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CONSTRUIR RESILIENCIA: FACTOR DE 

PROTECCION  EN ENFERMEDADES RARAS  

Yolanda Ahedo Infante, pedagoga del Creer 

  

 En F²sica, el t®rmino RESILIENCIA define la propiedad que presenta un cuerpo para 

responder a un impacto, y se expresa mediante un valor que cuantifica la resistencia o fragilidad 

de ese cuerpo. Cuando un cuerpo posee alto grado de resiliencia significa que su fragilidad es 

menor. Desde este campo, el t®rmino resiliencia es adoptado por la Psicosociolog²a y la 

Psicopedagog²a, generaliz§ndose su uso para designar la capacidad del ser humano para 

enfrentarse a situaciones que, por su naturaleza, pueden generar desajuste emocional, social, 

psicol·gico y/o vital  permiti®ndole afrontarlas con ®xito y, m§s a¼n, salir fortalecido tras una 

experiencia traum§tica que se incorpora, sin programaci·n previa y sin aviso, a su trayectoria de 

vida. 

 

 Vista as² la resiliencia puede parecer una capacidad que se posee por fortuna, o no se posee, 

algo fruto del azar, como se puede ser rubio o alto, o..., instaur§ndonos en la resignaci·n de 

considerar que cada uno de nosotros ñsomos como somosò y s·lo cabe exclamar áafortunado el 

que la naturaleza dot· de resiliencia!; sin embargo, esta reflexi·n quiere romper este molde mental 

y considerar al ser humano dotado de una capacidad, de una habilidad, que como tal puede ser 

reeducada, mejorada o desarrollada, tal y como el ser humano practica y domina cualquier 

destreza: a trav®s del h§bito y la pr§ctica reiterada.  

 

 La construcci·n de la resiliencia, aprovechando el s²mil de ñla casitaò que popularizara 

Vanistendael en sus publicaciones y trabajos, arranca de la aceptaci·n total de la persona, como 

puerta de acceso y a la vez cimientos sobre los que asentar algunos elementos claves en el 

desarrollo de la capacidad de resiliencia: el apoyo de la familia, el grupo de iguales, apoyo del 

entorno, autonom²a y autodeterminaci·n. 

 

 àC·mo mejorar nuestra resiliencia? àC·mo fomentar y educar la resiliencia?,é 

Desde la introspecci·n: cuando nos preguntamos y somos capaces de darnos respuestas 

honestas. 

Desde la independencia emocional: cuando somos capaces de establecer cierta distancia 

emocional y f²sica entre nosotros y los problemas 

Desde los lazos afectivos y las relaciones sociales, desde la relatividad, desde  la creatividad, 

desde el humor, desde la autoestima,é todos ellos factores de protecci·n y fortaleza, no s·lo para 

afrontar una experiencia traum§tica, sino adem§s, para salir fortalecidos con ella, y que permiten 

adquirir una rutina de comportamientos vitales positivos, ante situaciones adversas. 

 

 En mi experiencia profesional y desde los primeros contactos con muchas familias que se han 

enfrentado a la dura situaci·n de entender y convivir, d²a a d²a, con una enfermedad que 

compromete en distintos grados y con distinta intensidad el bienestar f²sico, emocional, social,é 

de la persona afectada y de todo el grupo familiar, me sorprend²a la fuerza que trasmiten, la 

capacidad ilimitada de lucha. Si algo claro he encontrado, como s²ntesis y punto en com¼n, en las 

m¼ltiples oportunidades que he tenido de ser facilitadora en espacios de intercambio de 

experiencias entre familias con enfermedades raras, es la constataci·n de que la propia tarea, les 

ha hecho fuertes.   

Esta observaci·n y aprendizaje, me lleva a reconocer el insustituible poder del grupo y el papel 

terap®utico de la relaci·n interpersonal entre las personas afectadas y las familias.  

