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Carta del director




El Centro de Referencia Estatal de Atencién a
Personas con Enfermedades Raras y sus Familias
(Creer), ubicado en Burgos, es un centro de servicios
sociales creado por el Instituto de Mayores y Servicios
Sociales, Imserso, y que pertenece al Ministerio de
Derechos Sociales, Consumo y Agenda 2030.

El Imserso se orienta hacia los objetivos, identificados
en las lineas estratégicas, de promocion de la

autonomia personal, integracién en el entorno y

accesibilidad.
Se trabaja en una red de centros que desarrollan esos objetivos y desarrollan sus
actividades sobre determinados colectivos no excluyentes entre si, como el de las
personas con enfermedades raras, trastorno mental, con discapacidad o dafio
cerebral, y sus familias.

Nuestro objetivo como centro de referencia estatal es potenciar la investigacion e
innovacion social para generar conocimiento que favorezca la calidad de vida de
las personas afectadas por una enfermedad poco frecuente y sus familiares y
cuidadores.

El Creer ofrece atencion especializada y para ello, estamos desarrollando
programas de intervencion donde se trabaja, como enfoques prioritarios, la
promocion de la autonomia personal, la integracion en el entorno y la accesibilidad
universal.

También hemos presentado un programa de formacion especializada en
enfermedades poco frecuentes dirigido a profesionales y sociedad en general, cuyo
objetivo es promover e impulsar acciones de formacion y cualificacion.

Ademas, durante el afio 2024 ha continuado el programa formativo disefiado e
impartido por las profesionales del Creer, para familiares y cuidadores a través de
la Plataforma de Teleformacion del Imserso.

El Centro Creer del Imserso, se ha posicionado durante estos quince afios de
trabajo, como centro de referencia en servicios sociales, especializado en la
implantacion de programas de atencién y apoyo para la promocion de la autonomia

personal con personas afectadas por una enfermedad poco frecuente y sus familias



y cuidadores. Y en promover la coordinacion, investigacion e innovacion social, la
formacion especializada dirigida a profesionales y en la divulgacion y
sensibilizacién en esta materia.

Han pasado por el Creer mas de 140 Asociaciones de enfermedades raras de todo
el ambito nacional. Y han participado en los diferentes programas del Centro,
personas afectadas representando a mas de 625 enfermedades poco frecuentes.
El Creer sigue siendo un Centro por y para las mas de tres millones de personas
que viven con una enfermedad rara en nuestro pais. Impulsando programas de
mejora de la calidad de vida y de promocion de la autonomia personal y respeto de
sus Derechos.

#Seguimos CREyendo en las PERsonas.

Aitor Aparicio Garcia, director del Creer
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Programa Encuentros




El Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras
y sus Familias (Creer) desarrolla, para la consecucion de sus objetivos, programas
y actividades dirigidos a mejorar la calidad de vida de las personas con
enfermedades raras y sus familias. Durante el 2024 se han desarrollado desde el
Area Técnica actividades y programas que han facilitado la promocién de proyectos
de investigacion, la formacién de profesionales, la difusion y sensibilizacién de las
enfermedades raras, el intercambio de experiencias y conocimientos y el apoyo

mutuo.

Programa Encuentros

En 2024 se han realizado 35 Encuentros, organizados en colaboracion con
Asociaciones.

Estas actividades han permitido a personas con enfermedades raras,
familiares y profesionales, reducir el aislamiento, obtener mas informacion
mediante el intercambio de experiencias y la actualizacion de conocimientos
sobre la enfermedad, los cuidados que implican y los avances en investigacion.
Han participado 1804 personas. El 55% de los participantes han sido familiares
o acompafantes, un 33% personas con enfermedades raras y un 12%

profesionales.

