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Miércoles 21 de octubre

Bienvenida a (a XV Escuela de Formacidn Creer - Feder.

Dindmica “La evolucion de las enfermedades raras  su movimiento asociativo”.
e Sonia Martinez. Fisioterapeuta. Creer.
) Regla Garci. Fortalecimiento y Cohesion del movimiento asociativo. Feder.

Mdulo | - “Impulsando la transFormacion socialiexperiencias Y aprendizaje
compartido del movimiento asociativo”.

e |ntroduccion. Aldha Pozo. Junta Directiva. Feder.

Taller

e Manuel Pena. Secretario. Asociacion Espafiola de Miocardiopatia Hipertrofica.
e Maria Rosa Pérez. Vicepresidenta. Asociacion buerreros PUrpura.
e Arantza Uliare. Presidenta. Retina Bizkala Begisare: Asociacion de distrofias hereditarias de la
retina de Bizkaia.
Moderan:
e Mari Carmen Murillo. Fortalecimiento U Cohesion del movimiento asociativo. Feder.
e Sol Lopez. Fortalecimiento Y Cohesion del movimiento asociativo. Feder.

Jueves 22 de octubre

M&dulo Il - Ponencia inaugural.

Transformar desde (3 participacion: (a Ley de Organizaciones de
Pacientes y el futuro del movimiento asociativo.

e Maria Fontan. Asesor de babinete de (3 Secretaria de Estado de Sanidad. Gobierno de Espaiia.

Inauguracion institucional y Foto de Familia.

Juan Carrion. Presidente. Feder y su Fundacion.

Aitor Aparicio. Director. Creer.

Pedro L. de (a Fuente, Subdelegado del Gobierno en Burgos
Marfa Teresa Sancho Castiello. Directora General. Imserso.



A
R
.

;mumml!.unu! l
MINISTERIOD
DE DERECHOS SOCIALES, COMSUMO i
TAGEHOA 300 ..E'msr:nsu Cr& £y

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Descanso - café

M&dulo III - De la atencidn directa a (3 transFormacidn social:
conocimiento que genera impacto.

El conocimiento que transforma: (a experiencia de (as Familias
como motor de investigacion e impacto social.

e Sergio Villanueva. Vocal. Federacion Espaﬁola de Enfermedades Metabdlicas Hereditarias.

Cribado neonatal: del trabajo colaborativo a (a transformacion
social: FundAMe como caso de éxito.

e Inés Drake. Directora de Comunicacion. Fundacion Atrofia Muscular Espina (FundAME).
Turno de preguntas.
e [aniel Gonzalez. Transformacion Social. Feder.

XV Aniversario de (a Escuela de Formacidn Creer - Feder.

e Carmen Lopez. Junta Directiva. Feder.
o Aitor Aparicio. Director. Creer.

Descanso - comida.

M&dulo IV - Evolucionar para transformar: nuevos modelos de atencion.

La evolucidon de los modelos de atencion desde el Creer.

* Yolanda Ahedo. Pedagoga. Creer.

Red de centros y servicios especializados de atencion directa.

e Sergio Bernardino. Trabajador social. Asociacion Madrilefia de Espina Bifida.
e Eva Marfa Estifiiga. Directora. Asociacion Madrileiia de Espina Bifida.

Turno de preguntas.

e Mireia Soba. Fortalecimiento y Cohesion del movimiento asociativo. Feder.
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M&dulo V - El movimiento asociativo como garante de entornos seguros
derechos de (3 infancia.

De (a norma a (3 accion: implantando (a LOPIVI para Fortalecer
entornos sequros en el movimiento asociativo.

e Andrea Martinez. Coordinadora de Proteccion a la Infancia y Bienestar. Fundacion Maristas
Compostela.

TransFormar desde (a prevencion: una buena practica del
movimiento asociativo Frente al acoso escolar.

o Aldha Pozo. Directora - Coordinadora. Asociacion Sindrome 22q11.
e Lara Garcia. Responsable del Servicio de Informacion J Orientacion Educativa. Asociacion
Sindrome 22q11.

Turno de preguntas.

e Montserrat Cabrejas. Maestra. Creer.

Viernes 23 de octubre

Modulo VI - Del compromiso al impacto: construir una cultura de
evaluacion para transformar (3 realidad.

Talleres simultaneos.

Medir para transformar: evaluacion | Empezar a evaluar para transformar:
de imFacto, indicadores y retorno  : primeros pasos hacia una cultura del
social. : Impacto.

Carlos Ballesteros. Director de (a3 Catedra de Alfonso Aparicio. Vicepresidente. Asociacion
impacto social. Director Pro%r. Superior en : Navarra de Espina Bifida.

Medicion % bestion del impacto social.

Universidad Pontificia Comillas. :  Modera: Marfa Jesus Ladron de buevara.

Terapeuta ocupacional. Creer.
M%dera: Daniel Gonzalez. Transformacion Social.
Feder.
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Descanso.
Modulo VI - Construgendo la transFormacidn social.
Dinamica.

* Begofia Ruiz. Responsable de Area Técnica |. Creer.
e Mari Carmen Murillo. Fortalecimiento  Cohesion del movimiento asociativo. Feder.
* Regla Garci. Fortalecimiento y Cohesion del movimiento asociativo. Feder.

Clausura.

o Aitor Apamlo Director. Creer.
. Ange Garcia - Bravo. Junta Directiva. Feder.
e Ricardo Fernandez. Junta Directiva. Feder
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