Sentirse reflejados en el otro, aprender de sus vivencias y amarrarse a sus ®xitos para adue¶arse 

de ellosé en definitiva el valor del apoyo mutuo, para recorrer de manera resiliente, el camino de 

comprensi·n, afrontamiento y aceptaci·n de la enfermedad o condici·n particular.  
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CONSTRUIR RESILIENCIA: FACTOR DE PROTECCION  

EN ENFERMEDADES RARAS  

 

 No es posible, y adem§s tampoco es necesario, controlar todo lo que sucede en nuestras  

vidas. 

Lo que no pueda cambiar, lo acepto y aprendo a convivir con ello, sin lamentos ni resignaci·né 

Las personas con enfermedades raras, no son superhombres, ni supermujeres, ni tienen 

superpoderes o al menos no son distintos a los que podamos tener o desarrollar el resto de 

personas. 

 

 La diferencia est§ en el cambio que estas personas son capaces de hacer, en los recursos 

que ponen en marcha cuando han de  aprender a vivir junto a condiciones de salud  complejas 

que, en ocasiones, se acompa¶an de  p®rdidas progresivas de oportunidades en m¼ltiples §mbitos 

vitales, y lo consiguen.  

Este ser²a su superpoder y a eso llamamos RESILIENCIA y, como dec²amos al inicio de esta 

reflexi·n, es una habilidad que todos podemos desarrollar y potenciar.  

 

 RESILIENCIA que se construye desde la informaci·n, el conocimiento, la reflexi·n sobre 

nosotros mismos, nuestros valores, prioridades,é por ello, es preciso buscar espacios que nos 

permitan aprender y descubrir las fortalezas que atesoramos, a¼n a veces sin ser conscientes de 

ellas, espacios de intercambio, de convivencia y de reflexi·n constructiva y compartida.  

Espacios en los que, desde el conocimiento personal y el apoyo mutuo, construyamos 

personalidades resilientes, que nos hagan afrontar y crecer ante cualquier adversidad, sea de la 

naturaleza que sea. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                                                                                         Yolanda Ahedo Infante, pedagoga del Creer 
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Kintsukuroi. El arte de la resiliencia 

"ê los japoneses creen que cuando algo ha sufrido un da¶o y 
tiene una historia, se vuelve m§s hermoso; y por eso reparan 
objetos rotos rellenando sus grietas con oro o plata 
(kintsukuroi).  

En lugar de tratar de ocultar los defectos y grietas, estos se 
acent¼an y celebran, ya que ahora se han convertido en 
prueba de la imperfecci·n y la fragilidad, pero tambi®n de la 
resiliencia, la capacidad de recuperarse y hacerse m§s fuerte"  
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CONCLUSIONES DE LA III JORNADA CIENTÍFICA SOBRE SALUD BUCODENTAL Y ENFERMEDADES RARAS:  

òANOMALÍAS DENTARIAS DE NÚMERO EN LAS ENFERMEDADES RARAS: CONSECUENCIAS CLÍNICAS Y PARA LA 

CALIDAD DE VIDAó  

 El Centro de Referencia de Estatal de Atenci·n a Personas con 

Enfermedades Raras y sus Familias (Creer), del Imserso, en 

colaboraci·n con M·nica Cano Ros§s, del Departamento de Cirug²a de 

la Universidad de Salamanca, han organizado el 11 de octubre de 2021, 

la III Jornada Cient²fica sobre Salud Bucodental y Enfermedades Raras, 

en la que han intervenido ponentes de reconocido prestigio en sus 

§mbitos.  

  

 En esta edici·n, la Jornada ha sido organizada con la colaboraci·n del Dr. David Su§rez Quintanilla, Catedr§tico 

y Coordinador de las asignaturas y m§ster de Ortodoncia (Universidad de Santiago de Compostela), expresidente de 

la European Orthodontic Society, y vicepresidente de Ortodoncia de la International Association for Dental Research.  

