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

¢ ¢(QUE ES LA PSICOMOTRICIDAD VIVENCIADA?. Montserrat Cabrejas y Ana
Santamaria, Maestras del CREER

La palabra psicomotricidad esté integrada en nuestro vocabulario
y se oye bastante en el ambito educativo. A través de estas
lineas vamos a hablar de la "psicomotricidad vivenciada" como
practica educativa y terapéutica que ayuda al nifio en su
desarrollo.

Jean Piaget, afirma que la inteligencia del nifio aparece
intimamente ligada con lo motriz. La vivencia del movimiento y la
relacion con el medio que lo rodea, constituye la base de los
aprendizajes. Tal como afirma Piaget "el movimiento es la base

de la inteligencia".
Leer mas...

DEPENDENCIA: NUEVOS CAMBIOS. Yolanda Barrios, Trabajadora Social del CREER

El pasado mes de Agosto, concretamente el dia 3, se publicé en
el Boletin Oficial del Estado la Resolucién de 13 de julio de 2012,
de la Secretaria de Estado de Servicios Sociales e Igualdad, por
la que se publicaba el Acuerdo del Consejo Territorial del
Sistema para la Autonomia y Atencidn a la Dependencia para la
mejora del sistema para la autonomia y atencion a la
dependencia.
El Pleno del Consejo Territorial, en sesion celebrada el 12 de
Abril de 2012, aprob6 el avance de la evaluacion de la Ley
39/2006, de 14 de Diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situacion de
Dependencia, transcurridos los cinco primeros afios de su
aplicacion, adoptando el Acuerdo de acometer las mejoras en el
Sistema de la Dependencia que fueran necesarias para asegurar
su (...)

Leer més...


http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/editorial_septiembre/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/dependencia_nuevos_cambios.pdf

PROGRAMA DE AUTOCUIDADOS Y CALIDAD DE VIDA.
SEXTA EDICION

Del 3 al 6 de Septiembre se ha llevado a cabo la 62 edicion del
programa de Autocuidados y Calidad de Vida del Centro de
Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades
Raras y sus Familias (CREER).

Este programa es una de las novedades de este 2012 en el
Centro.

El objetivo del mismo es dotar de herramientas para el autocuidado a los afectados por
enfermedades raras, familiares y cuidadores, con el fin de que influya de forma positiva en la salud y

la calidad de vida de la persona afectada.
Leer mas...

ENCUENTRO ANUAL DE FAMILIAS Y ENCUENTRO DE
ADULTOS AFECTADOS POR LEUCODISTROFIA

La Asociacion Europea contra la Leucodistrofia, ELA-Espafia,
celebrd en el Centro de Referencia Estatal de Atencion a
Personas con Enfermedades Raras y sus Familias de Burgos, el
Encuentro Anual de Familias y el Encuentro de Adultos
afectados por algun tipo de Leucodistrofia.

El Encuentro Anual de Familias tuvo lugar desde el miércoles 19
y finaliz6 el domingo 23 de septiembre, y el Encuentro de
Adultos se desarroll6 del 21 al 23 de septiembre.

Los objetivos eran promover y difundir informacion sobre la enfermedad, dar a conocer la (...)

Leer mas...

- CURSO DE TELEFORMACION "CUIDAR AL CUIDADOR" (32 EDICION)

- CURSO DE FORMACION Y ACREDITACION ADI-R

-ENCUENTRO DE AFECTADOS Y FAMILIARES DE LA ASOCIACION DE ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS (ASEMPA)

- PRIMER ENCUENTRO DE AFECTADOS Y FAMILIARES DEL SINDROME PHELAN-MCDERMID

-l ENCUENTRO DE JOVENES DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES (ASEM)


http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/creer_informa_septiembre/prog_autocuidados/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/creer_informa_septiembre/encuentro_anual/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/creer_informa_septiembre/cuidar_cuidador/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/creer_informa_septiembre/form_acred/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/creer_informa_septiembre/asempa/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/creer_informa_septiembre/asempa/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/creer_informa_septiembre/primer_encuentro/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/creer_informa_septiembre/iii_encuentro/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/creer_informa_septiembre/iii_encuentro/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/creer_informa_septiembre/iii_encuentro/index.htm

# 8 Octubre-5 Noviembre: Curso online "Cuidar al cuidador" (42 edicion)

B 11-14 Octubre: 5° Encuentro de afectados y familiares de la Asociacién Espafola de
Smith-Magenis (ASME)

