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Estimado amigo/a, estas son las noticias y novedades del Centro:

Redes Sociales en Enfermedades Raras. Patricia Arroyo, Documentalista del CREER

Las redes sociales son comunidades virtuales o plataformas

HealthEye de internet que agrupan a personas que se relacionan entre si

,;7' y comparten informacion e intereses comunes y asi potencian
Rare@ @ R\':Sl'U’«RE sus recursos. Existe un alto nimero de redes sociales, varias
“ de las cuales cubren intereses muy especificos y cada vez

n mas organizaciones sienten la necesidad de comenzar a

'Emermedadespumas comunicar a través de redes sociales con el fin de estar
comunicados, compartir todo tipo de noticias y comentarios,
APTIC conocer opiniones, etc. _
En Espafia hay unas 3 millones de personas afectadas por
alguna de las mas de 7000 enfermedades raras que existen
en el mundo existiendo una gran desinformacién en torno a
estas enfermedades (...)

Leer mas...

Protocolo online para la atencion de los pacientes con Enfermedades Raras (DICE-APER)

@ La Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria

(semFYC) ha elaborado un protocolo online de atencién a

sem m pacientes con enfermedades raras en la consulta de atencion

primaria, en colaboracion con el Instituto de Investigacién de

de Familia y Comunitaria Enfermedades Raras (lIER), perteneciente al Instituto de

Salud Carlos 1lI (ISCIll), la Federacion Espafiola de

Enfermedades Raras (Feder) y el Centro de Referencia

Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y
sus Familias (CREER) de Burgos (...)

Sociedad Espaiiola de Medicina

Leer mas...


http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2014/news_agosto/editorial_agosto/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2014/news_agosto/profesionales_agosto/index.htm

3°Y 4° TURNO PROGRAMA RESPIRO FAMILIAR

g _ En (_al_ mes de agosto, dentro deI_ Programa de Re_spiro
Az m a0 Familiar que el Centro de Referencia Estatal de Atencion a
mw u i Personas con Enfermedades Raras y sus Familias
(CREER) viene desarrollando desde el afio 2010, se han
celebrado las estancias correspondientes a los turnos 3° y
40,

Este programa, fuertemente consolidado y cada vez mas
demandado por las familias, forma parte de los programas
de apoyo a familias que desarrolla el Centro. Para las
familias constituye una oportunidad de descanso de su
tarea cuidadora y para los asistentes disfrutar de una
propuesta de convivencia, participacion y fomento de la
autonomia (...)

Leer mas...

VISITA DE LA MINISTRA DE SANIDAD, SERVICIOS
SOCIALES E IGUALDAD

La Ministra de Sanidad, Servicios Sociales e lgualdad, Ana
Mato, visit6 el pasado 14 de agosto el Centro de Referencia
Estatal de Atencién a Personas con Enfermedades Raras y
sus Familias (CREER), en Burgos, dependiente
del Imserso.

Esta visita reafirma el “apoyo institucional del Gobierno” y
su compromiso para seguir mejorando la prevencion, el
diagnéstico y la atencidn a los pacientes con enfermedades
poco frecuentes, y también a sus familiares.

La ministra recorrié la zona de rehabilitacion, donde ha
visto a los participantes en el programa de Respiro
Familiar, que se estd desarrollado durante los meses de
verano en el CREER y que se enmarca en la Estrategia de
Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud y en la
Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a
la Dependencia con el objetivo, entre otros, de potenciar la
adopcion de medidas para la mejora de la calidad de vida
creando estructuras que contemplen las necesidades de
respiro de las familias (...)

Leer mas...

- PARTICIPACION EN EL CURSO "ENFERMEDADES RARAS DE ORIGEN GENETICO"
DE LA UNIVERSIDAD DE NAVARRA


http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2014/news_agosto/creer_informa_agosto/respiro_familiar_agosto/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2014/news_agosto/creer_informa_agosto/visita_ministra/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2014/news_agosto/creer_informa_agosto/participacion_curso_navarra/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2014/news_agosto/creer_informa_agosto/participacion_curso_navarra/index.htm

m 1-12 de septiembre: 5° turno Programa Respiro Familiar

B 12-14 de septiembre: VI Encuentro de Adultos ELA Espafia "Aclarando el camino"
m 17-21 de septiembre: V Escuela de Formacion Creer-Feder “Formando lideres, inspirando
acciones”

