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CONSTRUI R RESI LI ENCI A: FACTOR |
PROTECCI ON EN ENFERMEDADES RA

Yol anda Ahedo I nfante, pedagoga de

En F2sica, el t ®r mi no RESI LI ENCI A define | a p I
responder a un i mpact o, y Sse expresa mediante un
de ese cuerpo. Cuando un cuerpo posee alto grado
menor . Desde este campo, el t ®r mi no resiliencia
Psicopedagog? a, generaliz8ndose su uso ©para desi
enfrentarse a situaciones que, por Ssu natural eza,
psicol -gico y/o vital permiti®&ndol e afrontarl as
experiencia traum8tica Qque se incorpor a, sin progrt
vi da.

Vista as? |l a resiliencia puede parecer una capac
algo fruto del azar, como se puede ser rubi o o a
considerar que c adsao monso cdoemoy ocssooniorso £ abe excl amar a
gue | a naturaleza dot- de resiliencial; sin embarg
y considerar al ser humano dotado de una capaci da
reeducada, mej orada o desarroll ada, t al y como e
destreza: a trav®s del h8bito y | a pr8ctica reiter

La construcci-n de |l a resiliffacicaapsuchappopathande
Vani stendael en sus publicaciones y trabajos, arr e
puerta de acceso y a |l a vez cimientos sobre | os
desarroll o de | a capacidad de resiliencia: el apo
entorno, autonom2a y autodeterminaci - n.

aC-mo mejorar nuestra resiliencia? éaC-mo foment a
Desde |l a i ntrospecci - n: cuando nos pregunt amos y

honest as.

Desde l a independencia emocional: cuando somos (
emocional y f2sica entre nosotros y | os probl emas
Desde | os | azos afectivossylel da 1 elsadtei onleadm dcoaa @il
desde el humor, déesddobaebhlLbbesetfacmares de protecci
afrontar una experiencia traum8tica, sino adem§s,

adquirir una rutina de comportamientos vitales pos

En mi experiencia profesional y desde | os pri mer
enfrentado a | a dura situaci-n de entender y <cor
compromete en distintos grados y con distinmta int
de | a persona afectada y de todo el grupo famil.|
capacidad ilimitada de lucha. Si algo claro he enc

m¥l ti pl es oportuni dades que he teni do de ser f a
experiencias entre familias con enfermedades raras
ha hecho fuertes.

Esta observaci-n y aprendi zaje, me | |l eva a recono
terap®utico de | a relaci-n interpersonal entre | as
Sentirse reflejados en el otro, aprender de sus Vi
de elémsdefinitiva el valroercodelerapmey ong meetla ocraenpiiairoae
comprensi-n, afrontamiento y aceptaci-n de |l a enfe
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CONSTRUI R RESI LI ENCI A: FAC"

ROTEC

EN ENFERMEDADE:¢ II I

No es posibl e, y adem8s tampoco es necesar.| todo | o

vi das.
Lo que no pueda cambiar, | o acepto y aprenédo 'n el l o, ¢
Las personas con enf ermedades rar as, no son s, ni su
superpoderes o al menos no son distintos a | I nos tener
personas.

La diferencia est8 en el cambi o que estas ¢ I capaces
gue ponen en marcha cuando han de aprender | > a condi
qgue, en ocasiones, se acompafYan de p®r di das le oportui
vitales, y | o consiguen.

Este serza su super poeEeS LY EW,Cledommad | dhen@a2mamo s est a
reflexi-n, es una habilidad que todos podemos y potenci
RESI LI ENCI A que se dcohst maygie:- ndesale doanosbdimi m l exi - n
nosotros mismos, nuestérper val bogsespprecidaddusc acios que n

per miatpaender y descubrir | as, fatahalaeza®s eguesiat esseorr gy ¢ "t es de
ellas, espacios de intercambio, de convivencia Yy reflexi-n const
Espacios en | os que, desde el conoci miento per s y el apoyo
personalidades resilientes, gue nos hagan afrontar recer ante c
naturaleza que sea.
Kintsukuroi . El arte de |l a resi/l enci a
€l os japoneses creen gque cuando algo ha sufrido un dafo vy
tiene una histori a, se vuelve m8s her moso; y por eso repa
objetos rotos rell enando sSus grietas con or o 0 pl at a
(kintsukuroi) .
En lugar de tratar de ocultar |l os defectos vy grietas, e st
acent Ysan y celebran, ya que ahora se han convertido en
prueba de | a i mperfecci-n vy |l a fragilidad, pero tambi ®n d
resiliencia, | a capacidad de recuperarse y hacerse m8s fue
Yol anda Ahedo I nfandre, pedagoga del Cre
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Los Profesionales Escrib

