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Estimado amigo estas son las noticias y novedades del Centro:
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& El Servicio de Informacién y Documentacién del CREER

Desde el Servicio de Documentacion del Centro de Referencia Estatal de Atencion a

~ Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER) se pretende recopilar,
- sistematizar, informar y difundir todos los datos, estudios y publicaciones relacionados con
la atencion a personas afectadas por Enfermedades Raras.
. Para ello contamos con un Centro de Documentacion formado por una Biblioteca,
Videoteca y Sala de Informatica, con la gestion de un Espacio Web y con ...

leer mas...
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B Unidad pediatrica de ER - La necesidad de un enfoque multidisciplinar

La Unidad Pediatrica de Enfermedades Raras del Hospital Universitario 12 de Octubre se
constituyé en el mes de marzo de 2009. Ha sido la primera Unidad creada para proporcionar
una atencion integral a afectados en edad pediatrica que presentan enfermedades raras y sus
familias. Trabaja dando un enfoque multidisciplinar y proporcionando una atencion
sociosanitaria integral contemplando la enfermedad desde el punto de vista médico,
nutricional, psicoldgico y social. Se creé en base a los conocimientos y experiencias .....
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@ ACTIVIDADES EN EL CREER & AGENDA:
CONFERENCIA e 5-10 Julio: Il Encuentro Infantil de afectados por el
INTERNACIONAL indrome Prader-Willi.
"ENFOQUE EUROPEO DE . H
LAS ER"

° 1&_22 !!I ig. ]0 I [DQ
El CREER estuvo presente e 1-12 Agosto: 2° Turno
los dias 28 y 29 de junio en e 15-26 Agosto: 3° Tumo
g :

Zalau (Rumania) en la o . o
Conferencia Internacional ... 29 Agosto -9 Septiembre: 47 Tumo

ENCUENTRO DE AFECTADOS POR EL SINDROME LESCH-NYHAN

Entre los dias 23 y 26 de junio se celebro6 en el Centro de Referencia Estatal de Atencion a
Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER) la Reunion de las Familias,
que anualmente organiza la Asociacion del Sindrome Lesch-Nyhan de Espania .....

1 a 3 de junio: ENCUENTRO DE AFECTADOS DE HEMOFILIA

3 a 5 de junio: | CONGRESO INTERNACIONAL DE GLUCOGENOSIS

10 a 13 de junio: | JORNADA DE CISTOPATIA INTERSTICIAL

11 de junio: DONACION DE PRODUCTOS SANITARIOS DE FARMACEUTICOS SIN FRONTERAS

13 a 17 de junio: PROGRAMA DE COORDINACION EN RED CON OTROS CENTROS DEL IMSERSQ
14 de junio: CHARLA FORMATIVA SOBRE ESPINA BIFIDA E HIDRQQEFALIA

16 de junio:
17 a 19 de junio: X CONGRESO SOBRE OSTEOGENESIS IMPERFECTA

20 de junio: VISITA FORMATIVA DE ALUMNOS DEL GRADO DE EDUCACION SOCIAL
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Ricardo Canal, profesor de la Universidad de Salamanca, y Manuel Posada,

director del lIER, representantes de Espaiia en el COST europeo de autismo

[ o0 Espafia es uno de los 19 paises que congrega la Accion COST Enhancing the scientific
study of early autism: A network to improve research, services and outcomes para
potenciar el estudio cientifico del autismo temprano en Europa.

Instituto N . i o
de Salud E§t§ iniciativa .reune por prmera vez a.grupps cientificos desEacados. de'lla investigacion
Carlos|ll basica y la aplicada para mejorar las sinergias entre ambas lineas cientificas, lo que

permitira la evolucién de la pracitca clinica y la politica en el autismo precoz......

e Eldirector del IIER destaca el papel de la innovacion en el desarrollo de nuevos medicamentos huerfanos en

I rim ra jorn re innovacion ter: ati | E.

Investlgamon Reconomdo "Infoaut|smo para el estud|0 del autlsmo en Espaia.