B 24-28 de septiembre: Il Encuentro Nacional de Familias con Nifios Enfermos Mitocondriales

« EL IIER ANUNCIA LA PUBLICACION DEL BOLETIN SPAINRDR

« IX CONFERENCIA INTERNACIONAL SOBRE ENFERMEDADES RARAS Y
MEDICAMENTOS HUERFANOS (ICORD)

o 01/08/2014 Cientificos descubren un factor genético protector para la enfermedad cardiaca

o 01/08/2014 Feder y la Universidad de Sevilla ponen en marcha el | Master en Intervencion
Psicoldgica Integral

o 02/08/2014 ¢ Objetivo? Diagnostico

o 02/08/2014 Dos precursores en busca de una cura para la enfermedad de su hijo
e 02/08/2014 En busca de un tratamiento para la enfermedad de los huesos negros
o 03/08/2014 La nifia mariposa de Letizia

o 03/08/2014 Buscan 40.000 euros para investigar una enfermedad rara

e 03/08/2014 “Ver el dia a dia de afectados por enfermedades raras te crea un vinculo
especial”

e 03/08/2014 La guardia civil de zamora organiza una carrera solidaria en beneficio de las
personas con enfermedades raras

o 03/08/2014 Casi 5.500 kilos de solidaridad con el pequefio Alonso Pérez
e 04/08/2014 Curar el cancer sin quimioterapia

e 05/08/2014 Los padres de Kike, un nifio con esclerosis tuberosa, consiguen dinero para
operarle


http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2014/news_agosto/proximos_eventos_agosto/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2014/news_agosto/proximos_eventos_agosto/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2014/news_agosto/proximos_eventos_agosto/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2014/news_agosto/proximos_eventos_agosto/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2014/news_agosto/proximos_eventos_agosto/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2014/news_agosto/iier_informa_agosto/iier_boletin_spainrdr/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2014/news_agosto/iier_informa_agosto/iier_icord/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2014/news_agosto/iier_informa_agosto/iier_icord/index.htm
http://www.infosalus.com/actualidad/noticia-cientificos-descubren-factor-genetico-protector-enfermedad-cardiaca-20140801091534.html
http://ecoaula.eleconomista.es/master-posgrados/noticias/5984706/08/14/FEDER-y-la-Universidad-de-Sevilla-ponen-en-marcha-el-I-Master-en-Intervencion-Psicologica-Integral.html
http://ecoaula.eleconomista.es/master-posgrados/noticias/5984706/08/14/FEDER-y-la-Universidad-de-Sevilla-ponen-en-marcha-el-I-Master-en-Intervencion-Psicologica-Integral.html
http://www.cadenaser.com/local/articulo/objetivo-diagnostico/csrcsrpor/20140802csrcsrloc_3/Tes
http://www.diariodecadiz.es/article/elpuerto/1827081/dos/precursores/busca/una/cura/para/la/enfermedad/su/hijo.html
http://www.elmundo.es/salud/2014/08/02/53dbbd7dca4741811c8b4586.html
http://www.elmundo.es/cronica/2014/08/03/53dcc60622601d16618b456e.html
http://www.lacomarca.net/bajo-aragon-sociedad-2/item/4061-buscan-40-000-euros-para-investigar-una-enfermedad-rara
http://www.elidealgallego.com/articulo/coruna/ver-dia-dia-afectados-enfermedades-raras-crea-vinculo-especial/20140802232856201729.html
http://www.elidealgallego.com/articulo/coruna/ver-dia-dia-afectados-enfermedades-raras-crea-vinculo-especial/20140802232856201729.html
http://ecodiario.eleconomista.es/sociedad/noticias/5987892/08/14/La-guardia-civil-de-zamora-organiza-una-carrera-solidaria-en-beneficio-de-las-personas-con-enfermedades-raras.html
http://ecodiario.eleconomista.es/sociedad/noticias/5987892/08/14/La-guardia-civil-de-zamora-organiza-una-carrera-solidaria-en-beneficio-de-las-personas-con-enfermedades-raras.html
http://www.diariojaen.es/alcala-la-real/item/68795-casi-5-500-kilos-de-solidaridad-con-el-pequeno-alonso-perez
http://www.abc.es/salud/noticias/20140804/abci-curar-cancer-quimioterapia-201408032045.html
http://www.cadenaser.com/sociedad/articulo/padres-kike-nino-esclerosis-tuberosa-consiguen-dinero-operarle/csrcsrpor/20140805csrcsrsoc_3/Tes
http://www.cadenaser.com/sociedad/articulo/padres-kike-nino-esclerosis-tuberosa-consiguen-dinero-operarle/csrcsrpor/20140805csrcsrsoc_3/Tes