CoNcLUSIONER Alll DRNADAENTIFIGOBRBALUMBUCODENTAENFERMEDAORSRAS
0 MOMALIAENTARIAFENUMERBENLAENFERMEDADRSRASCONSECUENCIANICARPARAA
CALIDADEVIDA

El Centro de Referencia de Esta 111 JORNADA CIENTIFICA Pers

Enfermedades Rar as y sSus Famil i | mser
colaboraci-n con M-nica Cano Ros 8¢ SALUD BUCODENTAL ) de
|l a Universidad de Sal amanca, han c Y ENFERMEDADES RARAS octu
l 11 Jornada Cient2fica sobre Sal. Anomalias dentarias er mec
en |l a que han intervenido ponent « denimeroenlaseniermedadesraras r est i

8mbitos.

En esta edici - n, |l a Jornada ha sido organizada con | a c
y Coordinador de | as asignaturas y m8ster de Ortodoncia (
|l a European Orthodontic Society, y vicepresidente de Orto
La Jornada ha tratado | as Anomal 2as Dentarias de n¥amer o
calidad de vida. Estas anomal 2as dentarias generan cambi

afectadas vy desencadenan al gunas alteraciones asociadas

mal ocl usiones, y deficiencias est®ticas. E probl ema de |
es crucial, sobre todo | as agenesias dentales y |l a oligod

La |Iista de | as enfermedades raras afectadas es muy gtr
representativas como | as displasias ectod®r micas que curs
ectod®r mica anhidr - -tica, Il ncontinéehas aOpigoneéinsarohi asS?2nd?
Osteopetrosi s, Osteog®nesi s-VdmpEréeehtad, &Stoaodromasdaend&mal %
S2ndr ome -Hd & sWdhlhforn, vy |l as deformidades cong®nitas del S i

Querubini smo, Di sostosis Crafebfaosal S28dnd-BiemdetielpTEkEeaamh

Las principales conclusiones de | a Jornada son:

l.Las agenesias dentales constituyen un problema muy I mpo
sindr-mico, por tener repercusiones funcionales (habla, m
2. E tratamiento de estos pacientes debe realizarl o u
ortodontistas, y cirujanos maxil ofaciales tienen un pape
pueden ser muy significativas e incluso patognom-nicas Yy
l a I ncontinencia Pigmentari a.

3. En | as agenesias mw tiples, el cuidado de | os dientes
educaci-n sanitaria de | os pacientes y de sus familiares
cariog®nicos, tartrectom?2as peri-dicas, uso de colutorios
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Los profesi onates—eset+—+hber—

4 . La condici-n bucal de | os pacientes con agenesias m¥%l t
su calidad de vida y en su condici-n nutricional puesto
alteraciones, adem8s de producir |l mportantes trastornos
profundos a | os pacientes por |l a alteraci-n est®tica qu
ortodoncia en estos casos.

5. Hasta | os 18 afos el tratamiento ortod-ncico debe ir d
al veol ar para evitar el colapso de | a mand2bul a, per mit |
reducci-n de | a dimensi-n vertical del paciente. E acti v
con esta finalidad. Despu®s de |l os 18 afos y una vez finge
una rehabilitaci-n m8s definitiva mediante pr-tesis o0 I mp
6 Las administraciones p%blicas deben i mplicarse en | a r
con agenesias mw tiples, en algunas Comuni dades Aut- - nomas
es preciso que | as asociaciones de pacientes dispongan d:i
di stintas comunidades aut-nomas. El tratamiento ortod-nci
prot®tica para modi ficar |l a posici-n de | os dientes r ema
contacto.