¥ 15-18 Octubre: Programa Autocuidados y Calidad de Vida (72 edicion)

E 19-21 Octubre: Encuentro anual de afectados de Enfermedad de Huntington

e 25-27 Octubre: Ill Encuentro de afectados y familiares de la Asociacion Espafiola
Familia Ataxia Telangiectasia (AEFAT)

. LAS ENFERMEDADES RESPIRATORIAS MINORITARIAS: EL DEFICIT DE ALFA-
1-ANTITRIPSINA

Las enfermedades respiratorias minoritarias son un grupo de enfermedades poco frecuentes,
menos de 5 casos por cada 10.000 personas, que afectan directa o indirectamente al aparato
respiratorio. Tienen en comun el nimero reducido de afectados, la juventud de los pacientes, la
dificultad y retraso en el diagnéstico, los elevados costes de tratamiento y su complejidad, la falta de
experiencia por parte de los profesionales, un gran desconocimiento social y la falta de apoyo de las
administraciones. Hay mas de 180 neumopatias consideradas minoritarias, que representan el 3 por
ciento de las enfermedades minoritarias en general.

Leer mas...

. EL IIER PONE A DISPOSICION DE PACIENTES, PROFESIONALES Y
AUTORIDADES SANITARIAS LA PRIMERA GUIA ASISTENCIAL DE LAS ENFERMEDADES
RARAS EN EL AMBITO DE LA COMUNIDAD DE MADRID


http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/proximos_eventos_septiembre/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/proximos_eventos_septiembre/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/proximos_eventos_septiembre/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/proximos_eventos_septiembre/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/proximos_eventos_septiembre/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/proximos_eventos_septiembre/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/proximos_eventos_septiembre/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/iier_informa_sep12.pdf
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/iier_informa_septiembre/not_iier/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/iier_informa_septiembre/not_iier/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2012/news_septiembre/iier_informa_septiembre/not_iier/index.htm

01/09/2012 Recogida de tapones solidaria con las enfermedades raras

01/09/2012 Comienza Campafia de Recogida de Telefonos D'Genes

02/09/2012 Los fondos que la industria dedica a estudiar enfermedades raras

02/09/2012 Las Enfermedades Raras en Colombia. ¢Tienen oportunidad en medio del
actual sistema de salud y proteccién social?

04/09/2012 Ciberer y Feder establecen lineas de trabajo

04/09/2012 La Universidad Icesi tiene un nuevo Centro de Investigacién en Anomalias
congénitas y enfermedades raras

06/09/2012 V Congreso Nacional de Enfermedades Raras y Encuentro de afectados
07/09/2012 Curso: Las Enfermedades Raras ER en las Consultas de Atencién Primaria
08/09/2012 «Mi hija sabe que padece fibrosis quistica pero hace una vida normal»
08/09/2012 Enfermedades Raras

10/09/2012 Trabajarén por la integracion social y laboral de personas con enfermedades
raras

10/09/2012 Cuenta con Nosotros ultima las Il Jornadas de Enfermedades Raras
10/09/2012 Feder estard presente en el Il Parlamento Europeo de Personas con
Discapacidad elEconomista.es

12/09/2012 Marcas visibles (e invisibles) de la ictiosis

12/09/2012 Guia de recursos en Enfermedades raras

13/09/2012 La importancia de donar médula: una ayuda para Anay Raul

13/09/2012 Grupo Fundosa adquiere en una subasta el pinglino solidario de Feder
14/09/2012 Consejo Asesor de enfermedades raras Feder

14/09/2012 Salud y enfermedades raras

15/09/2012 Colegio Oficial de Farmacéuticos de Sevilla

16/09/2012 Testimonios y talleres conforman la Il Jornadas de ‘Cuenta con nosotros’
17/09/2012 Consejo Asesor de enfermedades raras

17/09/2012 Financiamiento orientado a la investigacibn e innovacién sobre
enfermedades raras

19/09/2012 La Ministra de Sanidad inaugurara el V Congreso Nacional de Enfermedades
Raras - D'Genes

20/09/2012 Las enfermedades raras, presentes en La Mercé

21/09/2012 Enfermedades raras: pocos casos y muchas preguntas

23/09/2012 Cuenta con Nosotros cerrard sus |l jornadas divulgativas con una cena
benéfica