05/08/2014 Genoa Pharmaceuticals recibe la designaciéon de farmaco huérfano para
pirfenidona

05/08/2014 Accenture y Philips lanzan una aplicacion de ayuda para los pacientes con
enfermedad de Lou Gehrig

06/08/2014 A la busqueda del Santo Grial del medicamento
06/08/2014 "Me miran como a un superhéroe"

07/08/2014 Alcafiiz busca 400.000 euros para investigar la enfermedad rara padecida por
un pequefio vecino

07/08/2014 Beatriz y Victoria, la luz al final del tunel
07/08/2014 Proyecto para crear una asociacion de pacientes con sindrome de Coffin Lowry
07/08/2014 Una prueba nasal para diagnosticar la enfermedad priénica humana

11/08/2014 Una forma de la proteina distrofina podria conducir a una terapia para
pacientes con Distrofia muscular de Duchenne

13/08/2014 Primeros pasos de la asociacion de enfermedades raras de Castilla 'y Ledn
14/08/2014 EIl Ministerio mantiene su compromiso contra las enfermedades raras

14/08/2014 Ciudadanos (C's) Aragon crea una web para ayudar al pequefio alcafiizano
aguejado de una enfermedad rara

14/08/2014 Cientificos israelies afirman que han conseguido frenar por primera vez la ELA
15/08/2014 Concentracion de apoyo a una enfermedad rara en Alcafiiz
18/08/2014 Luz verde al registro vasco de enfermedades raras

20/08/2014 Un hospital publico niega un tratamiento gratuito a un paciente con enfermedad
degenerativa

20/08/2014 Almar, lucha incansable contra la Ataxia de Friedreich

20/08/2014 El extrafio caso del nifio indio con manos gigantes que tiene desconcertados a
los médicos

21/08/2014 Una mutacion genética mejoraria el tratamiento de la Leucemia mieloide
crénica

21/08/2014 Hasta 3.000 espafioles sufre esta enfermedad sin cura
21/08/2014 Pilar Mejias: "No existe una cura para la ataxia de Friedreich”

21/08/2014 Una dieta rica en acidos grasos omega 3 podria prevenir la Esclerosis Lateral
Amiotrofica

22/08/2014 El HUBU diagnostica todos los afios una docena de casos de ELA

22/08/2014 Una nifia solo puede susurrar por culpa de una rara enfermedad en la garganta
23/08/2014 Unos 38.000 navarros padecen alguna enfermedad rara de origen genético
24/08/2014 La lucha contrarreloj de la pequefia Angela

24/08/2014 La industria farmaceutica tiene un problema de cara a desarrollar farmacos
para enfermedades raras


