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enfermedades

de

640 gracias a todos los que ayudaron en la camparia de enfermedades

Gracias a todos por la cam-
pafia de las enfermedades
Raras en La Vega de San
Mateo.

Conseguimos, 640 euros,

para la ayuda de pacientes
con enfermedades raras de

la asociacion SEMAGRAN.

Quisiera destacar el pa-

Raras, en la 1ega.

pel crucial que ha tenido %
en esta campafia, los Z Al -

voluntarios de la asocia-

cién, ya que se han vol- £+

cado en estar, dia a dia.

Saber estar y compat-

tir el tiempo es uno de

=X

los valores de nuestros ==
voluntarios que ronda

en un 45% del total de so-

cios.
Gustavo Afonso
Presidente de ...

Semagran.

MA

Voluntarios en la campana de
enfermedades Raras .

LMA o
EM RP El e
SFC iy Asociacion Semagran.
EM RP
SEMAGRAN sic 9 meses de vida.

cerca Las enfermedades guez y Dofia Marfa Var-

Es sin duda una de las

asoclaciones que tiene

Raras, cronicas y degene-  gas, en esa constancia y

P rativas lucha semanal en el met-
una estructura Rara | con
o m 9 meses de vida funcio- .Con ello Agradezco la lc\zdo de la Vega de San
Sﬂﬁ:g!:;mwh FUNDACION LUCHA CONTRA LA CEGUERA nando ha dado a 13 SOCie— labor informativa que ha ateo.
dad Canaria la oportuni- desenpeniado Dofia Purita gracias.

dad de conocer mas de Déniz, Dofa Fela Rodri-

orphanet
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Primera charla sobre el cancer de ma-
ma, en la Vega de San Mateo.

Como principal ponente sera Don Salvador Saura Grau.

E1 proximo miércoles 9 de abril se ce-

lebrara en la Vegaide San Matco, organi-
zado por Sema con la colabora-
cion de la asociacion Canaria del Cancer
de mama y ginecolégico, el club de Ma-
yores de la Vega, y el ilustre ayuntamien-
to de la Vega de San Mateo.

Don Salvador Saura Grau

Médico del servicio de oncologifa del
hospital universitario doctor Negrin
acompanado de Dofia Marisa Herrera
Ramos, Don Gustavo Afonso,
(Presidentes de las asociaciones de pa-
cientes).

De don Ramo6n Medina Cabrera y Enei-
da Gonzilez Gonzilez. (Director y
Subdirectora de Centros de Salud de las
medianfas) y dofia Domitila Naranjo
(Concejala de Salud). -

X1 JORNADAS AUTONOMICAS " ;|
“'SOBRE CANCER DE MAMA Y '
_GINECOLOGICO
PR e e T

IMIENTO DE 10 HORAS LECTIVAS
IORGADO POR LA ULPGC

PARANINFO DE LA UNIVERSIDAD DE LAS PALMAS
DE GRAN CANARIA - RECTORADO
Calle Juan de Quesada, 30 (Vegueta)

acientes y familiares afectados/as por Cancer de Mas
ion

i Cuota de
inscripcion: !
O, S oc |
\CCM)

fecha limite 8
5 de noviembre

Dofia Marisa Herrera Rameos, laiconoci
en las XI Jornadas autonomicas sobre
Cancer de mama y ginecolégico, y desde
ahi hemos coincidido en que era necesa-

rio hacer charlas en la Vega de San Mateo.

Gustavo Afonso
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Asociacion de afectados por Retinosis

Podemos decir que palmas de Gran Cana-
tia.

con sus 21 afos es pione-

ra en lo que se llama en- Cada afio celebran " DA™
“(‘\[Sll‘hul 8
\ 3 '

RP

fermedad Rara. una cena benéfica a

Al frente de ella esta favor de la investiga-

Don German Lopez, que ci6n de la enferme-

dad .

con su espiritu de lucha a
dado a conocer la enfer-

medad en todos los rinco- Teléfono 928 431411
nes de las islas Canarias. i
Gracias.
Su sede esta en el edi-

. ‘ retinacanarias@hotmail.com
ficio de la ONCE en las

POl‘ causas que aun se dCSCOIlOCCIl, entré en una

época de mi vida en fase de pseudo — Alzhei-
mer. Se de ese tiempo, que no era yo. Era otro
empequefiecido por una enfermedad que poco a
poco y sin enterarme casi me aniquila como per-
sona.

Es verdad que era muy feliz, ya que no tenia
ninguna preocupacion, pero a su vez tenia mie-
do de todo. No entendia nada y a su vez no le
daba importancia ya que al darme la vuelta ya
no recordaba ni el lugar, ni lo hablado, ni con
quién habia estado.

Gracias por haberme devuelto la conciencia.

Un paciente de Don Oscar Sanz Pelaez.

Especialista adjunto medicina interna del Hospi-
tal universitario Doctor Negrin.




¢cTienes HPN?

La hemoglobinuria paroxis-
tica nocturna es una enfer-
medad de las llamadas Ra-
ras, teniendo una inciden-
cia poblacional entre los
7.8 a 16 casos por millon de
habitantes.

Se trata de una enferme-
dad sanguinea adquirida 'y
se caracteriza por tener una
anemia de tipo hemotilico.

El agente que lo causa pa-
radojicamente de la des-
truccion del organismo es
un mecanismo de defensa
llamado del complemento
que es inespecifico.

Sintomas

Puede aparecer co-
mo un cuadro de
trombosis.

También, espas-
mos esofagicos, do-
lores abdominales,
disfagia
,disfunciones eréc-
tiles, orinas muy
oscuras.

Es de evolucion
progresiva y croni-
cay repercute mu-
cho sobre la espe-
ranza de vida.

Tratamiento

Tratamiento: Soliris.
(Eculizumab).
Alexion pharma Spain,sl

Aprobaciones:

FDA: 16 marzo 2007.
EMEA: 20 junio 2007.
Espana: 8 nov. 2007.

Comercializacion en Es-
pana: 1 febrero 2007.

Asociacion de hemoglobinuria paroxistica nocturna.

Enfermedad de baja incidencia poblacio-

nal.

GEN

08700 IGUALADA

Teléfono: 93 804 09 59.
617 080 198.

E-mail: info@hpne.org

HPN
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HEMOGLOBINURIA
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. & PAROXISTICA

NOCTURNA







Pagina 6 SEM tauro Volumen 2, numero 4

o
FARPE
Federacién de Asociaciones
de Retin Pgm ntaria de Espana

B Hoy volvi a llorar. {Sil, he vuelto a llorar, sin

Fundaluce

FINBACIOn LICIA CONTRA L cEEUERA sufrimiento con emocion, de sentimiento fiel,

¢ le dl]e a mi corazon, gracias amado mfio,

~me has hecho feliz porque te siento cet-
ca y doy gracias por tener sentimientos.

semagran.wix.com/semagran 928 660607

Horario de oficinas abiertas de E res w\,(, UN'CA ?l

Semagran
Unidos por lo medula
fi Sunidosmedulo

LUNES . TARDES DE 17 A 19 H.
MARTES. TARDES DE17 A 19 H
MIERCOLES MANANAS DE 10 A 12 H.
JUEVES TARDES DE17 A 19 H
VIERNES MANANAS DE10A 12 H
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