12% |
33% |
| Personas con ER
55% l
Familiares y acompafantes

Profesionales
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Los datos de participantes por meses:
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La valoracién de los talleres impartidos por los profesionales del Creer en el
programa de Encuentros ha sido muy buena, con una puntuacién media de 9
puntos (sobre 10). Los participantes agradecen la realizacion de este tipo de
talleres y destacan como valoracién muy positiva el aprendizaje y la informacién
recibida, asi como la preparacién de los profesionales. Consideran que una mejora

seria ampliar la duracién de los talleres.
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Encuentro Nacional de Familias de la Asociacion Sindrome Williams Espafia (16-18
de febrero de 2024)

ASOCIACIONSINDROMEWILLIAMSE S PAN A

XVII Congreso Nacional de Miastenia y Encuentro de socios (23-25 de febrero de
2024)
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Asociacién Miastenia de Espafia

Encuentro Nacional de Familias de la Asociacién de Apoyo e Investigacion del
Sindrome 5p- (8-9 de marzo de 2024)
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Encuentro de socios y familias de la Asociacion de Enfermedades Raras de Ledn
(15-17 de marzo de 2024)

| Encuentro Nacional de Familias de la Asociaciéon del Sindrome de Tatton Brown
Rahman (22-24 de marzo de 2024)

Asociacién Espaiola Sindrome
Tatton Brown Rahman
AESTBR

| Encuentro Familiar de la Asociacion Sindrome de Moebius Espafa (29-31 de
marzo de 2024)
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Encuentro de la Asociacion Espafiola de Esclerodermia (5-7 de abril de 2024)

Il Encuentro de jovenes de la Asociacion Debra Piel de Mariposa (12-14 de abril de

deﬁ?a

Piel de Mariposa

Encuentro de la Asociacion de Afectados por el Sindrome de FIRES/NORSE (19-21
de abril de 2024)

Yab vy

SINDROME DE FIRES
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| Encuentro de pacientes de la Asociacién Quistes Tarlov (26-28 de abril de 2024)

Encuentro de la Asociacion Espafiola de familias afectadas por el Déficit de
Creatina (2-5 de mayo de 2024)

Asociacion
spanola para las
eficiencias de
reatina
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VI Encuentro de la Asociacion Macrocefalia-Malformacién Capilar Espana (10-12
de mayo de 2024)

M=CMPEseaia
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Il Encuentro de Familias de la Asociacion del Sindrome asociado al SATB2 (24-26
de mayo de 2024)

SATB2

ASOCIACION ESPAROLA

XI Encuentro Nacional de Jévenes y Familias con Enfermedad de Huntington (31
de mayo-2 de junio de 2024)

B

COREA DE HUNTINGTON CYL
coreadehcyl.org

Encuentro Nacional de la Asociacién Familias con Aciduria Glutarica (7-9 de junio
de 2024)

FAMILIASGA

Unidas por el futuro
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Encuentro de Familias y Profesionales de la Asociacién Espafiola de Esclerosis
Tuberosa (21-23 de junio de 2024)

esclerosis tuberosa

Encuentro Nacional de la Asociacion de Artrogriposis Multiple Congénita (28-30 de

junio)

ASOCIACION DE
ar<rogriposis
MULTIPLE CONGENITA

objetivo diagnaéstico
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Il Jornada de actualizacion en los trastornos asociados al Sindrome de X-Fragil en
la mujer (12-14 de julio de 2024)

. Federacion
Espafiola
Sindrome X Fragil

[l Encuentro de Familias de la Asociacion Leonesa de Enfermedades Raras (19-21
de julio de 2024)

ASOCIACION LEONESA DE ENFERMEDADES RARAS

Encuentro de la Asociacion de Uveitis (26-28 de julio de 2024)

14
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Encuentro Nacional de Familias-Profesionales ELA Espafia (5-8 de septiembre de
2024)

ASOCIACION EUROPEA
CONTRA LAS LEUCODISTROFIAS

Encuentro Nacional de la Fundacién Luzén-ConELA (12-15 de septiembre de 2024)

F U ND A C I

LUZON

UNIDOS CONTRA LA ELA

conELA

Encuentro de Familias de la Fundacion Investigacién en Epilepsias Genéticas (20-
22 de septiembre de 2024)

SINDROME DE DRAVET
FUNDACION

15
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VIIl Encuentro de Familias CDKL5 (27-29 de septiembre de 2024)