http://www.europapress.es/internacional/noticia-comunicado-genoa-pharmaceuticals-recibe-designacion-farmaco-huerfano-pirfenidona-20140805173518.html
http://www.europapress.es/internacional/noticia-comunicado-genoa-pharmaceuticals-recibe-designacion-farmaco-huerfano-pirfenidona-20140805173518.html
http://www.infosalus.com/farmacia/noticia-accenture-philips-lanzan-aplicacion-ayuda-pacientes-enfermedad-lou-gehrig-20140805140133.html
http://www.infosalus.com/farmacia/noticia-accenture-philips-lanzan-aplicacion-ayuda-pacientes-enfermedad-lou-gehrig-20140805140133.html
http://www.diariodeburgos.es/noticia/Z932BCDE4-E2D8-3D6F-C3034FFB275732F0/20140806/busqueda/santo/grial/medicamento
http://www.diariovasco.com/gente-estilo/201408/06/miran-como-superheroe-20140806000803-v.html
http://www.heraldo.es/noticias/aragon/teruel_provincia/2014/08/08/alcaniz_busca_400_000_euros_para_estudiar_enfermedad_rara_pequeno_vecino_303718_1101027.html
http://www.heraldo.es/noticias/aragon/teruel_provincia/2014/08/08/alcaniz_busca_400_000_euros_para_estudiar_enfermedad_rara_pequeno_vecino_303718_1101027.html
http://blogs.heraldo.es/sinbarreras/2014/08/07/beatriz-y-victoria-la-luz-al-final-del-tunel/
http://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/proyecto-para-crear-una-asociacion-de-pacientes-con-sindrome-de-coffin-lowry/
http://www.infosalus.com/asistencia/noticia-cientificos-desarrollan-prueba-nasal-enfermedad-prionica-humana-20140807092634.html
http://www.infosalus.com/actualidad/noticia-forma-proteina-distrofina-podria-conducir-terapia-pacientes-distrofia-muscular-duchenne-20140811092935.html
http://www.infosalus.com/actualidad/noticia-forma-proteina-distrofina-podria-conducir-terapia-pacientes-distrofia-muscular-duchenne-20140811092935.html
http://www.elnortedecastilla.es/salamanca/201408/13/primeros-pasos-asociacion-enfermedades-20140813122544.html
http://www.redaccionmedica.com/noticia/el-ministerio-mantiene-su-compromiso-contras-las-enfermedades-raras-3287
http://www.diariodeteruel.es/noticia/52511/ciudadanos-cs-aragon-crea-una-web-para-ayudar-al-pequeno-alcanizano-aquejado-de-una-enfermedad-rara
http://www.diariodeteruel.es/noticia/52511/ciudadanos-cs-aragon-crea-una-web-para-ayudar-al-pequeno-alcanizano-aquejado-de-una-enfermedad-rara
http://www.efesalud.com/noticias/cientificos-israelies-afirman-que-han-conseguido-frenar-por-primera-vez-la-ela/
http://www.lacomarca.net/bajo-aragon-sociedad-2/item/4252-concentracion-de-apoyo-a-una-enfermedad-rara-en-alcaniz
http://www.cadenaser.com/euskadi/articulo/luz-verde-registro-vasco-enfermedades-raras/csrcsrpor/20140818csrcsreus_5/Tes
http://www.20minutos.es/noticia/2217590/0/hospital-12-octubre/tratamiento-sindrome-morquio/enfermedad-degenerativa/
http://www.20minutos.es/noticia/2217590/0/hospital-12-octubre/tratamiento-sindrome-morquio/enfermedad-degenerativa/
http://www.que.es/boadilla-del-monte/201408201238-almar-lucha-incansable-contra-ataxia.html
http://www.abc.es/sociedad/20140820/abci-rara-enfermedad-manos-gigantes-201408201148.html
http://www.abc.es/sociedad/20140820/abci-rara-enfermedad-manos-gigantes-201408201148.html
http://oncologia.diariomedico.com/2014/08/21/area-cientifica/especialidades/oncologia/mutacion-genetica-mejoraria-tratamiento-leucemia-mieloide-cronica
http://oncologia.diariomedico.com/2014/08/21/area-cientifica/especialidades/oncologia/mutacion-genetica-mejoraria-tratamiento-leucemia-mieloide-cronica
http://www.teinteresa.es/espana/espanoles-sufre-enfermedad-cura-ELA-esclerosis_0_1197481389.html
http://www.que.es/boadilla-del-monte/201408211050-pilar-mejias-existe-cura-para.html
http://www.neurologia.com/sec/RSS/noticias.php?idNoticia=4736
http://www.neurologia.com/sec/RSS/noticias.php?idNoticia=4736
http://www.diariodeburgos.es/noticia/ZC91E0E0D-AEAC-6B38-78223CDE94A66422/20140822/hubu/diagnostica/todos/a%C3%B1os/docena/casos/ela
http://www.telecinco.es/informativos/sociedad/susurrar-garganta-Ellie_Dixon-enfermedad_rara_0_1847475299.html
http://www.abc.es/agencias/noticia.asp?noticia=1651915
http://www.lavozdealmeria.es/vernoticia.asp?IdNoticia=66631
http://www.rtve.es/alacarta/videos/telediario/industria-farmaceutica-tiene-problema-cara-desarrollar-farmacos-para-enfermedades-raras/2724461/
http://www.rtve.es/alacarta/videos/telediario/industria-farmaceutica-tiene-problema-cara-desarrollar-farmacos-para-enfermedades-raras/2724461/

e 24/08/2014 Un atleta amateur se enfrentara a un reto ‘ironman’ en beneficio de las
personas con enfermedades raras