  

 La Jornada ha tratado las Anomal²as Dentarias de n¼mero en las Enfermedades Raras: consecuencias cl²nicas y 

calidad de vida. Estas anomal²as dentarias generan cambios que influyen en la calidad de vida de las personas 

afectadas y desencadenan algunas alteraciones asociadas como disfunci·n masticatoria, alteraci·n del habla, 

maloclusiones, y deficiencias est®ticas. El problema de las anomal²as dentarias de n¼mero en las enfermedades raras 

es crucial, sobre todo las agenesias dentales y la oligodoncia extrema con la que cursan algunos s²ndromes.  

  

 La lista de las enfermedades raras afectadas es muy grande y no podemos mencionar todas, pero si las m§s 

representativas como las displasias ectod®rmicas que cursan con anomal²as dentarias, del pelo, piel y u¶as: displasia 

ectod®rmica anhidr·tica, incontinencia pigmentaria, S²ndrome de Witkop,é las Osteodistrofias: S²ndrome de Albright, 

Osteopetrosis, Osteog®nesis Imperfecta, S²ndrome de Ellis-Van Creveld, etc., las anomal²as cromos·micas como el 

S²ndrome de Wolf-Hirschhorn, y las deformidades cong®nitas del sistema osteomuscular: S²ndrome de Pierre Robin, 

Querubinismo, Disostosis Craneofacial, S²ndrome de Treacher-Collins, S²ndrome de Hollermann-Streiff, etc.  

 

 Las principales conclusiones de la Jornada son:  

1.   Las agenesias dentales constituyen un problema muy importante en personas con enfermedades raras de origen 

sindr·mico, por tener repercusiones funcionales (habla, masticaci·n), est®ticas y psicol·gicas.  

 

2. El tratamiento de estos pacientes debe realizarlo un equipo multidisciplinar, en el que los odont·logos, 

ortodontistas, y cirujanos maxilofaciales tienen un papel fundamental. En algunos casos las alteraciones dentarias 

pueden ser muy significativas e incluso patognom·nicas y contribuir al diagn·stico de la enfermedad, como ocurre en 

la Incontinencia Pigmentaria.  

 

3. En las agenesias m¼ltiples, el cuidado de los dientes remanentes tiene gran importancia, por lo que debe haber una 

educaci·n sanitaria de los pacientes y de sus familiares (adecuada higiene oral, medidas diet®ticas evitando alimentos 

cariog®nicos, tartrectom²as peri·dicas, uso de colutorios fluorados bajo supervisi·n del profesional, etc.). 

 

Los Profesionales Escriben 
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4. La condici·n bucal de los pacientes con agenesias m¼ltiples y el estado de su dentici·n tiene gran influencia en 

su calidad de vida y en su condici·n nutricional puesto que puede afectar a su habilidad masticatoria. Estas 

alteraciones, adem§s de producir importantes trastornos funcionales, pueden tambi®n causar da¶os psicol·gicos 

profundos a los pacientes por la alteraci·n est®tica que ocasionan, de ah² el importante papel que juega la 

ortodoncia en estos casos.  

 

5. Hasta los 18 a¶os el tratamiento ortod·ncico debe ir dirigido a facilitar el desarrollo y crecimiento del hueso basal y 

alveolar para evitar el colapso de la mand²bula, permitiendo un adecuado crecimiento vertical, y evitando as² la 

reducci·n de la dimensi·n vertical del paciente. El activador es un ejemplo de los aparatos que pueden ser utilizados 

con esta finalidad. Despu®s de los 18 a¶os y una vez finalizado el crecimiento y desarrollo corporal se podr§ realizar 

una rehabilitaci·n m§s definitiva mediante pr·tesis o implantes dentales.  

