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Estimado amigo estas son las noticias y novedades del Centro:

ey

& Los cometidos del IMSERSO en la estrategia nacional de Enfermedades Raras

Dependiente del IMSERSO, el Centro de Referencia Estatal de Atencién a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias de Burgos (CREER), tiene como objetivo la
promocion, el desarrollo y la difusién de conocimientos, experiencias innovadoras y
métodos de atencion a personas con enfermedades raras. Se trata de un centro de alta
especializacion en servicios de apoyo a familias y cuidadores y en servicios de prevencion,
promocién de la autonomia personal y participacion socialde las personas con dichas
enfermedades.

leer mas...
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- Inauguracién de la unidad del Sindrome de Wolfram en el Hospital de la
Inmaculada

Expertos de distintos puntos de la geografia espafiola, se reunieron el el Hospital de La
Inmaculada de Huercal-Overa (Almeria) los dias 28 y 29 de abril del 2011 para ofrecer una
atencion integral a los pacientes afectados por el Sindrome de Wolfram y comenzar la
andadura de la Unidad del Sindrome de Wolfram del Hospital de La Inmaculada.

Este encuentro se enmarcaba dentro del Plan Integral de atencion alas ER de la ....

leer mas...
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@ ACTIVIDADES EN EL CREER E AGENDA:

e 2-6 Noviembre: Il Escuela de Formacion CREER-FEDER.
CREER e 7-13 Noviembre: Encuentro de la Asociacién Espafiola
EN de Amigos de Arnold-Chiari.
NAVIDAD e 15-28 Noviembre: | Encuentro de personas de

Del 23 de Didiembre de 2011 Guatemala con Enfermedades Raras.
al 8 de Enero de 2012

e 25-27 Noviembre: Encuentro de familias Asociacién
Eur ntra las | istrofias.

(pdf agui)

VI CONGRESO NACIONAL DEL SINDROME CORNELIA-| ANGE

La Asociacion Espafiola del Sindrome Cornelia de Lange organizé del 28 al 30 de octubre,
en colaboracion con CREER, el VI Congreso Nacional Cornelia de Lange, declarado de
interés cientifico-sanitario por la Consejeria de Sanidad de Castilla y Ledn.

En esta convocatoria se presentaron los Ultimos avances en la investigacion, el .....

e 6-7 OCTUBRE: | JORNADAS DE DIVULGACION SOBRE ER O POCO FRECUENTES
. %%%UENTRO NACIONAL DE AFECTADOS POR LA ENFERMEDAD
. J].QZLE-\I/:‘%EJ(-SLCN;%EE: VISITAS FORMATIVAS DEL TALLER DE EMPLEO DE LA

. J].11%%..Jé-[g%"IQUNIgDREE_:B_IL\L/BEGIT%SUENTRO DE LA ASOCIACION ESPANOLA DE SMITH-

MAGENIS
e 21-23 OCTUBRE: Il SESION PROYECTO DE INTERVENCION PSICOSOCIAL "YO
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o 21-23 OCTUBRE:
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TAMBIEN

IERO ESTUDIAR"
IV CONGRESO NACIONAL DE ENFERMEDADES RARAS

El ISCIIl promueve una alianza publico-privada para la presentacién de

proyectos competitivos al IRDIRC

Instituto
de Salud
Carloslll

El Instituto de Salud Carlos 11l (ISCIII), organismo publico dependiente del Ministerio de
Ciencia e Innovacion, ha promovido una alianza publico-privada para que las entidades
implicadas en la investigacion en enfermedades raras presenten proyectos competitivos al
Consorcio Internacional de Investigaciéon de Enfermedades Raras (IRDIRC).

El director del ISCIII, José Jeronimo Navas Palacios, expuso a representantes de distintas...

e EIISCIll invita a las Comunidades Auténomas a disefar un modelo consensuado de registro estatal de ER
para presentarlo al IRDiRC.
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El 20 por ciento de los casos diagnosticados de cancer son considerados raros
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Los afectados por enfermedades raras inician las conferencias
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7 de octubre: Curso de intervencion social con titeres para enfermedades raras en Madrid
8 de octubre: Las patologias raras exigen mas informacién y coordinacién
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Las enfermedades raras afectan en Espafa a 3.000.000 de personas
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El registro nacional de enfermedades raras facilita la investigacion
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Descubren en Espafia una nueva enfermedad rara

Afectados por sindrome de Smith-Magenis reclaman un mejor diagndstico
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: En proyecto para ampliarlo a otros tipos de tumores
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Sara, una nifia enferma de 10 afios, necesita de la ayuda de todos
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26 de octubre:

ONGs Madre Coraje Asomamon de Alzhelmer San Juan de Aznalfarache y Fundamon Proyecto Don Bosc
27 de octubre: Albacete acoge la reunion naglgnal de investi gagg g§ en angrmggadgg raras

28 de octubre:

28 de octubre: Medlcos y pamentes plden mas |nvest|ga0|on para enfermedades raras, como Ia de Behcet
28 de octubre: La mortalidad en enfermos de sindrome de Marfan "ha descendido gracias a las unidades del

12 val d'H "

28 de octubre: Expertos preparan la primera guia clinica espafola para el abordaje de la enfermedad de

Pompe

28 de octubre: El 40% de los casos de enfermedades raras pasan desapercibidos
29 de octubre: La ciudad acoge un encuentro del Ecemc (Estudio Colaborativo Espafiol de Malformaciones

Congénitas, Ecemc)

29 de octubre: Los afectados por el sindrome Cornelia de Lange reclaman «mas atencién»
31 de octubre: Descubierta una mutacién genética conectada a varias enfermedades raras

31 de octubre: A ra im

Adisen

ADISEN

Asociacién de Addison

¥ Otras Enfermedades Endacrinas

La Asociaciéon de Addison
y otras Enfermedades
Endocrinas (Adisen) es
una entidad sin animo de
lucro, compuesta por
pacientes, familiares,
cuidadores y personas
interesadas en la
enfermedad de Addisony
otras enfermedades
endocrinas varias...

Dia Naci le las Enf

Neuromusculares

Dia Latin Hipertension Pulmonar
FARES y ACMEIM comienzan un

nuevo camino juntos

Jornadas de ELA, 26 de noviembre en

Mlaga

Encuentro Nacional de Afectados
\V4 toria de B
Investi ion re medi

huérfanos y ER

men

nferm

‘millo

ME CUENTA MI MADRE

Al nacer, naci sana, pesaba tres kilos y
media 50 cm de estatura. Al salir del
vientre de mi madre solté el llanto como
todos los bebes, pero es que yo no paré
de llorar ni dia ni noche hasta los 8 meses,
dormia 4 horas al dia.

A los pocos meses, mis padres velan por
otros bebés que yo no crecia al mismo
ritmo que ellos. Se asustaron, fueron al
médico y les comenté que unos crecian
antes y otros un poco mas tarde, que ya
creceria, que no se preocuparan.....
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