
 

1 
 

 
 
 

 
PROYECTO EN-RED 

COOPERACIÓN INTERINSTITUCIONAL Y GESTIÓN DEL CONOCIMIENTO  
 

Informe I JORNADA DE INTERCAMBIO UBU-CREER 
“Oportunidades y retos de investigación en el ámbito social y de la salud” 

 

El pasado 24 de febrero se celebró la I Jornada de intercambio entre 
profesionales de la Universidad de Burgos (UBU) y el Centro de Referencia 
Estatal de Atención a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias 
(CREER), con la asistencia de miembros de organizaciones del ámbito de las 
enfermedades raras, y representantes de un amplio grupo de patologías 
identificadas como enfermedades poco frecuentes. 

La Jornada se enmarca como una de las acciones del Proyecto EN-RED, cuyos 
objetivos son: 

1. Establecer una red de coordinación y cooperación entre investigadores, 
en el ámbito de las enfermedades raras, liderada y coordinada por la 
UBU y el CREER  

2. Identificar necesidades sociales y sanitarias de las personas afectadas, 
de sus familiares, de las entidades que representan sus intereses y de 
los profesionales de los ámbitos sociales y sanitarios.  

3. Definir y desarrollar acciones que den respuesta a las necesidades de 
formación e investigación detectadas. 

El trabajo presentado en esta jornada parte de un proceso de análisis de la 
realidad y recogida de necesidades en el que han participado un total de 66 
entidades, 63 asociaciones de ámbito regional y nacional, y 3 Federaciones 
que representan al colectivo de personas con enfermedades raras y sus 
familias. 

La información aportada y recogida a través de las respuestas a un 
cuestionario online, indica: 

- Respecto a la posibilidad de reforzar la colaboración entre CREER y la UBU 
para el desarrollo de acciones relacionadas con la investigación, 
innovación y formación, de 64 respuestas obtenidas, el 92% manifiesta 
interés en desarrollar acciones conjuntas.  
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- En  relación a la formación, se plantean intereses prioritarios, pudiendo 
considerarse algunos como nexo de colaboración:  
 
 Gestión asociativa: administración, contabilidad, obligaciones 

fiscales, marketing y comunicación, captación de fondos, gestión de 
proyectos, coordinación de equipos, formación a miembros de 
asociaciones, formación de voluntariado, comunicación y redes 
sociales. 

 Legislación: valoración y evaluación de la discapacidad e 
incapacidad, testamento vital y protección de datos. 

 Atención a la persona con enfermedad rara: ABVD, control del 
estrés y la ansiedad. 

 Profesionales relacionados con enfermedades raras (salud, 
servicios sociales, educación no formal y formal): detección 
precoz, cuidados al cuidador/a, asistencia personal para una mayor 
autonomía, programas de intervención específicos. 

 Población en general: difusión para el conocimiento de las 
patologías. 

 Investigación científica: etiología, tratamiento, investigación 
genética. 
 

- En  el ámbito de la investigación, la necesidades detectadas  son variadas: 
 
⋅ Calidad de vida. 
⋅ Inclusión sociolaboral. 
⋅ Registro de casos y epidemiología. 
⋅ Buenas prácticas en intervención y tratamientos. 
⋅ Genética. 
⋅ Farmacología. 
⋅ Etiología. 
⋅ Comorbilidad. 
⋅ Recursos. 
⋅ Aplicación de las TICs (intervención, autonomía, información…). 
⋅ Bioética. 
⋅ Conocimiento y desarrollo de la enfermedad rara.  

 

CONCLUSIONES 

• Existe un alto interés por parte del colectivo de personas con 
enfermedades raras y sus familias, de reforzar la colaboración entre 
el CREER y la UBU para promover acciones encaminadas al desarrollo 
de iniciativas relacionadas con la investigación, formación, difusión e 
innovación.  

• Las propuestas de investigación y formación favorecen la 
colaboración interdisciplinar de diferentes ámbitos científicos, 
principalmente relacionado con la salud y área social. 

• Durante la jornada se han iniciado contactos y redes de colaboración 
entre investigadores de la Universidad de Burgos y asociaciones,  
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como es el caso del vínculo establecido en relación a la temática de la 
fibrosis quística. 

• Las temáticas de investigación y el marco de colaboración creado a 
partir de este proyecto, suponen una oportunidad de generar 
proyectos de investigación nacional e internacional que cuentan con 
el apoyo de la OTRI-OTC para su desarrollo y planificación. 

Esta colaboración se desarrollará a través de acciones tales como:  

- Formación: integrada en los títulos oficiales, cursos de verano, 
Universidad de la Experiencia, UBU Abierta. 

- Investigación: proyectos de investigación, TFG, TFM, Tesis. 
- Difusión: colaboración en acciones de difusión. 