 

6. Las administraciones p¼blicas deben implicarse en la reconstrucci·n funcional y est®tica de la boca de los pacientes 

con agenesias m¼ltiples, en algunas Comunidades Aut·nomas, Galicia por ejemplo, ya existe regulaci·n al respecto y 

es preciso que las asociaciones de pacientes dispongan de informaci·n acerca de la legislaci·n y regulaci·n en las 

distintas comunidades aut·nomas. El tratamiento ortod·ncico puede ser necesario previamente a la reconstrucci·n 

prot®tica para modificar la posici·n de los dientes remanentes que pueden haber migrado al perder sus puntos de 

contacto.  

 

Programa de la III Jornada Cient²fica sobre Salud Bucodental y Enfermedades Raras.  

 

La Jornada ha sido retransmitida en directo por streaming desde la p§gina web del Creer. Disponibles los v²deos de la 

III Jornada Cient²fica sobre Salud Bucodental y Enfermedades Raras en el canal de YouTube del Creer.  

Conclusiones III Jornada Científica sobre Salud Bucodental y Enfermedades Raras: "Anomalías Dentarias de número en las Enfermedades Raras: 

Consecuencias clínicas y para la calidad de vida"  

Los profesionales escriben 

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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CONCLUSIONES DE LA I JORNADA «EVALUACIÓN DE LA EFICACIA EN LA INTERVENCIÓN 

SOCIOSANITARIA Y EDUCATIVA EN ENFERMEDADES RARAS» 

 

 

 

 

 

 

 

 

   

 La Jornada se ha organizado con el fin de promover la cultura cient²fica como responsabilidad profesional y como 

herramienta de empoderamiento de las personas en la toma de decisiones sobre su salud y su educaci·n. Los 

objetivos espec²ficos son fomentar el conocimiento cient²fico como medio de protecci·n ante la pseudociencia, el 

intrusismo y las intervenciones no basadas en la evidencia, identificar el valor del m®todo cient²fico en la pr§ctica 

profesional mejorando la competencia profesional en el dise¶o y evaluaci·n de los programas de intervenci·n y 

conseguir, de esta manera, incrementar la eficacia de la intervenci·n mediante la creaci·n de evidencias.  

 

 Para lograr estos objetivos, el Creer ha contado con expertos en la materia. En la Conferencia inaugural hemos 

contado con Roc²o Benavente, coordinadora de la plataforma Maldita Ciencia, y ha comenzado analizando el 

escenario digital en el que se mueve la desinformaci·n de salud y sus consecuencias, haciendo especial hincapi® en 

la vulnerabilidad de las personas que padecen patolog²as poco conocidas y sus familias y cuidadores. Nos ha 

facilitado algunas claves que pueden ser ¼tiles a cualquier ciudadano que quiera protegerse de los bulos y ayudar a 

combatirlos, como no compartir informaci·n que no est§ contrastada o nos llega sin referencias, àcu§l es la fuente? 

etc. La forma de hacer llegar la informaci·n y el conocimiento es muy amplia, por ejemplo para llegar a los j·venes 

hay que usar los formatos que usan habitualmente y llenar esos espacios con informaci·n cient²fica (TikTok, 

Instagramé). El papel de los expertos es fundamental en la divulgaci·n cient²fica para validar la informaci·n sobre los 

temas que nos interesan.  

 

 En la I Mesa Redonda: çIntervenci·n basada en ciencia: Dise¶o, Medici·n y evaluaci·n de la eficaciaè, se ha 

abordado la importancia de realizar intervenciones justificadas y avaladas por la ciencia tanto en su dise¶o, como es 

su medici·n y evaluaci·n de su eficacia en los §mbitos de Fisioterapia, Atenci·n Temprana y Educaci·n.  

  

 Dentro de la fisioterapia pedi§trica se puede trabajar bajo el prisma de la evidencia cient²fica incluyendo en la 

pr§ctica el conocimiento que hoy en d²a los profesionales de salud podemos obtener a trav®s de fuentes fiables, los 

conocimientos actualizados de campos diversos como la neurolog²a, neurociencia, biomec§nica,é As² como las 

recomendaciones de Gu²as Cl²nicas. El objetivo, siempre ha de ser ofrecer la m§xima calidad con la m²nima cantidad 

de intervenciones y en el entorno m§s cercano del ni¶o, y capacitando a la familia.  

