: ) L . ! ) T

de salud
e 5 de mayo: El
e 6 de mayo: a
e 6 de mayo: nvesﬂgador deI CNIO d|ce que Ia secuenciacion genetlca podna seruna tecnlca rutlnarla de

iagnosti

e 7 de mayo: Va ! Jad
7 de mayo: Mas de 20. 000 personas Qadecen en Castellon de una enfermedad rara
9 de mayo: IFn |an r rrollaran tecnol iofarm ti
9 de mayo: ] i
10 de mayo: Investlgadores descubren una relac:|on entre la genetlca yla def|C|enC|a de magnesio
12 de mayo: Enfermera escolar. una figura profesional sin regular

15 de mayo: Di
16 de mayo: Centro de Supercomgutacmn f|rma convenio Qara almacenar estudlos genet|cos

e 17 de mayo: 34 tgnglagag dg apones pgra la nueva silla de Ikgr
e 17 de mayo:
solidario”

e 17 de mayo:

e 17 de mayo:
cribado neonatal

e 19 de mayo: Espai n el Consorcio Internacional de Investigacion en Enferm Rar
¢ 19 de mayo: Unos 1400 nifios sufren cancer cada afio en Espafia y el 80% sobrevive
e 20 de mayo: Perspectiva de las innovaciones de CSL Behring en tecnologias recombinantes

e 20 de mayo: El Barakaldo jugara ‘el parti l fos'

e 20 de mayo: E i i i i igacion en Enferm
Raras

e 21 de mayo: Pacientes con “enfermedades raras” acuden a la Asamblea

e 21 de mayo: El apoyo a los nifios mariposa

e 23 de mayo: La Arrixaca apoya en Terra Natura a los afectados por los trastornos del cromosoma 22

e 25 de mayo: La Fundacién para Personas con Discapacidad de Menorca firma este jueves el convenio con la
E - -

e 26 de mayo: Entre un pufiado de genes anda el juego

e 26 de mayo: Los Principes concretan su cooperacion con los proyectos solidarios que financiara la herencia

; .
e 26 de mayo: El Parlamento pide un plan de enfermedades raras “con la mayor brevedad posible”
e 26 de mayo: Envite a la vitamina K

e 26 de mayo: Luch na nif ntra una enferm 'rara’

27 de mayo: En estado critico la nifia Arene, de Derio, que sufre una enfermedad incurable

e 27 de mayo: La genética amplia horizontes en epilepsia
e 28 de mayo: CREER fin mana el Congr Internacional de Paraparesia Espastica Familiar
e 29 de mayo: i

29 de mayo: ldentifican nuevas regiones frontera dentro del ADN oscuro

e 29 de mayo: La convivencia con una enfermedad "rara"
29 de mayo: Adids a la pequeia Arene

e 30 de mayo: Una asamblea internacional cierra el Congreso de Paraparesia en Burgos

e 30 de mayo: Bur ra la Asambl neral de la Federacion Espafiol Hemofili imposi
Nacional

e 30 de mayo: Los hemofilicos piden se generalice el tratamiento con moléculas modificadas

e 31 de mayo:_Vallejo mostraré el protocol iren| teccion nferm
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ASEBI NADA ES RARO, TODO ES HUMAN

a S Ebl ASEBI es la Asociacion de Cuando recibimos en mi familia la noticia de que

personas con Espina Bifida y/o alguno de sus miembros estaba afectado por una
Hidrocefalia, familiares, amigos y extrafia enfermedad neurodegeneraiva llamada
simpatizantes de Bizkaia, cuya Corea de Huntington, el impacto de la noticia y sus
finalidad, es la proteccion y graves consecuencias, nos mantuvo en estado de
mejorar la vida de los mismos en shock una larga temporada. La primera sensacion,
todos los aspectos, fomentando y que supongo compartida por muchas familias en un
perfeccionando... trance igual fue...
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