1 de junio: Bancaja y Ciberer conceden las Becas Lanzadera para captar vocaciones investigadoras en

enfermedades raras

2 de junio: Quince personas sufren en Canarias la "Miastenia Gravis", una enfermedad rara degenerativa
I riz. rl ili m lar. & Miguel Vaz n | f

3 de junio: Il Congreso Internacional de Glucogenosis

3 de junio: "El papel de la botica en la innovacion es de primera"

4 de junio: Los afect rla Gl nosis piden pr r teccion precoz
4 de junio: Férr nviccion nun r Ir

4 de junio: En movimiento con - Félix Gémez

4 de junio: «Murcia es referente en diagndstico precoz de enfermedades genéticas»

5 de junio: P r exige la mism r Ivici ral ien nferm rar
5 de junio: « ing»

6 de junio: Unas 140.000 personas podrian sufrir en Canarias una enfermedad rara

7 de junio: Aprueban farmacos para dolencias raras con ensayos baja calidad

8 de junio: Disponible el programa provisional para el Congr Nacional de Enferm Rar:

8 de junio: Ayudas econémicas a la investigacién de calidad
8 de junio: Cuna de pastillas solidaria

8 de junio: Pr | A ion de Atrofi | Nervi i vill

8 de junio: L idari i
en Larrabetzu (Blzka|a)

8 de junio: 1 ntr: n las llam “enferm

8 de junio: Mutaciones en genes imprescindibles pueden ser la causa de enfermedades raras
9 de junio: Se celebra la | Jornada de Cistopatia Intersticial en el CREER

10 de junio: El E r 'Itim inn V.

13 de junio: !

14 de junio: Los |nvest|gadores José Luis GarC|a y Federico Borges ganan Ios | Premlos Oplnlon Innovadora
la Universi Valénci

15 de junio:

Respiro Familiar

15 de junio: Madrid Xanadu r mejorar la vi l rson. n enferm

15 de junio: Las enfermedades raras ya existian en Atapuerca
16 de junio: El genoma de las gemelas

16 de junio: Pfizer nombra a Maya Martinez-Davis nueva directora de la Unidad de Atencién Especializada
en Espafia

16 de junio: La Fundacion Isabel Gemio recoge fondos en la | Cena Benéfica contra las Enfermedades
Neuromusculares

16 de junio: Proteina ligada a dolencia rara es clave en el envejecimiento
16 de junio: F. Bamberg firma un acuerdo con ACMEIM

16 de junio: Genovev i

17 de junio: Bu !
los huesos de cnstal

17 de junio: Concierto de “Alma de Bolero”
19 de junio: Canarias lidera un estudio europeo en enfermedades raras
19 de junio: Medio centenar de gallegos. diagnosticados cada afio de esclerosis lateral amiotréfica