  

 En Atenci·n Temprana, se han puesto en valor las investigaciones y aportaciones realizadas en el §mbito de la 

Psicolog²a del Desarrollo Humano como gu²a y justificaci·n del funcionamiento y trabajo de los Centros de Desarrollo 

Infantil y Atenci·n Temprana (CDIAT). Y con todo ello, elaborar un programa de intervenci·n individual ajustado a las 

caracter²sticas y necesidades de cada ni¶o/a, de cada familia y del entorno. Y as² mismo evaluar la evoluci·n y 

comprobar la eficacia de las intervenciones realizadas.  

Los profesionales escriben 



 

bŜǿǎƭŜǧŜǊ /ǊŜŜǊ bȏ млм  κ  ф 

 Siendo la Educaci·n uno de los pilares principales de nuestra sociedad, presente y futura, desafortunadamente 

cuenta con grandes obst§culos que la alejan de la ciencia, lo que supone un impacto negativo para los m§s peque¶os 

y los m§s mayores. Se ha visibilizado la necesidad de fundamentar la pr§ctica docente en la evidencia, en la ciencia, 

para tomar decisiones informadasé entendiendo que cu§nto m§s fundamento y evidencia aplique en mi d²a a d²a, m§s 

probabilidad de ®xito habr§ y apoyarnos en recursos disponibles para validar nuestras intervenciones.  

  

 La sesi·n de tarde la hemos iniciado con el taller pr§ctico de b¼squeda de fuentes de informaci·n basadas en la 

evidencia, con la documentalista Mar²a Garc²a-Puente. Se ha trabajado los pasos necesarios para realizar una 

b¼squeda bibliogr§fica, crear una pregunta de investigaci·n y hacer la b¼squeda bibliogr§fica en Pubmed, y as² 

entender c·mo funciona esta base de datos, usando texto libre y descriptores.  

 

 En la II Mesa Redonda: çRelaci·n investigador-paciente. Necesaria e imprescindibleèé lo que podr²amos llamar 

ñciencia con coraz·nò, la Dra. Gema Esteban ha compartido sus primeros pasos en el mundo de las Enfermedades 

Raras y lo que impulsa la creaci·n de la Asociaci·n S²ndrome de Wolfram. La uni·n de una familia con sus tres hijos 

afectados por S²ndrome de Wolfram (familia Luque) y una persona reci®n licenciada de medicina (Dra. Gema Esteban 

Bueno). El padre de los tres chicos era m®dico y no encontraba en el sistema sanitario ni social la cobertura que sus 

hijos precisaban. El encuentro entre esta familia y la joven m®dico en 1998 dio lugar a una idea clave; s·lo trabajando 

conjuntamente profesionales sanitarios y personas afectadas se podr²a conseguir objetivos que realmente merecieran 

la pena. Por lo que en la entidad est§n integrados profesionales sanitarios y personas afectadas.  

Nos ha mostrado el recorrido formativo que, su compromiso ®tico, emocional y cient²fico, realiza para aglutinar y 

conocer casos, formarse, compartir con expertos, conoceré escuchar... Y los frutos que dio y sigue dando en forma de 

ensayos cl²nicos, Gu²as Cl²nicas, proyectosé Tanto Gema como profesional y Miguel como persona afectada, nos han 

ense¶ado que el mundo de la diversidad funcional s·lo se puede entender si se convive con una persona con estas 

caracter²sticas y as² se comprende que tienen otras muchas capacidades. Con ellos aprendemos las dificultades que 

d²a a d²a deben de solventar y pese a ello siguen con una sonrisa luciendo esplendida en su cara. Entre todos, 

tenemos que generar un cambio social, porque la discapacidad no es una barrera sino una caracter²stica, un valor de 

esa persona.  