é“b
ANA CAROLINA
DIEZ MAHOU

FUNDACION
E maepm' Dl'g
Docigracis de Lilded Pablca

Encuentro de Familias de la Asociacion Espafola de Enfermos de Glucogenosis
(11-13 de octubre de 2024)

»
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ASOGIACION ESPAROLA
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XXVI Congreso Nacional de la Asociacion Espainola de Enfermos y Familiares de la
Enfermedad de Gaucher (18-20 de octubre de 2024)

Asociacion Espanola

de Enfermos y Familiares

de la ENFERMEDAD
de GAUCHER

Encuentro de Familias de la Fundacion Sindrome de Dravet (1-3 de noviembre de
2024)

SINDROME DE DRAVET
FUNDACION

Encuentro de la Asociacion de personas y familias afectadas de extrofia vesical,
cloacal, epispadias y patologias afines (8-10 de noviembre de 2024)

Asafex

Asociachion de atectados ¥ lasiliares de Extofia

17
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Jornadas de Afectados por la Poliomielitis y sindrome Post-Polio en Castilla y Ledn
(13 y 14 de noviembre de 2024)

4

Asociacion de Afectados de Poliomielitis
y Sindrome Post-Polio de Castilla y Ledn
(PoLOCYL)

Encuentro de Familias de la Asociacion de Displasia Fibrosa (15-18 de noviembre
de 2024)

) -
"ASOCIACION DE

\ DISPLASIA FIBROSA

IV Encuentro Nacional de Familias con Investigadores de la Asociacion Espafiola
del Sindrome CDG (22-24 de noviembre de 2024)

18
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Encuentro de Familias de la Asociacion CTNNB1 Espana (29 de noviembre-1 de
diciembre de 2024)

Encuentro de la Asociacion Espafiola de Familiares y Afectados por el Sindrome
Kabuki (6-8 de diciembre de 2024)

Asociacién Espafiola de Familiares y Afectados

Encuentro de Familias del Grupo de Enfermedades Raras de Navarra (13-15 de

Grupo de Enfermedades
Raras o poco frecuentes
de Navarra

19
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Servicio de Atencion Ambulatoria

y Atencion Residencial

20



Servicio de Atencion Ambulatoria y Atenciéon Residencial

El Servicio de Atencion Ambulatoria esta pensado para las personas con una
enfermedad rara y sus familias que residan en el entorno y por lo tanto no necesiten
alojarse en el Centro. Presta atencion diurna con programas de intervencion
adecuados a las necesidades de la persona y a la situacion sociofamiliar,
fundamentalmente de caracter psicosocial (valoracion interdisciplinar, entrenamiento
en actividades de la vida diaria, readaptacion al entorno familiar y comunitario, etc.) y

educativo.

El Servicio de Atencion Residencial esta dirigido a aquellas personas y a sus familias
que residan fuera de Burgos, a las que el Centro facilitara ademas atencion
residencial, alojamiento y manutencion. Tiene como objetivo prestar atencion e
intervencion, adecuadas a las necesidades de la persona y a la situacion

sociofamiliar, con caracter psicosocial y educativo.

Datos ano 2024
Solicitudes recibidas: 130

« atencion ambulatoria: 82

« atencion residencial: 48
Numero de participantes: 166
Personas con Enfermedades Raras:

« 87 atencion ambulatoria

« 36 atencion residencial
Familiares:

o 22 atencion ambulatoria

« 21 atencion residencial
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Programa Integral para la
Promocion de la Autonomia

Personal en Enfermedades Raras

(Pipap)

22
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Es un servicio de estancias temporales, de cinco dias de duracion, de lunes a
viernes, en régimen residencial, dirigido a personas con enfermedades raras, sus
familiares y cuidadores.
Tiene como objetivos principales:
- Promover la vida independiente y la autonomia personal de las personas con
enfermedades raras.
- Fomentar la autoestima y capacidad de comunicacion.
- Orientar en la libertad para realizar acciones y tomar decisiones.
- Proporcionar a los familiares y cuidadores las principales herramientas para evitar
la sobrecarga y aumentar la calidad del cuidado.
En 2024 se han realizado 2 ediciones en las que han participado 8 personas con
enfermedades raras y 15 familiares y/o acompafantes. En cada edicion se han
desarrollado talleres coordinados por las profesionales del Creer y por profesionales

externos. Talleres de terapia ocupacional, enfermeria, logopedia, fisioterapia,

psicologia, talleres de estimulacion sensorial, nutricion, musicoterapia... entre otros.