Progrdenal a I I I Jornada Cient2fica sobre Salud Bucodental

La Jornada ha sido retransmitida en directo por streaming
|l 'l Jornada Cient2fica sobre Sal ud aBwud o dlendtéa lu TOr keBenrf.er me d a

Conclusiones Il Jornada Cientifica sobre Salud Bucodental y Enfermedades Raras: "Anomalias Dentarias de numero en las Edé&elen Raras:
Consecuencias clinicas y para la calidad de vida"
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https://www.imserso.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/iiijornadabucodental.pdf
https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34wJL27S3Gnq2glldb4BthhPC:/Users/13157703/Documents/cacheC:/Users/13157703/Documents/cache
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| JORNADA <EVALUACION le LAE
SOCIOSANITARIA'Y EDUCATIVA EN ENFERMEDADES RARAS»

La Jornada se ha organizado con el fin de promover | a c
herramienta de empoderamiento de | as personas en | a tom,
objetivos espec2ficos son fomentar el conocimiento cient
i ntrusismo y | as intervenciones no basadas en | a evidenc
profesional mej orando | a competencia profesional en el (
conseguir, de esta manera, incrementar | a eficacia de | a

Para | ograr estos objetivos, el Creer ha contado con e
contado con Roc?2o0 Benavente, coordinadora de | a platafo
escenario digital en el gue se mueve | a desinformaci - -n de
|l a vulnerabilidad de | as personas gqgque padecen patolog?a
facilitado algunas c¢claves que pueden ser %Ytiles a cual qui
combatirl os, como no compartir informaci-n gqgue no ests§ c¢
et c. La forma de hacer Il egar | a informaci- -n y el conoci
hay que wusar | os f or mat os gue wusan habitual mente y | 1e
| nst aég)rEd mpapel de | os expertos es fundament al en | a divul
temas que nos interesan.

En | a | Mesa Redonda: clntervenci -n basada en cienci a:
abordado | a i mportancia de realizar intervenciones Jjustif
su medici-n y evaluaci-n de su eficacia en | os 8mbitos de

Dentro de | a fisioterapia pedi8trica se puede trabajar
pr8ctica el conocimiento que hoy en d2a | os profesional e:
conocimientos actualizados de campos diversoé Asédmoc olmao
ecomendaci ones de Gu2as Clz2nicas. E I objetivo, siempre h
de i ntervenciones y en el entorno m8s cercano del ni o, vy

En Atenci-n Temprana, se han puesto en valor | as i nves"
Psicolog?2a del Desarroll o Humano como gu2a y justificaci
|l nfanti | y Atenci-n Temprana (CDI AT) . Y con todo el l o, el
caracter2sticas Yy necesidades de cada ni Yo/ a, de cada f ¢
comprobar | a eficacia de | as iIintervenciones realizadas.
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Siendo | a Educaci-n uno de | os pilares principales
cuenta con grandes obst8culos que | a alejan de
y | os m8s mayores. Se ha visibilizado | a necesi

Los profesi onates—eset+—+hber—

de

para tomar deci giennesn diirefnadromagdiees cu8nt o m8s fundament o

probabilidad de ®xito habr8 y apoyarnos en recursos di
La sesi-n de tarde | a hemos iniciado con el er
evidenci a, con | a docuuPwueemttael.i s$a IMar t aalGajrada pasos
b“squeda bibliogrs8fica, crear una pregunta de nvest
entender c¢c-mo funciona esta base de datos, usando texto
En I a 11 Mesa Redonda::xpacRelnaei  Neicerwsasg tidgoedgumap rpeosda iz mdno
fci encia cohacbraz:- ®®ema Esteban ha compartido pri mero
Raras y | o que impulsa |l a creaci -n de | a Asoci S2 ndi
afectados por S2ndrome de Wolfram (familia Luque)
Bueno) . = padre de | os tres chicos era m®dico enco

hijos precisaban. E encuentro entre esta f ami

conjuntamente profesionales sanitarios y personas

|l a pena. Por | o que en | a entidad est8n integrados

Nos ha mostrado el recorrido formativo que, S

conocer casos, formarse, coOmpautharcon ¥xpestbsutoenqaoaer d
ensayos c¢cl 2nicos, G B2 Taasn t Ml 2Ghel ntcaa sc, 0 npor opyreocfteossi o n a |

ensefado que el mundo de | a diversidad funcional
caracter2sticas y as? se comprende que tienen

d2a a d2a deben de solventar y pese a &ell o si

tenemos que generar un cambio social, porque |

esa persona.