  

 Para finalizar la Jornada, hemos contado con Luis Montolliu en la conferencia de clausura. Una de los pocos 

aspectos positivos de esta pandemia causada por el coronavirus SARS-CoV-2, ha sido el descubrimiento del papel 

fundamental que juega la ciencia en nuestra sociedad. Mucha gente ha constatado que es gracias a la investigaci·n 

cient²fica como hemos podido desarrollar vacunas contra la pandemia en un tiempo r®cord, sin saltarnos ning¼n paso y 

respetando siempre los criterios de seguridad y eficacia terap®utica o preventiva.  

Junto con el redescubrimiento del hecho cient²fico, la sociedad ha descubierto la existencia de muchos investigadores 

e investigadoras, expertos en inmunolog²a, en epidemiolog²a, en estad²stica, en cuidados intensivos, en virolog²a, en 

vacunas, en modelos animales, en gen®tica... que en diversos casos se han convertido en caras y opiniones 

habituales, populares. Ahora bien, toda esta sobreexposici·n de la ciencia y los cient²ficos ante la sociedad ha 

generado tambi®n alg¼n problema, que debe afrontarse desde la responsabilidad.  

  

 La responsabilidad de contar que la ciencia no es infalible. Que aprendemos equivoc§ndonos y que el m®todo 

cient²fico implica muchas veces explorar caminos que posteriormente se cierran y tenemos que buscar otros. Pero es 

precisamente con responsabilidad, y tratando a la sociedad con la inteligencia que tienen y merecen, como tambi®n 

creo que hemos sido capaces de resolver estos problemas.  

 

Programa de la I Jornada Evaluaci·n de la eficacia en la intervenci·n sociosanitaria y educativa en Enfermedades Raras.  

Los v²deos de las  ponencias presentadas en la Jornada pueden verse en el canal de YouTube del Creer.  

Los profesionales escriben 

Conclusiones I Jornada «Evaluación de la eficacia en la intervención sociosanitaria y educativa en Enfermedades Raras» 

https://www.imserso.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/jornadaevaluacioneficaciaer.pdfC:/Users/13157703/Documents/cache
https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34xAAVT7TA7EPt9v2AP4tJ0m
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Encuentros online con Asociaciones de Enfermedades Raras  

  El Creer ha desarrollado, en este 2Ü semestre de 2021, varios encuentros organizados por diferentes 

asociaciones con la colaboraci·n del Centro.  

  Hasta el mes de septiembre todos ellos han adoptado el formato virtual por las restricciones que la COVID-19 

impuso a la presencialidad. Combin§ndose a partir de dicho mes, ambos formatos. 

  Estos Encuentros, tanto on-line como presenciales, han contado con la participaci·n de diferentes 

profesionales del Centro desarrollando talleres especializados. Talleres que tienen como objetivo el promover el 

autocuidado y ofrecer herramientas y estrategias que favorezca la mayor autonom²a y funcionalidad posible y que  

introduzcan mejoras en su calidad de vida.  

 

ASOCIACIÓN ARNOLD CHIARI Y SIRINGOMIELIA DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS (CHYSPA) 

El d²a 15 de julio, taller online "Consejos de fisioterapia en Arnold 

Chiari", a cargo de Sonia Fern§ndez Justel, fisioterapeuta del 

Creer. 

 

 

 

 

 

 

ASOCIACIÓN ESPAÑOLA SÍNDROME DE SJÖGREN 

 El d²a 15 de julio, taller online ñGesti·n de emocionesò, dirigido por Cristina P®rez V®lez, psic·loga del Creer. 

 El d²a 26 de julio, taller ñEjercicios pr§cticos para pacientes con s²ndrome de Sjºgrenò, a cargo de la 

fisioterapeuta del Creer, Sonia Mart²nez S§nchez. 

