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Estimado amigo estas son las noticias y novedades del Centro:

i Atencién educativa en enfermedades raras

Las enfermedades raras son llamadas asi porque afectan, segun la Unién Europea a 5 de
cada 10.000 personas. En conjunto suponen entre el 6% y el 8% de la poblacion (aprox. 27
millones en Europa de los cuales 3 millones son espafioles) y se manifiestan en cualquier
etapa de su vida.

Existe un alto abanico de enfermedades raras, entre 5.000 y 7.000, esto va a producir que
nos encontremos con un alumnado con unas necesidades diferentes. Desde....

leer mas...

B La encefalopatia hipéxico-isquémica perinatal

La falta de oxigeno en los momentos alrededor del parto (asfixia perinatal) es una causa
importante de muerte y complicaciones en la edad pediatrica. El diagnéstico precoz de una
agresion hipoxico-isquémica al feto en los momentos alrededor del parto, resulta crucial para
dirigir las acciones encaminadas a evitar las consecuencias de una falta de oxigeno y
nutrientes a los distintos organos, especialmente al cerebro. Atendiendo al tiempo y .....

leer mas...
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& AGENDA:
ENCUENTRO DE e 6-8 Mayo: !
A'FEQTADQ§ POR EL también quiero estudiar”.
SINDROME DE SOTOS e 16-22 Mayo: Encuentr: fect: r Esclerodermia.
e 24-26 Mayo: iacio A
Del 1 al 3 de abril, la Paraparesia Espastica Familiar,
Asociacion Espariola del e 26-29 Mayo: | Conferencia Europea de Paraparesia

Sindrome de Sotos reuni6 en
Burgos a un gran nimero
de...

Espastica Familiar.
e 31 Mayo - 3 Junio: Encuentro de afectados de Hemofilia.

VISITA DE LA ASSOCIACAO NACIONAL DE DEFICIENCIAS MENTAIS E RARAS DE
PORTUGAL "RARISSIMAS"

La asociacion portuguesa "Rarissimas”, representada por la también Presidenta de la
Federacion Portuguesa de Enfermedades Raras (FEDRA), Paula Brito, y un mienbro del
comité cientifico, el especialista Manuel Delgado, visitaron el pasado 8 de abril las...

o 1 de abril: VISITA DE LA ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLERODERMIA

e 7 de abril: Xl ENCUENTRO DE NINOS, JOVENES Y FAMILIAS CON ANIRIDIA

e 12 de abril: DONACION DE PRODUCTOS SANITARIOS DE FARMACEUTICOS SIN FRONTERAS DE
ESPANA

e 15 de abril: ENCUENTRO DE AFECTADOS POR FIBROSIS QUISTICA

e 20 de abril: ENCUENTRO DE AFECTADOS POR EL SINDROME DE MAULLIDO DE GAT

e 26 de abril: ENCUENTRO DE AFECTADOS POR ATAXIA-TELANGIECTASIA



http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_abril/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_abril/editorial_abril/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_abril/editorial_abril/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_abril/profesionalesescriben_abril/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2010/news_octubre/profesionalesescriben_oct/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_abril/profesionalesescriben_abril/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_abril/creerinforma_abril/encuentro_sotos/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/marzo/creerinforma_mar/dia_er_senado/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2010/news_noviembre/creerinforma_nov/conferencia_nacional_europlan/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2010/news_octubre/proximoseventos_oct/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_abril/proximoseventos_abril/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_abril/proximoseventos_abril/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_abril/proximoseventos_abril/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_abril/proximoseventos_abril/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_abril/proximoseventos_abril/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_diciembre/proximoseventos_dic/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_abril/creerinforma_abril/visita_rarissimas/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_abril/creerinforma_abril/visita_esclerodermia/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_abril/creerinforma_abril/encuentro_aniridia_abril/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_abril/creerinforma_abril/donacion_fsfe/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/ano_2010/news_noviembre/creerinforma_nov/congreso_asem/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_abril/creerinforma_abril/encuentro_fibrosis_quistica/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_abril/creerinforma_abril/encuentro_maullido_gato_abril/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/2011/news_abril/creerinforma_abril/encuentro_aefat/index.htm
http://haciendovereda.blogspot.com/2011/04/enfermedades-raras.html
http://www.eladelantado.com/noticia/local/122062/Palmas-y-volantes-que-impulsan-la-investigaci%C3%B3n-m%C3%A9dica
http://www.lne.es/centro/2011/04/01/enfermedades-raras-objeto-charla-grado/1054471.html
http://padres.facilisimo.com/reportajes/salud-infantil/ninos-con-enfermedades-raras_638778.html

noticias

1 de abril: Enfermedades Raras

1 de abril: Palmas y volantes que impulsan la investigacion médica
1 de abril: L nferm rar. jet na charla en Gr:

2 de abril: Nifos con enfermedades raras

2 de abril: Enfermedades raras

4 de abril: ! nadie olvide | 5 con | Iz
4 de abril: Enfermedades 'raras'. nueva gestion y pacientes, a debate en Almeria

5 de abril: Asociacion de Enfermedades Raras de Murcia propone al PP la construccién de un Centro de
Atencion Integral

5 de abril: Granadilla acoge las Terceras Jornadas de Enfermedades Raras bajo el lema "Una sola voz"

5 de abril: Advierten de que la autoridades sanitarias andaluzas ponen "trabas" al acceso de tratamientos
para enfermedades raras

5 de abril: Concierto benéfico a favor de 'Sense Barreres'

6 de abril: Una OTAN contra las enfermedades raras

7 de abril: Glucogenosis enfermedades raras

7 de abril: El General de Castell6 acoge una sesién magistral sobre el diagndstico de enfermedades raras
7 de abril: Xl encuentr ninos, jéven famili n aniridi

8 de abril: El centro de enfermedades raras de Portugal toma "ejemplo” en Burgos

8 de abril: Espafia y Portugal colaboraran en la investigaciéon de enfermedades raras

8 de abril: Constituidas las comisiones cientifica y de asesoramiento ciudadano de la Unidad Técnica de
Apoyo a enfermedades raras

9 de abril: Alianza ibérica para mejorar la atencion a las dolencias raras

10 de abril: Pajin defien | trabaj ni n logias rar:

10 de abril: i

12 de abril

13 de abril: L nferm rar: rotagonist | mpafa 2011 la fundacié

13 de abril: La ministr: ni nuncia la creacion nuev iali médi

14 de abril: Guadalajara liderard la investigacidon neurolégica en la region

15 de abril: El Hospital 12 de Octubre cuenta con una unidad especializada para investigar enfermedades

hematologicas

15 de abril: El IV Premio Periodistico sobre Enfermedades Raras enfila su recta final

16 de abril: El Virgen del Rocio aporta 16 nuevas mutaciones sobre una rara enfermedad
18 de abril: Alarco (PP ier mentar | ncienci ial re | nferm

18 de abril: i e e

na d Jia va d SO [0 ara nu a
18 de abril: Salud pone en marcha el registro autonémico de enfermedades raras para disponer de un censo
ndaluz liz fiabl
18 de abril: Feder Murcia visita el stand de la Asociacién Murciana de Terapias Ecuestres en la feria
Equimur'11
18 de abril: San ian de los R | lebracion del 1l D
20 de abril: EI PP pide que los afectados por enfermedades raras participen en la designacién de centros y
unidades de referencia
20 de abril: 4° Congreso Nacional de Miastenia Gravis y Congénita
20 de abril: EI PP pide formacién especifica en enfermedades raras para médicos de familia y pediatras
23 de abril: Concienciar sobre las enfermedades raras
25 de abril: Manuel Gil: “ASERCA nace ante la necesidad en Canarias de una asociacién sobre
enfermedades raras”
25 de abril: Romper la cadena de la enfermedad
26 de abril: Huérfanos y raras
26 de abril: El Hospital General de Ciudad Real acoge un seminario de investigacién traslacional con el
objetivo de fomentar las iniciativas investigadoras

27 de abril: Sara L ‘B r informacion r lencias rar: n Intern lo dltim
hacer”

27 de abril: Sanchez Ram ide mas atencién para | fect r enferm rar.
27 de abril: a realiza u i6 inacié i

27 de abril: Un partido para Lucas

27 de abril: Feder Murcia y D’Genes patrticipan en el Congreso de Genética Humana celebrado en Murcia
28 de abril

29 de abril:

29 de abril

29 de abril

30 de abril: Fa pa piden una estrategia va

30 de abril: El silencio de la colza treinta afios después

30 de abril

30 de abril:
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BEHCET

ASOCIACION ESPANOLA DE LA
ENFERMEDAD DE BEHCET

La Asociacién Espafiola de la
Enfermedad de Behget empez6 a
gestarse en el afio 2005. A través
de distintos foros de internet,
varios pacientes y familiares
empiezan a tomar contacto y
comentan sus casos concretos y
experiencias personales sobre la
enfermedad. Pronto se ve la
necesidad de formalizar la
asociacion....

millo

"UN MINUTO MAGICO"
ATAXIA-TELANGIECTASIA

Hoy, 2 de febrero, estreno una nueva semana en la
que continuo mi andadura dentro del colegio Lo
Morat. Son las 9:40 de la mafana. Ya estoy dentro
de mi clase, escuchando a lo lejos el motor de los
autobuses que nos acaban de traer. El dia
comienza con la rutina de siempre: el que puede
cuelga la chaqueta y, antes de hacer lo mismo con
la mochila, saca de ella su bocata y lo deja junto al
de los demas comparieros.

Mientras fisicamente sigo inmerso en la misma...
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