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Estimado amigo estas son las noticias y novedades del Centro:

sk

I Las personas con ER en la consulta del Médico de Familia

La Medicina Familiar, esta centrada, en la atencion integral a toda la familia y no solo al
individuo. Es la herramienta del médico de familia para desarrollar su tarea en la Atencion
Primera Salud.

Es el médico de familia con el que los pacientes establecen el primer contacto en el
s’sitema de salud. Comprometido con sus dolencias, emociones y esperanzas, ....

leer mas...

Una sociedad que no aprovecha lo que cada generacion puede aportar tendera siempre a
estar poco estructurada, con escasa cohesion, invertebrada. La experiencia de convivir con
una enfermedad croénica es con frecuencia, mas que una desgracia como suele pensarse,
una oportunidad para percibir facetas de la vida, realidades de nosotros mismos que nos son
desconocidas hasta que tenemos esta experiencia propia......

Pro

& AGENDA:

DiA MUNDIAL ER EN EL e 1-3 Abril: Encuentro de afectados Sindrome de Sotos.

SENADO e 7-10 Abril: XI Encuentro de nifios. jévenes y familias con
Aniridia.

El dia 3 de Marzo, la Princesa e 15- il: i A

de Asturias entreg6 el Premio Fibrosis Quistica.

a la Solidaridad con las e 20-24 Abril: Encuentr i r el Sindrom:

personas afectadas por ER al Maullido de Gato.

CREER, dependiente.... e 25 Abril - 1 Mayo: Encuentro Nacional de la Asociacién

Espariola Famlia Ataxia-Telangiectasia.

ENCUENTRO PLATAFORMA ELA

Entre el 10 y el 13 de marzo la Plataforma Afectados de ELA celebré en las instalaciones
del CREER unas jornadas de reflexion sobre la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA).

El espiritu del evento, como el de la Plataforma, segun exprexién de los propios
representantes de la misma, es que los afectados deben ser actores de la misma...

1 de marzo: VISITA DEL INSTITUTO DE FORMACION SECUNDARIA CONDE DIEGO PORCELOS

2 a 6 de marzo: 4° CONGRESO NACIONAL DE MIASTENIA GRAVIS Y CONGENITA

17 de marzo: CHARLAR FORMATIVA SOBRE EL SINDROME DE STICKLER

14 a 18 de marzo: PROGRAMA DE COORDINACION EN RED CON OTROS CENTROS DEL IMSERSOQ
25 a 27 de marzo: ENCUENTRO DE AFECTADOS SINDROME DE STICKLER
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noticias

1 de marzo: Afect r enferm rar: iden i | rtuni

1 de marzo:_El Centro Asturian Zaragoz labor: n el Ayuntamien

lucha contra la Distonia

1 de marzo: Un 759 | fect: r enferm rar: ienten discrimin
1 de marzo: Ni sensacionalismo ni compasion

1 de marzo: ici

1 de marzo: Unos Qamentes que solo Q|den |gualdad
1 de marzo: El Sergas paga por tratar un mal raro hasta 400.000 euros al afio

1 de marzo: Dia mundial de | nferm raras: Jorn investigar vanzar"

1 de marzo: Una cuestion de justicia

1 de marzo: Jornada sobre enfermedades raras

1 de marzo: Piden atencién a enfermedades raras que afectan a 250 millones de personas

1 de marzo:
2 de marzo: La princesa de Asturias preside en el senado el acto del dia mundial de las enfermedades raras
2 de marzo: El Parlamento canario defiende el derecho al consejo genético para tener hijos libres de ER

2 de marzo: 3.000 personas participaron en una carrera solidaria para apoyar el conocimiento de las ER

2 de marzo: Caracterizados los pacientes espafioles de la anemia de Fanconi

3 de marzo: Ruiz Carabias considera el Premio Feder «un empujon importante»
3 de marzo: El centro Creer r | Premi | lidari man Dofa Letizi

3 de marzo: Va [
Enfermedades Raras

4 de marzo: La Prin lidariz. nl f r dolencias rar.
4 de marzo: i i
Espaia

4 de marzo:
4 de marzo:
4 de marzo:
4 de marzo: wwmmwm
4 de marzo: La i i &t 2di
5 de marzo: La cifra de afectados or Mlastenla ravis se |ncrementa un 38° hasta Ios 9 000

5 de marzo: ;Qué es una Enfermedad Rara?