e 26/08/2014 ‘Cuenta con nosotros’ se moja para recaudar fondos para el ELA
e 26/08/2014 Espafia: mucho cubo de agua fria y poco dinero contra la ELA
e 27/08/2014 Una terapia potencial para la Atrofia muscular espinal

e 27/08/2014 La supervivencia de pacientes con Hipertension Arterial Pulmonar se dobla en
los ultimos afios

e 27/08/2014 El tren de la esperanza para en Galicia

e 27/08/2014 La ONCE dedica su cupén a la labor de la Federacién Espafiola de
Enfermedades Raras (Feder)

o 28/08/2014 Demuestran eficacia de molécula derivada del boldo para frenar la Distrofia
muscular

e 28/08/2014 Jornadas sobre Hipertensién Pulmonar para dar a conocer esta enfermedad
“rara” que no tiene cura

e 28/08/2014 Una féormula contra lo desconocido

e 29/08/2014 En marcha un estudio sobre el acceso al empleo de las personas con
enfermedades raras

e 29/08/2014 Las enfermedades raras de origen genético exigen un compromiso de la
universidad en la formacién de profesionales

e 29/08/2014 La titanica lucha de Stephen Hawking: 50 afios luchando contra el ELA
e 30/08/2014 Treinta familias espafiolas unidas por una rara enfermedad de rifién
e 30/08/2014 Segovia lucha con Leo

« 31/08/2014 “Debemos seguir con nuestra lucha por Alvaro”

ASOCIACION DE FAMILIAS CON PERTHES (ASFAPE)

ASFAPE es una asociacion sin animo de lucro que nace el 23
de abril de 2014 y esta inscrita en el Registro Nacional de
Asociaciones con el Grupo 1°/Seccién 13/ N°: 605698.

La Enfermedad de Perthes fue descrita hacia 1910 por tres
traumatodlogos, el americano Legg, el francés Calvé y el
alemén Perthes.

Se trata de una necrosis en la cabeza del fémur causada por
la falta de riego sanguineo en la zona, que hace que el hueso
se fragmente y muera, para después volver a crecer de nuevo

(...)

Leer mas...

¢ XXl ENCUENTRO NACIONAL EB - PIEL DE MARIPOSA
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http://www.teinteresa.es/salud/Treinta-familias-espanolas-unidas-enfermedad_0_1202880225.html
http://www.eladelantado.com/noticia/local/197737/segovia_lucha_con_leo
http://www.elmundo.es/baleares/2014/08/31/5402df19ca4741d4698b456f.html
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2014/news_agosto/asociaciones_agosto/asociacion_perthes/index.htm
http://www.pieldemariposa.es/encuentros-y-congresos/encuentro-nacional-2014_madrid-del-24-al-26-de-octubre.html?hemeroteca=false&pag=1

¢ TALLERES DE AUTONOMIA Y AUTOCUIDADOS PARA PERSONAS AFECTADAS POR
EL SINDROME DE NOONAN

Recuerda: Si queréis organizar vuestro encuentro, congreso u otro evento, ponte en contacto con
nosotros. En el CREER disponemos de las instalaciones y el personal adecuado para ayudarte.

Yo y la Masto

Todo empez6é con tres pequeflas manchas en mi pierna
=¥ jzquierda en el verano de 1997, la verdad parecian una marca
haciendo un curioso triangulo. Fui a la dermatéloga y esta me
hizo una biopsia, el resultado fue claro tienes Mastocitosis.
Pero antes yo no la tenia y ¢como de repente tengo una
enfermedad en la sangre con una alteracion en el mastocito
que no se me explica muy bien a que se debe?. Como
muchos de nosotros, sobre todo al principio, acudo a internet y
encuentro una noticia terrible, la conocida como leucemia de
mastocitos, puede que me queden sbélo seis meses. La
desesperanza se aduefid6 de mi, me senti totalmente
sobrepasada (...)

Leer mas...

Recuerda: Una de las mejores formas de dar a conocer las Enfermedades Raras es a través de vuestros
testimonios. Si quieres contarnos tu historia, ponte en contacto con nosotros enviando un correo a

info@creenfermedadesraras.es.
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http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/autonomianoonan.pdf
http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/autonomianoonan.pdf
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2014/news_agosto/testimonio_agosto/index.htm
mailto:info@creenfermedadesraras.es
http://www.creenfermedadesraras.es/
https://twitter.com/CentroCREER