http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_junio/iier_informa_jun/noticia_director_iier_cgcof/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_junio/iier_informa_jun/noticia_universidad_salamanca/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2010/news_octubre/profesionalesescriben_oct/index.htm
http://www.micinn.es/portal/site/MICINN/menuitem.edc7f2029a2be27d7010721001432ea0/?vgnextoid=617154f1ad700310VgnVCM1000001d04140aRCRD&vgnextchannel=4346846085f90210VgnVCM1000001034e20aRCRD
http://www.europapress.es/epsocial/fundaciones/noticia-bancaja-ciberer-conceden-becas-lanzadera-captar-vocaciones-investigadoras-enfermedades-raras-20110601195016.html
http://www.rtvc.es/noticias/v%C3%ADdeo-vivir-sin-control-muscular-71480.aspx
http://www.radioarlanzon.com/modules.php?name=News&file=article&sid=33776
http://www.elglobal.net/articulo.asp?idcat=643&idart=537279
http://www.abc.es/agencias/noticia.asp?noticia=839720
http://elprogreso.galiciae.com/nova/92991.html
http://www.rtve.es/alacarta/videos/en-movimiento-con/movimiento-felix-gomez/1120555/
http://www.laverdad.es/murcia/v/20110604/cultura/murcia-referente-diagnostico-precoz-20110604.html
http://www.elmundo.es/elmundo/2011/06/05/castillayleon/1307287231.html
http://www.lne.es/cuencas/2011/06/05/esqueleto-stephen-hawking/1084900.html
http://www.europapress.es/islas-canarias/noticia-140000-personas-podrian-sufrir-canarias-enfermedad-rara-20110606110452.html
http://www.publico.es/380669/aprueban-farmacos-para-dolencias-raras-con-ensayos-baja-calidad
http://www.murcia.com/region/noticias/2011/06/08-disponible-programa-provisional-congreso-nacional.asp
http://ecoaula.eleconomista.es/investigacion/noticias/3139629/06/11/Ayudas-economicas-a-la-investigacion-de-calidad.html
http://www.elpais.com/articulo/Comunidad/Valenciana/Cuna/pastillas/solidarias/elpepiespval/20110608elpval_19/Tes
http://www.abcdesevilla.es/20110608/sevilla/sevi-presentada-asociacion-atrofia-nervio-201106080755.html
http://www.europapress.es/euskadi/noticia-joseba-etxeberria-iribar-apoyan-campeonato-solidario-alevin-disputa-fin-semana-larrabetzu-bizkaia-20110608155303.html
http://www.espormadrid.es/2011/06/11-proyectos-centrados-en-las-llamadas.html
http://genetica.diariomedico.com/2011/06/09/area-cientifica/especialidades/genetica/mutaciones-en-genes-imprescindibles-pueden-ser-la-causa-de-enfermedades-raras
http://www.noticiasburgos.com/M%C3%A1s/Hemeroteca/tabid/303/ctl/ArticleView/mid/777/articleId/5372/SE-CELEBRA-LA-I-JORNADA-DE-CISTOPATIA-INSTERTICIAL-EN-EL-CREER.aspx
http://www.elglobal.net/articulo.asp?idcat=643&idart=538829
http://www.elglobal.net/articulo.asp?idcat=643&idart=538829
http://www.europapress.es/epsocial/ong-y-asociaciones/noticia-feder-asociacion-debra-piden-jovenes-voluntarios-tienda-solidaria-20110613183647.html
http://www.lasprovincias.es/20110614/comunitatvalenciana/comunitat/premios-lasprovincias-201106141344.html
http://www.europapress.es/castilla-y-leon/noticia-centro-personas-enfermedades-raras-burgos-saca-licitacion-servicio-respiro-familiar-20110615132829.html
http://www.discapnet.es/Castellano/Actualidad/Discapacidad/Paginas/detalle.aspx?Noticia=273290
http://www.youtube.com/watch?v=1hH9zEJzLTM
http://www.elmundo.es/elmundosalud/2011/06/15/biociencia/1308164887.html
http://www.europapress.es/salud/farmacia-00668/noticia-empresas-pfizer-nombra-maya-martinez-davis-nueva-directora-unidad-atencion-especializada-espana-20110616172300.html
http://www.diariosigloxxi.com/texto-s/mostrar/27741/la-fundacion-isabel-gemio-recoge-fondos-en-la-i-cena-benefica-contra-las-enfermedades-neuromusculares
http://boletinaldia.sld.cu/aldia/2011/06/16/proteina-ligada-a-dolencia-rara-es-clave-en-el-envejecimiento/
http://www.prsalud.com/index.php/prsalud/994/10040501
http://www.europapress.es/chance/moda/noticia-genoveva-casanova-amadrina-donacion-2500-pares-zapatos-tienda-solidaria-20110616113918.html
http://noticias.lainformacion.com/salud/especializaciones-medicas/burgos-acoge-hasta-el-domingo-un-congreso-sobre-osteogenesis-imperfecta-la-enfermedad-de-los-huesos-de-cristal_sWcONcOge7p4iZxmHBlLD/
http://www.totana.com/cgi-bin/concierto-alma-bolero.asp
http://www.laprovincia.es/sociedad/2011/06/19/canarias-lidera-estudio-europeo-enfermedades-raras/381369.html
http://www.farodevigo.es/sociedad-cultura/2011/06/19/medio-centenar-gallegos-diagnosticados-ano-esclerosis-lateral-amiotrofica/555713.html
http://www.20minutos.es/noticia/1089179/0/
http://www.infomelilla.com/noticias/index.php?accion=1&id=24559
http://www.elcorreo.com/alava/v/20110621/pvasco-espana/referencia-fibrosis-quistica-enfermedades-20110621.html
http://www.laopinioncoruna.es/gran-coruna/2011/06/21/outlet-alvedro-inaugura-exposicion-benefica/507393.html
http://www.diariovasco.com/v/20110621/al-dia-sociedad/banco-vasco-colesterol-20110621.html
http://www.europapress.es/epsocial/rsc/noticia-sgae-feder-firman-convenio-colaboracion-desarrollar-actividades-eventos-socioculturales-20110622182815.html
http://noticiasburgos.com/M%C3%A1s/Hemeroteca/tabid/303/ctl/ArticleView/mid/777/articleId/5472/V-REUNION-ANUAL-DE-PERSONAS-AFECTADAS-POR-EL-SINDROME-DE-LESCH-NYHAN-EN-EL-CREER.aspx
http://www.20minutos.es/noticia/1092247/0/
http://www.murcia.com/sanpedrodelpinatar/noticias/2011/06/24-feder-murcia-visita-centro-aidemar.asp
http://www.discapnet.es/Castellano/Actualidad/Discapacidad/Paginas/detalle.aspx?Noticia=274787
http://eldiadigital.es/not/25298/cien_mil_personas_padecen_una_enfermedad_rara_en_c_lm/
http://www.elconfidencial.com/salud/2011/piel-de-mariposa-epidemolisis-bullosa-20110625.html
http://www.andaluciainformacion.es/portada/?i=35&a=184188&f=0
http://www.noticiasmedicas.es/medicina/noticias/9597/1/Expertos-en-enfermedades-raras-acercan-la-investigacion-en-este-campo-a-la-ciudadania-/Page1.html
http://www.eldia.es/2011-06-27/CANARIAS/1-Sanidad-desconoce-cuantas-personas-sufren-enfermedad-rara-Islas.htm
http://noticiasburgos.com/M%C3%A1s/Hemeroteca/tabid/303/ctl/ArticleView/mid/777/articleId/5508/EL-DIRECTOR-DEL-CREER-REPRESENTA-AL-IMSERSO-EN-UN-CONGRESO-INTERNACIONAL-SOBRE-ENFERMEDADES-RARAS.aspx