23
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Actividades de formacion
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La formacion en el Centro de Referencia Estatal de Atencién a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias (Creer), del Imserso, se presenta como un
instrumento de gestion del conocimiento y de cooperacion técnica y tiene como fin
satisfacer las necesidades de reciclaje y formacién permanente de profesionales de
instituciones publicas y privadas, asociaciones, personas con Enfermedades Raras
y familiares y/o cuidadores.

Se adapta a los participantes y de esta manera el profesional, el cuidador, la
persona con una enfermedad rara, el familiar..., pueda tener las herramientas mas
adecuadas para participar en la mejora de la calidad de vida de las personas con

enfermedades poco frecuentes y sus familias.
Han participado en las diferentes acciones formativas 1710 personas. El 44% de

los participantes en las actividades de Formacion han sido familiares, el 38%

profesionales y un 18% personas con enfermedades raras.

Participantes actividades formativas

= Personas con ER = Familares/ Acompafiantes = Profesionales

25
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Formacion Especializada

Acciones formativas organizadas por el Creer o que participa en su organizacion,
dirigidas a profesionales cuyo trabajo se relaciona con los contenidos y colectivos
que conforman el ambito del trabajo del Creer. Pueden desarrollarse, en forma de
simposio, mesa redonda, jornadas, conferencias, etc. Se pueden realizar en

colaboracion con otras entidades.

Durante el afio 2024 se han desarrollado las siguientes actividades de formacion

especializada:

29 de febrero — Xll Jornada Nacional Dia Mundial de las Enfermedades Raras

XII Jomada Nacional Dia Mundial de las Enfermedades Raras
29 FEBRERO 2024

rrrrrrrr

Salén de actos del Creer
Centro de Referencia Estatal de Atencién a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias

09:30-09:40  Bienven: ida.
D. Aitor Aparicio Garcia. Director del Creer.

Futuro en Investigacion en Enfermedades raras

09:40-10:15  Intaligencia Artificial

CIBERER-ISCIIT.

140 Tecnologia en Huérfanos.

in  Proyecto )
enfermedades raras”. Dr. )
Nacional de ba (Argentina). Secretaria de Inno

de en
an Pablo Real. CONICET y Universidad
Cordot i on v
Vinculacién Tecnolégica UNC. Empresa innovacion Pill.AR.

Disponibles los videos de la jornada.
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https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34z88Vq9OjKQbmY7gqMyUINP
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25 de abril - Il Jornada Igualdad de Género, Discapacidad y Enfermedades

Raras
BT S8
é !

Il Jornada Igualdad de Género,
Discapacidad y Enfermedades Raras
Jueves, 25 de abril de 2024
De 09:00-13:30 h.
Salén de Actos de Creer
#lgualdadGeneroER
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Disponibles los videos de la jornada.

24 y 25 de octubre - XllIl Escuela de Formacién Creer-Feder

=== S feder

XIlll Escuela de formacién
Creer - Feder

Formando lideres, inspirando acciones

£
24
24y 25
octubre 2024
@ Burgos
. bt =P
@ sweE sanofi GRIFOLS

Disponibles los videos de las jornadas.
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https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34wbq74T4Zk3VXOiOrpwwd9d
https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34yJP9CiKrv6H7Q1XKUBThpu

6 de noviembre - VI Jornadas de Promocién de la Autonomia Personal en
Enfermedades Raras. Presentacion de casos practicos

#AutonomiaPersonalER

VI JORNADAS DE PROMOCION
PARA LA AUTONOMIA PERSONAL
EN ENFERMEDADES RARAS

«Presentacion de casos practicos»

6 de noviembre de 2024 - CREER (Burgos)

TPNT E GOBEANG  MINSTER o :
ORBLT DELPANA  DEDERECHOS SOCIALS.CONSUMO.
083 ¥ AGENGA 2000

Disponibles los videos de las jornadas.

