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Estimado amigo estas son las noticias y novedades del Centro:

. La importancia de la Terapia Ocupacional en las Enfermedades Raras

La vida de cualquier persona, y mas de las personas con enfermedades poco frecuentes,
es un continuo proceso de adaptacion. Estas enfermedades pueden producir lesiones a
nivel fisico, cognitivo, emocional y conductual que precisan de un amplio abanico de
profesionales que intervienen con el afectado y su familia durante un duro, largo proceso de
readaptacion a la vida cotidiana, reparando antiguos caminos y/o encontrando nuevos....

leer mas...

Las Unidades de Trabajo Social Sanitario, tanto en Atencién Primaria como Especializada,
| tienen como objetivo colaborar en el estudio y tratamiento de los factores sociales que

condicionan la salud individual, familiar y comunitaria, promoviendo la organizacién de la
poblacion en defensa de aquella, velando por la personalizacion y el respeto a la libertad y
autodeterminacion de la ciudadania en relacién con la salud, teniendo sus acciones un
caracter preferentemente preventivo y educativo....

leer mas...

@ AGENDA:

HARLA FORMATIVA e VERANO 2011: Programa de Respiro Familiar:

"PERSONAS CON ER"
e 18-29 Julio: 1° Turno

Durante la semana del 4 al 8 e 1-12 Agosto: 2° Turno
de julio en la Universidad de o 15-26 A - 30 Turn
Burgos se ha llevado a cabo o 29 Agosto -9 Septiembre: 4° Tumo
el curso de Comunicacén
Alternativa y Aumentativa.....

INICIO DEL PROGRAMA DE RESPIRO FAMILIAR

En la semana del 18 de julio, dié6 cmienzo el programa de Respiro Familiar del CREER,
cuyo objetivo es facilitar a las familias, cuidadores principales, unos dias de descanso en la
tarea de cuidados y de apoyo que, en muchos casos, supone una dedicaciéon de 24 horas,
con el riesgo de que esta carga asistencial y de dedicacion afecte a la ...

e 27 de junio:
e 5a 10 de julio: ENCUENTRO INFANTIL DE AFECTADOS POR EL SINDROME DE PRADER-WILLI

e 12 de julio: VISITA DE AUXILIARES DE ATENCION SOCIOSANITARIAS A PERSONAS DEPENDIENTES

. El Registro de Enfermedades Raras renueva su pagina web

® o0 El Registro de Enfermedades Raras renueva su pagina web para hacerla mas inmediata,
accesible y de facil manejo. La nueva web se estructura en los siguientes espacios:

Instituto .- Registro: Permite al usuario solicitar su inclusién en el registro, asi como consultar el
de Salud estado de su solicitud. Ofrece dos vias para realizar la solicitud.....
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Ricari nal, profesor de la Universi laman Manuel P ir r del lIER, representan
de Espafia en el COST europeo de autismo.
Se constituye el GIR para el estudio del autismo en Espafa.

1 de julio: M
4 de julio: J J
indices de sugervwenma gue la goblamon general

5 de julio: Nuevos §g gg§ para los Qaglgntgg gn Rumama
5 de julio:

6 de julio: "La mvestlgamon del cancer esta S|endo un gran fracaso pese a todo lo mvertldo
6 de julio: Una familia pide gggglarlzar aun nlng enfermo en un gu rso anterior

6 de julio: Cu ]
7 de julio: Inlgo Urquia gana eI I\ Premlo de Perlodlsmo sobre Enfermedades Raras

7 de julio: Expertos del Instituto Cataldn de Oncologia. clinicos. pacientes e investigadores debaten sobre el
cancer

7 de julio: Las enfermedades raras. a estudio en los Cursos de Verano

7 de julio: Solidaridad en Concordia para tratar a un chico en el exterior

8 de julio: La AGP ropone reconocer | rech lectiv:

8 de julio: Las enfermedades raras: luces y sombras de una realidad que precisa de atencién publica

8 de julio: Una enfermedad degenerativa que afecta a 1 de cada 12.000 esparioles

8 de julio: Un libro relat 5di

9 de julio: «La investig
9 de julio: Una alergla a Ios olores pone en pehgro la V|da de un nifio con una enfermedad rara

11 de julio: Los internistas se implican en la mejora del diagnoéstico y el tratamiento de las enfermedades
raras

12 de julio: La voz de 12000 pacientes

14 de julio: Abaimar refuerza su plan de atencién a las familias con enfermedades raras
14 de julio: «L. élulas madre n nl n r ren ibili »

15 de julio: EEDER y FSF formaran a los farmacéuticos sobre las enfermedades raras

18 de julio: La Federacion Gallega de Enfermedades Raras recibe 3.000 euros del Concello
18 de julio: El Angi ma Her rio. un Il r un diagnosti r

18 de julio:
19 de julio: Gma de hosgltales con mayor experiencia en atenmon de enfermedades raras

19 de julio: KIA se une a la Federacién de Enfermedades Raras para mejorar la vida de las personas con
patologias poco frecuentes

19 de julio: La levadura de cerveza permite estudiar patologias mitocondriales

20 de julio: Bil neal mpaf ntra | nferm 'rar

20 de julio: Unos 50 pacientes esperan la cura de la Esclerodermia

20 de julio: Espafia. la primera en asignar fondos para el consorcio en ER

20 de julio: D'Genes felicita a la Familia Coraje 2011

21 de julio: Las enfermedades raras. a debate

21 de julio: 5 A .

21 de julio: Unlver3|tar|os malaguenos cargados de buenos Qroyecto

22 de julio: Ala bu lter nl nes murcian

22 de julio: %memwbg@mmhﬂmgmﬁsﬂg&mm

22 de julio: El enigma de Celia

25 de julio: La Unidad del Sindrome de Wolfram del Hospital de la Inmaculada agradece a FEDER y a
D'Genes su apoyo

25 de julio: Una referencia en la investigacion en plaquetas

27 de julio: FEDER y las Enfermedades Raras presente en los Cursos de Verano

28 de julio: Advierten re la fal nibili los medicamentos huérfan

28 de julio: D’Genes se reune con Qrofesmnales interesados en constituir una delegacioén en Ciudad Real

28 de julio: Un ensayo clinico abre esperanzas para tratar el Sindrome de X Fragil
28 de julio: El origen del Sindrom Prot halla en 'AKT1'
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ASOCIACION ESPANOLA DE

@ e

reacenssoncemmonees | g Agociacion Espafiola de

“Cotsore o veremes ot

" Aniridia (A.E.A.), creada el
15 de junio de 1996, es una
asociacion sin animo de
lucro inscrita en el Registro
de Asociaciones del
Ministerio del Interior. Con
una antigliedad de 15 afios,
es una entidad que quiere
ser referencia.....

NOTICIAS ASOCIACIONES

o Not: Pren |
Asociacion Espafiola de
Paraparesia Espastica
Eamiliar

e Il Jornadas Congresuales

‘millor

MI EXPERIENCIA CON LA ENFERMEDAD DE
HUNTINGTON

Me gustaria poder hablaros hoy de todo lo
que ha supuesto hasta ahora y supone mi
vida con la Enfermedad de Huntington.

Mi padre empezé con la enfermedad
bastante mayor ya. Le hicieron los test
cuando se jubilé. La habia heredado de su
madre. Sabemos todos que cada hijo tiene
el 50% de posibilidades de heredar la
enfermedad. Si quieres saber si la tienes,
hay un test genético que ...

sobre Linfedema "Linfologia

SXXI"
L
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