Actividad del 
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PLATAFORMA DE AFECTADOS DE ELA Y REDELA  

Del 13 al 20 de septiembre se ha desarrollado un nuevo Encuentro Promovido por la Plataforma de Afectados 

de ELA y la RedELA, que en esta edici·n se ha celebrado en dos grupos de participantes y fechas diferentes 

por razones de aforo limitado en las instalaciones del Centro. 

En los d²as de estancia en el Centro se han desarrollado entre otras actividades talleres como el de ñVivienda 

Adaptadaò a cargo de Mar²a P®rez Jabato, terapeuta ocupacional del Creer; el de ñRelajaci·nò dirigido por 

Cristina P®rez V®lez, psic·loga del Creer. Salidas de Ocio, visita a las instalaciones del Centro y espacios de 

convivencia grupales han completado la programaci·n de estos d²as.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

ASOCIACIÓN DE ENFERMOS Y FAMILIARES DE HIPERTENSIÓN INTRACRANEAL IDIOPÁTICA/PSEUDOTUMOR CEREBRI 

(ADEFHIC) 

El d²a 29 de septiembre se celebr· un Encuentro online  de afectados y familiares de la Asociaci·n de 

Hipertensi·n Intracraneal Idiop§tica (ADEFHIC), a trav®s de la plataforma Webex que ha albergado los 

talleres: ñC·mo afrontar la enfermedadò, a cargo de  Cristina P®rez V®lez, psicolog²a del Creer y la charla 

ñProblemas cognitivos asociados a la enfermedadò, impartida por el neuropsic·logo, Eriz Badiola Garc²a.   

 

 

 

 

 

 

 

 



 

bŜǿǎƭŜǧŜǊ /ǊŜŜǊ bȏ млм  κ  мн 

ASOCIACIÓN SÍNDROME DE TURNER ALEJANDRA SALAMANCA (ASTASCYL) 

El d²a 14 de octubre el taller ñDiscalculiaò, a cargo de la logopeda del Creer, Silvia Molia Galarreta e 

ñInformaci·n sobre valoraci·n de la discapacidadò, a cargo de la trabajadora social del Creer, Yolanda Barrios 

Garc²a. 

El 30 de noviembre ñH§bitos saludables en fisioterapiaò, a cargo de Sonia Fern§ndez, fisioterapeuta del Creer. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

FEDERACIÓN ESPAÑOLA DEL SÍNDROME X FRÁGIL 

Del 15 al 17 de octubre, la Federaci·n Espa¶ola del 

S²ndrome X Fr§gil organiz·, con la colaboraci·n del Creer, 

la Jornada ñAdquisici·n de habilidades sociales y 

autonom²a personal para mujeres con S²ndrome X Fr§gilò. 

Se han realizado actividades pr§cticas en torno a dos 

centros de inter®s: ñIdentidad y Autoestimaò y 

ñComunicaci·nò, dirigido a j·venes con diagn·stico de X 

Fr§gil, junto a una actividad dirigida a familias con el t²tulo 

ñFuturo: àC·mo afrontarlo?ò. Todas ellas coordinadas y 

dirigidas por Paloma Ban¼s y Javier Qui¶ones, de la 

Federaci·n Espa¶ola del S²ndrome X Fr§gil. 

 

 

ASOCIACIÓN ESPAÑOLA DE NARCOLEPSIA (AEN) 

Del 21 al 24 de octubre, se celebr· en las instalaciones del Creer, el Encuentro de la Asociaci·n Espa¶ola de 

Narcolepsia e Hipersomnias Centrales (AEN) bajo el lema ñUnidos por un mismo sue¶oò. Cont· con la 

participaci·n de la doctora Milagros Merino Andreu, coordinadora de la Unidad de Trastornos Neurol·gicos de 

Sue¶o en el Hospital Universitario La Paz, que dio a conocer la ñActualizaci·n de los tratamientos para la 

Narcolepsia en edad pedi§tricaò y de Concha Vidaurre, abogada que abord· el tema ñDerechos sociales en 

pacientes con narcolepsiaò. 


































