20 de noviembre -V Jornada de Inclusién Educativa y Enfermedades Raras.
Recursos para la intervencion educativa en sordoceguera y sindromes

minoritarios asociados a discapacidad intelectual

V Jornada de Inclusién Educativa y

Enfermedades Raras

—— y  «Recursos para la intervencién educativa
‘ en sordoceguera y sindromes minoritarios
T P— s

lﬂ ConocER #InclusionEducativaCREER

AprendER -
EntendER B e

Disponibles los videos de la jornada.
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25-29 de noviembre - Curso online La integracion laboral y social en
colectivos vulnerables. El ambito de las personas con discapacidad,

enfermedades raras y sus familias

r La integracion laboral y social
en colectivos vulnerables. El ambito de
las personas con discapacidad,

@ .. °
enfermedades raras y sus familias (L/Q\m :'}\

Del 25 al 29 de noviembre de 2024

Matriculacién del 12al 21 de noviembre de 2024

e )
;‘i KR oution socuis coramo -

TAGENOA 2038 Bronemso crecr
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Programa Autocuidados y Calidad de Vida - Edicion 22
El Creer organiza estos cursos, dirigidos a los familiares y cuidadores no
profesionales, con el objetivo de facilitar pautas, conocimientos y técnicas de
autocuidado para la mejora de la calidad de vida y la promocion de la autonomia de
las personas con Enfermedades Raras.
La Teleformacién tiene como objetivo facilitar el acceso al curso a los familiares y/o
cuidadores y se realiza en la Plataforma de Teleformacion de Imserso (PTI):
https://teleformacion.imserso.es.

o «Actividades sensoriales para nuestro bienestar»

« «Apoyo Emocional y Proceso de Adaptacién»

o «EI Sentido del Humor para el Autocuidado»

e «Higiene Postural»

« «Como conseguir una adecuada Higiene Vocal»

o «Gestion de estrés»

o «Transferencias y productos de apoyo»

En el total de los cursos se han inscrito 943 y se ha matriculado a 531 personas.

Inscritos Matriculas Participantes Terminado
1159 666 444 331

Los participantes han valorado con una puntuacion muy alta todos los cursos. Han
destacado tanto la labor del profesor como los contenidos practicos y aplicables a
la vida diaria. Permite mejorar la tarea de cuidar y sentirse mas satisfecho con la
misma. Ademas, han valorado muy alto el material aportado. Como mejora,
proponen aumentar el tiempo de duracion de los cursos y mas contenidos

audiovisuales.

f_Cursos de Teleformacién Autocuidados y Calidad de Vida

1T commo et -
e SIS Sieiioroous conamo
e (D) Lwosmso Crecy
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Practicum-Universidad

Las practicas externas universitarias constituyen una actividad de naturaleza
formativa realizada por los estudiantes universitarios y supervisados por las
Universidades correspondientes. Su objetivo es permitir a los mismos aplicar y
complementar los conocimientos adquiridos en su formacion académica,
favoreciendo la adquisicion de competencias que los prepare para el ejercicio
profesional, faciliten el acceso al empleo y fomenten su capacidad de

emprendimiento.

El Creer tiene convenio de practicas con la Universidad de Burgos (UBU), la
Universidad de Salamanca (USAL), la Universidad Nacional a Distancia (UNED), la
Universidad de Valladolid (UVA) y la Universidad de Castilla-La Mancha (UCLM).

Durante el afio 2024 han participado 4 estudiantes que han sumado 900 horas de

formacion practica. Alumnos por Universidad:

- Universidad de Burgos: 2 de terapia ocupacional.

- Universidad de Salamanca: 1 de trabajo social.

- Universidad de Salamanca: 1 de psicologia.

i3 i

TRABAJADOR SOCIAL @
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Visitas Formativas

Las visitas formativas tienen como objetivo informar sobre el marco actual de las
enfermedades raras y la realidad de las familias y personas con Enfermedades
Raras, y sobre los servicios y programas del Creer. Durante la visita se realiza una
ponencia informativa y un recorrido por las instalaciones del Centro, dando a
conocer la organizacion, sus servicios y programas como entidad perteneciente al
Imserso. Participan instituciones y entidades publicas o privadas (colegios,
institutos, universidades, centros de formacion especializada...)

