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III ENCUENTRO DE FAMILIAS   
BURGOS, DEL 24 AL 28 DE OCTUBRE DE 2012 

 
Lugar: Centro de referencia estatal de atención a personas con enfermedades raras y 

sus familias.  C/ Bernardino Obregón 24, Burgos 

 

Día 24 Miércoles 
18:00  Llegada y acomodación  

20:30 Cena  (apartamentos) 

 

Día 25 Jueves 
 

08:30-09:30 Desayuno. Cafetería  

 

10:30-11:00 Bienvenida y presentación del Programa del Encuentro. Yolanda Ahedo, 
Pedagoga del CREER y Patxi Villén, Presidente de la AEFAT.  

  Lugar: Aula 3, Planta Baja. 

11:00-12:15 Técnicas de control de estrés. Taller de Relajación. Cristina Pérez, 

psicóloga del CREER.  

  Lugar:  Aula 3, Planta Baja. 

  Dirigido a: Familiares, cuidadores y jóvenes 
 

12:15-13:00 Visita a la Unidad de Productos de Apoyo. Elena Güemes, Terapeuta 
Ocupacional del CREER. 

  Lugar:”CEAPATITO”. Planta 2. Punto de Reunión: Recepción 

  Dirigido a: Familiares, cuidadores y jóvenes. 
 

14:00  Comida  (cafetería). 

 
16:00-17:00 Preguntas a profesionales: FISIOTERAPIA. Sonia Martínez, 

Fisioterapeuta del CREER. Despacho de la fisioterapeuta, planta 0. 

(Recibirá las preguntas que cada familia individualmente quiera 
plantear) 
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20:30-21:30    Cena (Cafetería) 

 

 

  

 ACTIVIDADES PARA AFECTADOS Y HERMANOS 
 

                              MAÑANA 

  10:30-11:30   Juegos de Presentación. Montserrat Cabrejas, maestra del 

  CREER Y Yolanda Ahedo. Apoyo OAE 

    Lugar: Sala de Psicomotricidad. Planta 0 

  
   11:30-12:00 Descanso. Apoyo OAE. 
 

  12:00-13:00   Bingo de las emociones.  Y  Fabrica juegos.   

   Montserrat Cabrejas, maestra del CREER y Yolanda Ahedo.  
   Pedagoga del CREER. 

    Lugar: Sala de Psicomotricidad, Planta 0 y Aula de   
  Atención Educativa, Planta 2. 

           TARDE 

       17:30-18:00 Merienda (cafetería, para los menores). 

  18:00-20:00 TALLERES Y ACTIVIDADES coordinadas por AEFAT. 
    Lugar: Diversas salas podrán ser usadas de forma paralela 
    (Sala de Psicomotricidad, / Sala de Informática/Aula 3).  

    Inicio y punto de reunión; AULA 3, Planta 0. Apoyo OAE. 

 

Día 26 Viernes  
 

08:30-09:30 Desayuno. Cafetería  

10:30-11:45  ACTIVIDAD DE LA ASOCIACIÓN. ASAMBLEA  
  Lugar: Aula 3.  

11:45-12:00 Descanso 

12:00-13:30 ACTIVIDAD DE LA ASOCIACIÓN. ASAMBLEA  
  Lugar: Aula 3. 

 
14:00  Comida (Cafetería) 
 

16:00-17:30 ENCUENTRO MÉDICOS, INVESTIGADORES – FAMILIAS 
  Presentación del III Encuentro de Familias AEFAT. Patxi Villén, 

Presidente de Aefat.  

� "Gestelmir: estrategia de desarrollo de un fármaco huérfano" D. 

Antonio Molina de ADV Medical Projects.  
 Lugar: Aula 3, Planta 0  

� "Ataxia: del laboratorio al paciente" Experiencias del Congreso 
de Cambridge. Elena de la Torre de ADV Medical Projects.  
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   Lugar: Aula 3, Planta 0  
 

17:30-18:00 PAUSA-CAFÉ (Cafetería) 

 

18:00-19:00 ENCUENTRO MÉDICOS, INVESTIGADORES – FAMILIAS. Continuación 

� "Ayudando a crecer a nuestros hijos: La resiliencia". Mertxe 

Landa, Psicóloga.  