Para finalizar |l a Jornada, hemos contado <con
aspectos positivos de esta pandemim2 cabsadadpoel
fundament al gue juega |l a ciencia en nuestra soci
cient2fica como hemos podido desarroll ar vacunas
respetando siempre | os criterios de seguridad
Junto con el redescubri miento del hecho cient?2fi
e i nvestigadoras, expertos en inmunolog?a, en
vacunas, en model os ani mal es, en gen®tica.
habitual es, popul ar es. Ahora bien, toda esta
generado tambi ®n al g¥%n problema, que debe afrontarse

La responsabilidad de contar que | a ciencia
cient2fico implica muchas veces explorar caminos
preci samente con responsabilidad, y tratando

creo que hemos sido capaces de resolver estos

Progrdenal a | Jornada Evalwuaci-n de | a eficaci a

Los v2deos de | as ponencias presenhadasdenYbaTdbenadla @u

Conclusiones | Jornada «Evaluacion de la eficacia en la intervencidn sociosanitaria y educativa en Enfermedades Raras»
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https://www.imserso.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/jornadaevaluacioneficaciaer.pdfC:/Users/13157703/Documents/cache
https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34xAAVT7TA7EPt9v2AP4tJ0m

Actividad a2z!

online caen de Enfermedades Raras

E Creer ha desarroll ado, en este 2U semestre de 2
asociaciones con | a colaboraci-n del Centro.

Hasta el mes de septiembre todos ell os han adopt-ado e
il mpuso a |l a presencialidad. Combin8ndose a partir de dich

Estos Encuent flasn,e tcaomoo paresencial es, h an cont ado C
profesional es del Centro desarrollando talleres especi al
autocuidado y ofrecer herramientas y estrategias que f av
i ntroduzcan mejoras en su calidad de vida.
El d2a 15 de j"uQonos e jtoasl |deer foinsl ES— d

Chiaria® cargo de Sonia Fernsgnd erapeut a

Creer.

EI d2a 15 de jimdstoi,-n addeedoniilgmaess por Cristina P®rez V®
E d2a 26 deEjjeulciia,i osalplr&8rcti cos para paqgieanteargmnde?
fisioterapeuta del Creer, Sonia Mart2nez S8nchez.
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De l 13 al 20 de septiembre se ha desarroll ado un nuevo E

de ELA y | a RedELA, que en esta edici-n se ha celebrado
por razones de aforo |Iimitado en | as instalaciones del C
En | os d2as de estancia en el Centro se han d#¥ssareadhado
Adaptotad@argo de Mar2a P®rez Jabat o, t eRRalpa&judda@ir-ongupacipom
Cristina P®rez V®Il ez, psic-1loga del Creer. Salidas de Oc
convivencia grupales han completado | a programaci - -n de e

@) Webex @ Informacin deareunion  Mostrar barra de meniis

2 commo o s W
RS O AR AGENDA

L senso er
i 2030 CECCE

AFRONTAMIENTO DE
LA ENFERMEDAD

HIPERTENSION
INTRACRANEAL IDIOPATICA oo Mari Angeles

Cristina Pérez Vélez. Psicologa

| =

E d2a 29 de septiembre se celebr - un Encuentro online
Hi pertensi -n | ntracraneal | di op8tica (ADEFHI C) , a trave
tall Ereno: afrontar gl aa emdreganedead Cri stina P®rez V®I ez, p
fiProbl emas cognitivos agocmpdosi dal poenktér medaopsic-1ogo,
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E dza 14 de oDtsbadkecwmllimabaagberde | a | ogopeda del Creer
Anformaci -n sobre valogragicarge da ldastwonphajadddra soci al

Garc? a.
E 30 de MHEWbidemsr sal udabesa emrfgiosidet esrompiaa Ferng8§ndez, fi

Del 15 al 17 de octubr e, | a Federaci -n Espafol a del
S2ndrome X Fr 8gil organi z -, con | a colaboraci- -n del Cre
l aJornafdqui si ci -n de habilidades soci al es y
autonom2a personal para mug eres con S2ndrome X Fr 8gil
Se han reali zado actividades pr8cticas en torno a dos
centros de A debher ®sad y 0O Wut oesti ma

flComuni dacdini gido a |j-venes con diagn-stico de X
Frsggil, junto a una actividad dirigida a familias con e
fFFutur o: aC- ma alfordarst aegll lo@s coordinadas y

dirigidas por Pal oma Ban Vs y Javi er Qui fones, de | a
Federaci -n Espafola del S2ndrome X Fr 8gi l

De l 21 al 24 de octubre, se celebr:- en |l as i nstalaciones
Narcolepsia e Hipersomnias @kenntdroasl epor( AEMNO miGaamd - =t ® floe im
participaci-n de | a doctora Milagros Merino Andreu, <coor
Sueffo en el Hospital Uni ver si tiaati walliaz aRaz ,n quwee |diso ta ad

Narcol epsi a enoyedha @ocmddmBa rVicdaurr e, abfdgarndahgsesabioboaldes
pacientes coan narcol epsi a

v
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