23/09/2012 Inauguran Tercer Congreso de Enfermedades Hematoldgicas “Solos somos
pocos, juntos somos fuertes”

24/09/2012 Los afectados de Ataxia celebran mafiana el dia de la enfermedad

24/09/2012 Un taller de 'reiki' para pacientes con enfermedades raras

25/09/2012 Expertos abogan por un acceso equitativo a farmacos para enfermedades
raras

25/09/2012 Sin control sobre su propio cuerpo

25/09/2012 Enfermedades raras: perspectiva del paciente

25/09/2012 Europlan Il: Trabajando hacia politicas nacionales para - Eurordis

25/09/2012 Asociacién Cuenta Con Nosotros Melilla, “Enfermedades raras o poco
frecuentes”

27/09/2012 Las enfermedades raras e Internet

28/09/2012 Jovell pide mas “sensibilidad” al Gobierno con las enfermedades raras


http://dinerodesdetuordenador.blogspot.com.es/2012/08/recogida-de-tapones-solidaria-con-las.html
http://www.dgenes.es/not/563/comienza-campana-de-recogida-de-telefonos-moviles-usados.html
http://www.teinteresa.es/salud/fondos-industria-estudiar-enfermedades-limitados_0_766724085.html
http://www.organizacionmisalud.com.co/boletines/las-enfermedades-raras-en-colombia-tienen-oportunidad-en-medio-del-actual-sistema-de-salu
http://www.organizacionmisalud.com.co/boletines/las-enfermedades-raras-en-colombia-tienen-oportunidad-en-medio-del-actual-sistema-de-salu
http://www.ciberer.es/index.php?option=com_content&task=view&id=927&Itemid=62
http://www.icesi.edu.co/unicesi/la-universidad-icesi-tiene-un-nuevo-centro-de-investigacion-en-anomalias-congenitas-y-enfermedades-raras/
http://www.icesi.edu.co/unicesi/la-universidad-icesi-tiene-un-nuevo-centro-de-investigacion-en-anomalias-congenitas-y-enfermedades-raras/
http://www.guiametabolica.org/noticia-articulo/v-congreso-nacional-de-enfermedades-raras-y-encuentro-afectados?enfermedad=414
http://www.somamfyc.com/Formacion/Cursos/tabid/144/agentType/View/ID/261/Las-ENFERMEDADES-RARAS-ER-en-las-Consultas-de-Atencion-Primaria-pacientes-raros-o-medicos-incomodos-Ediciones-1-a-4.aspx
http://www.diariovasco.com/v/20120908/al-dia-local/hija-sabe-padece-fibrosis-20120908.html
http://www.youtube.com/watch?v=JSnJYWGBCg0
http://www.compromisorse.com/acciones-rse/2012/09/10/fundacion-feder-nuevo-socio-institucional-de-la-fundacion-alares/
http://www.compromisorse.com/acciones-rse/2012/09/10/fundacion-feder-nuevo-socio-institucional-de-la-fundacion-alares/
http://www.diariosur.es/v/20120910/melilla/cuenta-nosotros-ultima-jornadas-20120910.html
http://ecodiario.eleconomista.es/interstitial/volver/directm12/sociedad/noticias/4236500/09/12/discapacidad-feder-estara-presente-en-el-iii-parlamento-europeo-de-personas-con-discapacidad.html
http://ecodiario.eleconomista.es/interstitial/volver/directm12/sociedad/noticias/4236500/09/12/discapacidad-feder-estara-presente-en-el-iii-parlamento-europeo-de-personas-con-discapacidad.html
http://www.elmundo.es/elmundosalud/2012/09/11/pielsana/1347384460.html
http://diversidadpositiva.blogspot.com.es/2012/09/guia-de-recursos-en-enfermedades-raras.html
http://www.20minutos.es/carta/1587178/0/ayuda/enfermedades/raras/
http://www.20minutos.es/carta/1587178/0/ayuda/enfermedades/raras/
http://www.iustel.com/diario_del_derecho/noticia.asp?ref_iustel=1104469
http://comparteunasonrisa.org/organizaciones/salud-y-enfermedades-raras/
http://falta+la+direccion/
http://www.elfarodigital.es/melilla/sociedad/106601-testimonios-y-talleres-conforman-la-ii-jornadas-de-cuenta-con-nosotros.html
http://www.otrosi.net/article/consejo-asesor-de-enfermedades-raras
http://peligrociencia.com/2012/09/13/financiamiento-orientado-a-la-investigacion-e-innovacion-sobre-enfermedades-raras-huerfanas-y-olvidadas/
http://peligrociencia.com/2012/09/13/financiamiento-orientado-a-la-investigacion-e-innovacion-sobre-enfermedades-raras-huerfanas-y-olvidadas/
http://www.dgenes.es/not/564/la-ministra-de-sanidad-inaugurara-el-v-congreso-nacional-de-enfermedades-raras.html
http://www.dgenes.es/not/564/la-ministra-de-sanidad-inaugurara-el-v-congreso-nacional-de-enfermedades-raras.html
http://www.enfermedades-raras.org/index.php?option=com_content&view=article&id=1615:las-enfermedades-raras-presentes-en-la-merce&catid=114:categoriaprueba1
http://www.dw.de/dw/article/0,,16254566,00.html
http://www.diariosur.es/v/20120923/melilla/cuenta-nosotros-cerrara-jornadas-20120923.html
http://www.diariosur.es/v/20120923/melilla/cuenta-nosotros-cerrara-jornadas-20120923.html
http://www.udg.mx/noticias/inauguran-tercer-congreso-enfermedades-hematol-gicas-raras-solos-somos-pocos-juntos-somos-f
http://www.udg.mx/noticias/inauguran-tercer-congreso-enfermedades-hematol-gicas-raras-solos-somos-pocos-juntos-somos-f
http://www.elcomercio.es/v/20120924/gijon/afectados-ataxia-celebran-manana-20120924.html
http://www.diariomedico.com/2012/09/24/area-profesional/entorno/taller-reiki-pacientes-enfermedades-raras
http://www.abc.es/agencias/noticia.asp?noticia=1257396
http://www.abc.es/agencias/noticia.asp?noticia=1257396
http://poner+direccion+de+correo/
http://www.slideshare.net/joancmarch/enfermedades-raras-perspectiva-del-paciente-14432110
http://www.eurordis.org/it/node/3353/
http://www.fundaciongenzyme.es/Portals/0/PROGRAMA%20DEFINITIVO.pdf
http://www.fundaciongenzyme.es/Portals/0/PROGRAMA%20DEFINITIVO.pdf
http://www.guiametabolica.org/noticia-articulo/las-enfermedades-raras-e-internet?enfermedad=477
http://www.redaccionmedica.es/noticia/albert-jovell-pide-mas-sensibilidad-a-la-administracion-ante-las-enfermedades-raras-2278