   Lugar: Aula 3, Planta 0  

19:00-20:00  COLOQUIO PROFESIONALES – FAMILIA  

   Lugar: Aula 3. Planta 0  

 

20:30-21:30    Cena. Cafetería 

 
21:30 REUNIÓN COMITÉ CIENTÍFICO DE AEFAT. 
 Lugar: Sala de Reuniones. Planta 1.  
 
 

  ACTIVIDADES PARA AFECTADOS Y HERMANOS 
    MAÑANA 
                         10:30-11:45 Cuenta cuentos .Montserrat Cabrejas, Maestra de   

  Educación infantil del CREER  y Silvia Molia, Logopeda del  

  CREER. 

   Lugar: Biblioteca 
                         11:45-12:00 Descanso. Apoyo OAE 

                         12:00-13:30 Juegos sensoriales. Montserrat Cabrejas, Maestra de  

  Educación Infantil del CREER,  Yolanda Ahedo, pedagoga  

  del CREER y Ana Santamaría, Maestra de Educación  

  Infantil del CREER. 

    Lugar: Sala Multisensorial/ Sala de Psicomotricidad/ Sala  

   de Informática. Planta 1. 
          TARDE 
                         16:00-17:15 Taller de Psicomotricidad. (Afectados y hermanos   

   menores de 6 años) Ana Santamaría. Maestra de   

   Educación infantil del CREER y Sara Sanz, socia de AEFAT.  
   Apoyo OAE.  

    Lugar: Sala de Psicomotricidad, Planta 0. 

     
    Taller de hermanos (para hermanos mayores de 6 años).  

   Yolanda Ahedo, pedagoga del CREER.  

    Lugar: Biblioteca, planta 2  
  17:30-18:00  Merienda. Cafetería. Apoyo OAE 
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  18:00-20:00  Talleres y actividades de Tiempo Libre. Monitores y  
   socios de apoyo.  

    Lugar: Sala de Psicomotricidad, Sala de Informática y  

   Biblioteca. Planta 0 y/o Sala de Informática. 

 

Día 27 Sábado 
  

08:30-09:30 Desayuno. Cafetería  

 

10:30-11:30 COLOQUIO PROFESIONALES – FAMILIA 

� Resultados del análisis proteico y molecular de una cohorte de 
pacientes con A-T. D. Ignacio Molina Pineda, Vicerrector del 

Parque Tecnológico de Ciencias de la Salud. Universidad de 

Granada. 
   Lugar: SALON DE ACTOS 

 

11:30 -12:00 Descanso/Cofee-Break (Cafetería) 

12:00-14:00: COLOQUIO PROFESIONALES – FAMILIA 

� Perspectivas de terapia génica en Ataxia-Telangectasia. D. 
Ignacio Molina Pineda, Vicerrector del Parque Tecnológico de 

Ciencias de la Salud. Universidad de Granada. 

�  "Para qué estamos creando una colección de muestras de ADN 
de familias con AT" D. Roberto Bilbao. Coordinador Científico del 

Biobanco Vaco para la Investigación (Fundación BIOEF). 

   Lugar: SALON DE ACTOS 

 

14:00 Comida. Cafetería CREER 

16:00-20:30 TIEMPO LIBRE. (Asociación). 

 PELICULA. Aula 3. (Opcional, según climatología. Asociación) 

  

20:30-21:30 Cena en grupo. Cafetería CREER 

 

 
 

  ACTIVIDADES PARA AFECTADOS Y HERMANOS 

 

                         10:30-14:00 TALLERES Y JUEGOS. Monitores y Socios voluntarios de la 

 Asociación y Ana Santamaría. Apoyo OAE. 

  Punto reunión: Inicio y final de actividad en la Sala de Psicomotricidad. 
 Planta 0. 
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  (Si es necesario se distribuirán por grupos en diferentes salas (Sala de  

 Informática, Aula 3, Biblioteca,…) 

 

 

 

Día 28 Domingo 
 

08:30-09:30 Desayuno. Cafetería  

08:30-10:30 BIOBANCO. Extracciones. Sala de Curas.  

  Planta 1 

11:00   DESPEDIDA Y FIN DEL ENCUENTRO   
 
 
 


