Newsletter CREER n° 6
(si no ve correctamente esta newsletter PINCHE AQUI)

C ’ CRE Eufermedades Raras (Creer)
[ {ii prem umm msenso

creer

Estimado amigo estas son las noticias y novedades del Centro:

i

{ Influencia entre las Enfermedades Raras y la logopedia

(N En la actualidad hay mas de tres millones de personas, que presentan una enfermedad rara
o una patologia poco frecuente.

R0 DE REFER

Se debe tener en cuenta que hoy en dia la comunicacién y mas concretamente el lenguaje,
constituye uno de los aspectos centrales de nuestra sociedad. Siendo el medio por el cual
expresamos nuestras ideas, necesidades, sentimientos, donde intercambiamos
informacién con otras personas y donde intentamos ejercer.....

Desde la segunda mitad de los afios setenta, venimos afirmando en nuestro pais que por
constituir la mejor medida de prevencion y apoyo al desarrollo, se debe garantizar el derecho a
la Atencion Temprana a todos los nifios nacidos con alteraciones o en situacién de riesgo,
que tengan necesidad de la misma, en tiempo, lugar y forma, adecuados a las
particularidades de la situacién de cada uno de ellos......

leer mas...

@ ACTIVIDADES EN EL CREER

-~ PROGRAMA NACER
h.
e Programa de Estanciay Ectodérmica.
wmapegaimmansesmit | ACOgida a Famililas de e 12 Feb.: Jornada Asociacion Sindrome de William:
Neonatos con ER. ntabria.

® 4-6 Marzo: Congreso Nacional de Miastemia Gravis y
Muchos recien nacidos con Congénita

un diagnostico de ER o
sospecha de padecerla,
precisan de...

ENCUENTRO DE FAMILIAS DE LA A IACION 5P-

La Fundacion 5P- ha organizado un Encuentro de familias afectadas por el Sindrome 5P-

& en el Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus
Familias de Burgos. Desde el dia 4 y hasta el dia 8 de diciembre, las familias tuvieron una
oportunidad para favorecer el conocimiento mutuo entre los miembros...

17 de enero: VISITA FORMATIVA
19 de enero: VISITA DE ADELPRISE

o 20 de enero: VISITA DE LA PLATAFORMA ELA AL CREER
« 24 de enero: VISITA DE LA ASOCIACION ESPANOLA SINDROME DE SOTOS

« 26 de enero: VISITA FORMATIVA DE LA COMISION DE SANIDAD DEL PAIS VASCO
e 28 a 30 de enero: REUNION CHICAS ASOCIACION ESPANOLA SINDROME DE APERT

noticias

e 7 de diciembre: Plan integral de enfermedades raras en extremadura 2010-2014
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9 de diciembre: Nace la Fundacién Mehuer para la investigacion y el tratamiento de las enfermedades raras

13 de diciembre: La UMH celebra el ‘| Congreso sobre el sindrome 5P- y enfermedades raras
14 de diciembre: Sevill ra un congr re enferm rar “medicamentos huérfan

15 de diciembre:
Enfermedades Raras

16 de diciembre: El Consejero de Sanidad inaugura las Mesas de Didlogo por las Enfermedades Raras en la
Comunidad de Madrid

24 de diciembre: Invercaria apoya con 180.000 euros a una empresa que investiga el diagnéstico de ER
28 de diciembre: Esparia dispone de 50 de los 61 medicamentos huérfanos autorizados en Europa

28 de diciembre: Charla informativa sobre enfermedades raras

31 de diciembre: Los centros de referencia no seran privados

3 de enero: El Colegi Farmacéuti vill istingui r suluch ntra | nferm

10 de enero: Andres Ini | I nl rson. n enferm

11 de enero: Recogen mdviles usados en solidaridad con las enfermedades raras

12 de enero: Una Unica prueba genética detecta mas de 400 enfermedades infantiles raras
13 de enero:_| rrer: rla Esperanz | rson n Enf m

19 de enero: Sa J
20 de enero: C|ent|f|cos esganoles desarrollan un nuevo med|camento huerfano para tratar la anemia de
Eanconi

20 de enero: FEDER y Asociacion Piel de Mariposa inauguran una tienda solidaria a favor de los afectados
con enfermedades raras

21 de enero: Garmendi | ien nferm

24 de enero: GSK y Prosensa desarrollan un farmaco para un tipo de distrofia de Duchenne

28 de enero: El centro de enfermedades raras y la Junta colaborardn en investigacién sociosanitaria
28 de enero: El Centr Enferm Rar: ten r' neonat ital

28 de enero: !
31 de enero: «Hay que animar a Ios sanltarlos a traba ar en Ias enfermedades raras»
31 de enero: El Gobierno de C-LM y el Instituto de Salud Carlos Il colaborarén en proyectos epidemiolégicos
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[ Os quiero narrar la historia de Javier, mi tesoro del
Se estima que una de cada 6.000 alma. Cuando vas a tener un bebe es como
personas nace con Linfedema planificar una nueva vida. La gente te pregunta lo
Primario. Segun la OMS, la tipico ¢que quieres nifio o nifa?, 4rubio o moreno?,
Filariasis Linfatica, que da origen etc... Y tu contestas, me es indiferente, el caso es
al Linfedema o Elefantiasis, esta que nazca bien....

catalogada como Enfermedad
Tropical Desatendida...
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