 

Las iniciativas de trabajo conjunto, a propuesta de investigadores de la UBU o 
entidades del ámbito de las enfermedades raras, se articularán a través del Marco 
de colaboración del proyecto EN-RED y serán tramitadas a través de los siguientes 
correos. 

UBU CREER 
sec.investigacion@ubu.es  investigacioncreer@imserso.es 

Una vez recibidas las solicitudes o demandas, se facilitará la posibilidad de 
organizar foros específicos relacionados con temáticas concretos, o facilitar 
contactos, a partir de la demanda de asociaciones o investigadores, que puedan 
derivar en proyectos futuros. 
 

Estas conclusiones se difundirán al movimiento asociativo implicado, profesionales 
del CREER y comunidad científica de la UBU, para abrir la posibilidad de realizar 
demandas que den inicio a colaboraciones concretas. 
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ANEXO Programa Jornada 
COOPERACIÓN INTERINSTITUCIONAL Y GESTIÓN DEL CONOCIMIENTO  

UBU-CREER 
 

         PROYECTO EN-RED 
 

   “I JORNADA DE INTERCAMBIO UBU-CREER 
“Oportunidades y retos de investigación en el ámbito 

social y de la salud”     

    

 

 

ORGANIZA: Universidad de Burgos. Vicerrectorado de Investigación y 
Transferencia del Conocimiento 

Centro de Referencia Estatal de Atención a personas con 
enfermedades raras y sus familias 

 

DÍA: 24 de febrero 2017  

LUGAR: Salón de Actos de CREER C/Bernardino Obregón, 24, BURGOS  

DIRIGIDA A: Profesionales de UBU y CREER. 

          I JORNADA DE INTERCAMBIO UBU-CREER 

                “Oportunidades y retos de investigación en el ámbito social y de la salud” 

10:00-10:25    PRESENTACIÓN  

• D. Aitor Aparicio García. Director CREER 
• D. José Miguel García Pérez. Vicerrector de Investigación y Transferencia del 

Conocimiento (Universidad de Burgos) 
• D. Roberto Saiz Alonso. Subdelegado del Gobierno en Burgos 
• Dña. Carmen Balfagón. Directora General del IMSERSO 

 

10:25-10,45    NUEVOS ESCENARIOS PARA LA INVESTIGACIÓN 

• Dª. Miriam Manrique Domingo. OTRI-Transferencia. Vic. de Investigación y 
Transferencia del Conocimiento (UBU) 

 

http://wwww.ubu.es/otri-transferencia/otri-transferencia-vic-de-investigacion/miriam-manrique-domingo
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10:45-11:10 PROYECTO EN-RED: SUMANDO ESFUERZOS. COOPERACIÓN 
INTERINSTITUCIONAL Y GESTIÓN DEL CONOCIMIENTO UBU-CREER 

 José Luis Cuesta (UBU) y Marta Fonfría (CREER) 

• Presentación Proyecto. Objetivos 
• Líneas y propuestas de colaboración. 

 

11:10-11:30 Descanso (cafetería) 

11:30-13:00 PRESENTACIÓN PROYECTOS Y OPORTUNIDADES DE INVESTIGACIÓN   

UBU 

• Roberto Quesada Pato. “Proyecto TAT-CF: Validación preclínica de 
una nueva solución terapéutica para la Fibrosis Quística”. 

• Montserrat Santamaría Vázquez. Validación transcultural de la Escala 
de Actividades para Niños. Almudena Caño CREER. 

• Mª Ángeles Martínez y Camino Escolar. “Los trastornos de la 
conducta alimentaria , un problema de nuestro tiempo” 

• Beatriz Núñez Angulo. Grupo DINper. “Acercando la tecnología a las 
necesidades de las personas”. 

• Jerónimo Javier García. “La accesibilidad es posible” 
• Mª Natividad de Juan Barriuso. “Tipología y necesidades de los 

universitarios  con ER” 
 

CREER 

• Proyecto Europeo INNOVcare “Innovative Patient-Centred Approach 
for Social Care Provision to Complex Conditions”.  Aitor Aparicio y 
Marta Fonfría 

• Estudio UNED-CREER “Regulación Emocional cognitiva en pacientes 
con enfermedades de prevalencia baja y sus cuidadores”. Cristina 
Pérez 

• Estudio ENSERIO. Aitor Aparicio y Begoña Ruiz 
 
13:00-13:20 CIBERER Centros de Investigación Biomédica en RED. Dr. Miguel Ángel Moreno. 

Jefe de Grupo de la Unidad U728 CIBERER. Hospital Ramón y Cajal (Madrid). 

13:20-13:30 Preguntas y Conclusiones. Cierre 
 

 