La Federaciéon de Ataxias de Espafia, FEDAES, es una Federacion sin animo

" de lucro con un objetivo muy claro: "Trabajar para que, algun dia, la ataxia sea
una enfermedad curable para todos y en todos los casos".

Es una entidad declarada de Utilidad Publica segin Orden de 4 de Mayo de

I 2011. Le avalan més de 10 afios de experiencia, y una trayectoria nacional con

G | G sedes independientes y coordinadas en Valladolid, Gijéon y Bilbao. FEDAES

M i d i l . engloba a diversas Asociaciones Regionales de Ataxia, y forma parte de otras

rcin e s rﬁwa federaciones nacionales y europeas. Tiene por finalidad promover el estudio y

la investigacion cientifica en el campo de las ataxias (...)

Leer mas...

PRESENTACION DE LA CAMPANA 2012 DE LA ASOCIACION ATZEGI
VIIl CONGRESO INTERNACIONAL CIENTIFICO-FAMILIAR MPS ESPANA
AEPMI  ORGANIZA EL IV ENCUENTRO NACIONAL DE ENFERMEDADES
MITOCONDRIALES
¢ VII CONGRESO NACIONAL DEL SINDROME CORNELIA DE LANGE

Recuerda: Si formas parte de una asociacion de enfermedades raras, y 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.

millo

SECUESTRO AGRIDULCE )
Hola amigos, antes de nada quisiera presentarme, me llamo Maria del Carmen Alvarez Vazquez,
tengo 54 afnos, estoy casada, tengo dos hijos y resido actualmente en Vigo (Pontevedra).

Me han animado a contaros mi historia personal, cuando mi vida y la de mi familia dio un giro de 180
grados, comenzando una odisea o 'Secuestro Agridulce'.

Ha sido y es, la lucha contra un inesperado visitante llamado 'Sindrome de Guillain-Barré' (...)
Leer més...
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