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Asamblea General

El dia jueves 10 de abril de 2025 tuvo
lugar la Asamblea General Ordinaria de
nuestra Asociacion. Gracias a todos los
gue os conectasteis. Sefalar que se
acordé subir la cuota anual de los 10 € que
teniamos actualmente a 25 €. Los que ya
habéis pagado la cuota este afio,
solamente tenéis que hacer una nueva
transferencia con la diferencia. No hay
prisa. Podéis acceder al Acta de
Asamblea General 2025 a través de este
enlace.

Visita la pagina de
formaciones del FEP

El Foro Espaiiol de Pacientes (FEP),
dispone de una amplia gama de cursos
adaptados al interés de las asociaciones
de pacientes. Algunos se realizaran en
breve y otros se pueden recuperar a través
de su pagina web. Mas informacién.
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Otras ofertas de formacion en espanol

EURORDIS - Enfermedades Raras Europa
es una alianza Unica, sin animo de lucro,
de mas de 1.000 organizaciones de
pacientes de enfermedades raras de 74
paises que trabajan juntos para mejorar las
vidas de mas de 30 millones de personas
que viven con una enfermedad rara en
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Europa. Tienen una Academia de cursos
cortos on-line en espanol que son de
interés para los que estamos en
Asociaciones de Pacientes de
enfermedades raras

Accede al catalogo de
formaciones en
espanol

Disefio de encuestas para
organizaciones de pacientes de
enfermedades raras

Etica en los ensayos clinicos
Recomendaciones sobre las
capacidades necesarias para la
participacion de los pacientes

Esperamos tus preguntas
para los préximos webinars

Estamos preparando 3 webinars: uno sobre
MOGAD en general, otro sobre el papel de las
trabajadoras sociales en el acompafamiento a
nuestra enfermedad y uno sobre la
problematica de los NMO seronegativos. Por
favor, enviad vuestras preguntas
preferentemente por correo electrénico a
esnmosd@gmail.com o bien por whatsapp al
grupo restringido de socios ( 611009604)
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