En el afo 2024 se han realizado 19 visitas formativas con la participacion de 357
alumnos procedentes de la Universidad de Burgos y de otros centros educativos de
Burgos: Colegio La Merced, Colegio Magea, Fundacion Lesmes y Colegio Liceo

Castilla, entre otros. También han participado estudiantes del Colegio La Milagrosa

de Valladolid, del Cepa Celtiberia de Soria y de la Universidad Francisco de Vitoria
de Madrid.
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Formacion dirigida al personal del Creer
La formacion interna de los trabajadores del Creer tiene como obijetivo facilitar el
conocimiento y las habilidades necesarias para la mejora de las competencias
profesionales. Permite a los trabajadores mantenerse al dia con las novedades y
cambios en sus areas de trabajo, asi como adquirir nuevas habilidades y
conocimientos relevantes para su desempefio.

- Formacién interna: 10 cursos, 23 participantes.

- Curso: Manejo del DESA 'y primeros auxilios. 13 participantes.

Se han realizado un total de 468 horas de formacion.

33



Participacion externa en jornadas, congresos, cursos

Los profesionales del Creer han estado como ponentes en 11 actividades
formativas de jornadas, congresos, cursos y otras convocatorias organizadas por

entidades publicas y privadas en diferentes localidades nacionales.

e Curso de Formacién: “Enfermedades raras: aspectos médicos,
odontolégicos y psicosociales”

El 9 de febrero, Aitor Aparicio Garcia, director del Creer, inauguré junto a la Dra.
Ménica Cano Rosas, profesora de la Universidad de Salamanca y el Dr. Emiliano
Diez Villoria, director del Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad
(Inico), el Curso de Formacién Online “Enfermedades Raras: aspectos médicos,
odontoldgicos y psicosociales”, organizado por la Universidad de Salamanca.
Marta Fonfria Solabarrieta, educadora :
social del centro, realizé una
presentacion de los programas y

servicios del Creer.

El 5 de abril, Silvia Molia Galarreta, logopeda del Creer impartié la charla online

"Manejo de los sistemas de comunicacion en personas con Enfermedades Raras'

ACTUACION DEL LOGOPEDA EN EL CENTRO DE
REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS
FAMILIAS (CREER).MANEJO DE LOS SISTEMAS
DE COMUNICACION EN ENFERMEDADES RARAS
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El 12 de abril, M.2 Jesus Ladrén de
Guevara Font, terapeuta ocupacional
del Creer, impartio la charla online
"Productos de apoyo para la autonomia

personal".

« Conmemoracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras.
Asociacion “Los Angeles de Laura”
El 29 de febrero, Yolanda Barrios Garcia, trabajadora CHARLA INFORMATIVA

social del Creer y con motivo de la Celebracion del Dia AYUDAS Y c{:
FISCALIDAD -

-

Mundial de las Enfermedades Raras, acerco a las

familias de la Asociacién burgalesa “Los Angeles de
Laura” la mision y los programas del Creer e informé de
los recursos y ayudas para las personas con

Enfermedades Raras.

Impartido por

YOLANDA BARRIOS Y NURIA DE GOBEO

« Il Jornadas Nacionales de la Asociacion Espaiola de Esclerodermia
El 5 de marzo, M.2 Jesus Ladron de Guevara Font, terapeuta ocupacional del
Creer, present6 la charla online "El papel de la terapia ocupacional en la atencion a
personas con Esclerodermia”, en las Il
Jornadas Nacionales de la Asociacion
Espafnola de Esclerodermia, organizadas
por la Asociacion Espafiola de

Esclerodermia, el Colegio de Terapia

'EL PAPEL DE LA TERAPIA OCUPACIONAL

Ocupacional de Murcia y el Creer. AN A e

o5
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o Master Universitario en Ciencias de la Salud: Investigacion y Nuevos
Retos de la Universidad de Burgos

El 15 de marzo, M.? Jesus Ladron de
Guevara Font, terapeuta ocupacional
del Creer, impartio la charla "Atencion
sociosanitaria inclusiva en
enfermedades raras" a alumnos del
Master Universitario en Ciencias de la
Salud: Investigacién y Nuevos Retos de

la Universidad de Burgos.