5 de marzo: San rian r enferm nferm recen san

5 de marzo:_Rugidos' de motores en pro de las dolencias raras

6 de marzo: Fuera de lo comun

6 de marzo: « I ier médi AP tiene en ma in fect »
6 de marzo: J i J &di ) i !
6 de marzo: «Se calcula que mas de 6. 000 personas en Espana estan afectadas de HTT»
6 de marzo: Una OTAN contra las enfermedades raras

7 de marzo: nzyme lanza | remi | Lideraz n la Defen los Pacien

7 de marzo: ;Quiénes son los raros?

8 de marzo: Multas de hasta 500.000 euros por incumplir la Ley de Igualdad de Trato

8 de marzo: Exito en la jorn nsibilizacién en el h ital Virgen la Arrix

9 de marzo: Convocatoria del Programa Health

10 de marzo: «El 80% de las enfermedades raras son de origen genético»

14 de marzo: Para todos la 2 - Enfermedades Raras

17 de marzo: En marcha el Pr noma Médi r ifrar genes impli n logias rar:
17 de marzo: "Medicina Gendmica si. pero para todos"

17 de marzo: D'Genes Regién de Murcia sensibiliza en Cehegin

21 de marzo: Trgviﬁg: Tierra malgita

21 de marzo:

21 de marzo: El Proyecto Genoma Médico confeccmna el molde genetlco que germmra detectar las

anomalias de las enfermedades raras

21 de marzo: ! : !

22 de marzo: Paula R|0 «Se abre una esperanza para los enfermos de anemia de Fanconl

23 de marzo: D'Genes y Feder Murcia participan en las | jornadas de enfermedades raras celebradas en

Villai

23 de marzo:_Inesta apadrina el libro solidario 'Héroes del deporte': "Somos futbolistas y siempre podemos
"

24 de marzo: Enfermedades raras pero no olvidadas

24 de marzo: Investigar e informar en todo el mundo

24 de marzo: t las latit 24 de marzo:_Una spin-off de la UPO consigue la acreditacién
internacional de calidad en anfalisis cliinicos
25 de marzo: El il Tenerift | rson n enferm rar.

25 de marzo: Reclaman un Centro Nacional de referencia para el tratamiento de enfermedades musculares
infantiles

25 de marzo: EEDER reivindica a Andres Iniesta como famoso mas solidario

27 de marzo: Registran 15 casos de personas con 'piel de mariposa' en la provincia
28 de marzo: ] Ja
28 de marzo: Farmaceutlcos S|n Fronteras dona productos a Ia Asomamon de Afectados gor D|spla3|
28 de marzo: 30 afios con el Sindrome del aceite téxico

29 de marzo: FEDER pide la creacion de una estrategia para el tratamiento de las ER en la regién

29 de marzo: Descienden | rizacion nuevos medicamen n Espari

30 de marzo: Los candidatos aI gobierno de la Comunidad de Madrid trasladarén sus proguestas en ER
30 de marzo: L icion remi Ambi itari

31 de marzo: Palacms subraya Ia necesidad defomentar la |nvest|ga0|on genetlca para prevenir
enfermedades y obtener diagndsticos precisos
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ASOCIACION ADAC

La Asociacion ADAC nace el 21
de mayo de 1991, como una
entidad privada, aconfesional,
apartidista y con fines no lucrativo,
para el estudio, solucion e
integracion social de las personas
que tienen problemas de
crecimiento y otras patologias que
afectan a su desarrollo corporal...

HISTIOCITOSIS X

En Octubre de 2001 nacié mi primer hijo. Era un
bebé muy deseado, ya que despues de un aborto
anhelas mucho més ser madre.

Nacié sano y pesé cuatro kilos, comia y dormia
bien. Estuvo alimentado con leche materna y mes a
mes iba cogiendo peso.
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