e 21 de junio: PNV solicitara de nuevo la comparecencia de Bengoa para explicar el Plan de Enfermedades

Raras

21 de junio: “Cuenta con Nosotros” prepara el primer congreso sobre enfermedades raras

21 de junio: Referencia en fibrosi isti nferm inmun.

21 de junio: El “outlet” de Alvedro inaugura una exposicién benéfica

21 de junio: El banco vasco del colesterol

22 de junio: SGAE y FEDER firman un conveni laboracion par: rrollar activi
socioculturales

22 de junio: V Reunién Anual de personas afectadas por el Sindrome de Lesch-Nyhan en el CREER
24 de junio: kidetza incl n la pr | talén la anemi 8lulas falciform

24 de junio: EEDER Murcia visita el Centro Aidemar

24 de junio: La Fundacién Inocente reconoce a FEDER su labor en los | Premios al famoso mas solidario
25 de junio: Cien mil person. n una enferm

25 de junio: La Piel de Mari ndo | rmis n

26 de junio: Hoy, Jornadas “Enfermedades raras desatendidas”

27 de junio: Exgertos en enfermedades raras acercan la |nvest|gaC|on en este campo a la ciudadania
27 de junio: Sa !
27 de junio: El D|r REER r LIM ER In n

27 de junio: mwmwmwﬁwm

27 de junio: Un ordenador que “rescata” la voz

28 de junio: La soledad de las enfermedades raras

28 de junio: Epigenéti | lenguaj lular rar multi nferm

30 de junio: Gent per Gent destina 144.000 euros a financiar cuatro proyectos de investigacion sobre
enfermedades neurodegenerativas

30 de junio: Premiado un estudio del HUCA de patologias raras

e 30 de junio: Enfermedades Raras... ;cémo puedes ayudar desde la farmacia?

B .
millo
; . ASOCIACION ESPANOLA DE EL ARNOLD CHIARI DE MI HIJO
) — NARCOLEPSIA
Agocain Tengo la sensacion de que han jugado con
Hacoks | @ Asociacion Espafiola de la salud de mi hijo pequefio de tres afios.
Narcolepsia fue creada por Cualquier madre que lea esto se podra
iniciativa del Dr. Javier poner en nuestra piel y entender lo
Espinar (Departamento de frustrante que es la situacidn en que te
Neurofisiologia del Hospital encuentras cuando por un lado te
Clinico .... diagnostican algo de lo que no habias oido
hablar nunca y al mismo tiempo no le dan
ninguna importancia. A nuestro pequefo,
NOTICIAS ASOCIACIONES que lleva gafas, le hicieron una revision
rutinaria de vista en la que le vieron algo
e Encuentro de Familias ADA raro en el nervio optico. Tras muchas idas y
2011 venidas, quedandome a mi la sensacion ....
e La Asociacion Nacional de
Hipertensién Pulmonar
participa en el Congreso
SEPAR Oviedo 2011
e Jornada ELA Andalucia
q
L
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