El 22 de marzo, alumnos del Master
Universitario en Ciencias de la Salud:
Investigacion y Nuevos Retos de la
Universidad de Burgos, pudieron
conocer el Creer y participaron en la
clase practica “Nuevas estrategias para

la mejora de la salud en enfermedades

raras” impartida por la terapeuta

ocupacional M.2 Jesus Ladrén de Guevara Font.

+ Jornada “Transformando los Servicios Sociales”
El 23 de octubre, el director-gerente del Creer, Aitor Aparicio

Garcia, particip6é con una intervencion online en la Jornada

Transformando los
Sarvicios Sociales

“Transformando los Servicios Sociales”, organizada por el

Observatorio del Sector Publico de Inetum (OSPI).

K o de cer
Castillo y Leén
Principado de

Asturics

Servicio Extremedo de Promocion de ia
Autonomia y Atencién a ko Dependencia
SEPAD

ak
Inotum
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o Jornada de afectados por la Poliomielitis y sindrome Post-Polio en
Castillay Ledn

El 14 de noviembre, Sonia Martinez Sanchez, fisioterapeuta del Creer y M.? Jesus
Ladrén de Guevara Font, terapeuta ocupacional de Creer, participaron en la
Jornada de afectados por la Poliomielitis y sindrome Post-Polio en Castilla y Ledn,
celebrada en el Creer los dias 13 y 14 de noviembre y organizada por la Catedra
de la Polio de la Universidad de Burgos, con el apoyo de Rotary Club y de la
Asociacion de Afectados por la Polio de Castilla y Ledn (PolioCyL). Impartieron las
charlas “Productos de apoyo para personas con poliomielitis” y “Ejercicios fisicos

para personas con poliomielitis”, respectivamente.
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Servicio Informaciony
Asesoramiento (SIA)
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El Servicio de Informaciéon y Asesoramiento P SERVICIO DE
. ‘ INFORMACION Y
(SIA) del Centro de Referencia Estatal de i/, ASESORAMIENTO

Atencion a Personas con Enfermedades

Raras y sus Familias (Creer), del Imserso,
ofrece informacion actualizada y asesoramiento sobre recursos existentes en
Enfermedades Raras, apoyo y atencién de calidad por profesionales especializados
y promueve la creacion de Asociaciones y redes de intercambio y ayuda mutua.
Ademas, colabora en la promocion del Registro Nacional de Enfermedades Raras,
coordinado por el Instituto de Investigacién de Enfermedades Raras (IIER). Esta
dirigido a personas con enfermedades raras, familiares, profesionales, entidades

publicas y privadas y poblacién general.

Se puede acceder al SIA por teléfono, correo electronico, presencial y a través de

las redes sociales: Facebook, X, Instagram, YouTube y el Blog del Creer.

El 49% de la consultas recibidas en el 2024 han sido realizadas por familiares de
personas con enfermedades raras, y un 38% por personas con una enfermedad

rara. El resto de consultas las han realizado profesionales y otros.

El numero total de consultas ha sido de 334.

M Personacon ER MW Familiar m Profesional Otros

El teléfono es el medio mas utilizado para ponerse en contacto con el SIA, el 58%
de la demandas de informacion han sido por via telefénica. Un 24% a través del

correo electrénico infocreer@imserso.es.

m Teléfono m Correo eletrdnico RRSS m Otros
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El Programa de Sensibilizacién y Difusién del Centro de Referencia Estatal de
Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (Creer), del
Imserso, desarrolla actividades que permiten sensibilizar, dar visibilidad, acercar la
realidad de las consecuencias de vivir con enfermedades pocos frecuentes,
favorecer y ampliar el conocimiento a la poblacion en general para mejorar la
atencion a las necesidades que tiene el colectivo y favorecer la inclusion de las

personas con enfermedades raras y sus familias.

Newsletter

La Newsletter esta configurada para ofrecer informacion actualizada sobre
enfermedades raras y sobre la actividad que se desarrolla en el Creer. Durante el
2024 se han realizado 3 ediciones y ha llegado a mas de 5.000 personas (personas
con enfermedades raras, familias, asociaciones, profesionales, entidades publicas
y privadas y poblacion en general).

Los profesionales del Creer exponen su trabajo y conocimiento especializado en la
Editorial. En la seccion Los profesionales escriben, profesionales de diferentes
ambitos, nacional e internacional, describen su actividad y temas de interés. En el
apartado Actividad del Creer se describen todas las actividades desarrolladas en el
centro. Dispone, también de un apartado especifico para las noticias mas
destacadas y un espacio para la presentacion de Asociaciones y actividades que
realizan. En la seccion Compromiso Imserso, se presentan los diferentes
programas, servicios y entidades del Imserso. En la seccién El Investigador
responde, un investigador presenta el proyecto en el que esta inmerso y los
lectores podran enviar sus preguntas al correo electrénico infocreer@imserso.es;
las respuestas se publicaran en el siguiente numero. El apartado Recursos de
interés, presenta diferentes recursos de interés para las enfermedades raras. En el
espacio Biblioteca Creer, se destacan dos publicaciones. Y la seccion 3 millones de
voces, es el espacio destinado para los testimonios de las personas con

enfermedades raras y sus familias.

41



Memoria Creer 2024

Todos los numeros de la Newsletter estan disponibles para su consulta y/o

descarga en la pagina web del Creer.

Numero 112

Newsletter EACHEN Newsletter [y Newsletter [

CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL
¥ SUS FAMILIAS. CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL
DE ATENCION A PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS DE ATENCION A RARAS Y SUS FANILIAS

Pagina web

El Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades
Raras y sus Familias (Creer) dispone, como principal difusor para compartir
conocimiento y la actividad de este, de distintas plataformas digitales, como la

web y el blog corporativos y perfiles en distintas redes sociales.

Pagina web https://creenfermedadesraras.imserso.es

= DREEEC > -
=
- — w—em Enfermedades R
L gL - a
ElCentro v  Trimies v Rarasy shetaion v *  Servicio de Informacién y Asesoramiento  Blog del Creer

2% 652025
La OMS aprueba La resolucién sobre
enfermedades raras impulsada por Espafia

Contros de Referencia del Imserse Ultimas Publicaciones
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https://creenfermedadesraras.imserso.es/es/documentacion/newsletter
https://creenfermedadesraras.imserso.es/

Noticias de actualidad publicadas: 153
Sesiones: 16.728

Usuarios: 9.174

Paginas vistas: 44.918
Paginas/sesion: 2,69

Duracion media sesion: 0:01:33

% de rebote: 35,33

N° de eventos: 113.237

Eventos por sesién: 6,77

Seccidon mas visitada: Home

Evolucidn sesiones y usuarios en 2024

5.000
4.000
3.000
2.000

1.000

2
Trimestre

M Sesiones Total usuarios

14.000
12.000
10.000
B.000
6.000
4.000
2.000
1]

Memoria Creer 2024

Evolucion vistas en 2024

1 2 3 4

Trimestre
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Redes sociales
Las redes sociales se configuran como el medio de difusion mas usado para

dar visibilidad a las Enfermedades Raras y al Creer.
El Creer dispone de perfil en Facebook, X, Instagram y en YouTube. Ademas, se

publican dos veces al mes contenido en Blog del Centro.

Publicaciones en redes sociales:

Facebook X Instagram YouTube Blog
718 575 125 50 24

250

207
199

200

171

164

150 141

100

50

175
141
95
a7
41
21 23

16 13
| [ : B K

I == .- I = |

19 trimestre 29 trimestre 32 trimestre 42 trimestre

B Facebook MX MInstagram ™ YouTube M Blog

Numero de publicaciones por trimestre en el afo 2024




Actividades de sensibilizacion en centros escolares

El Programa de Sensibilizacién y Difusién en Centros Escolares tiene como
objetivo acercar y dar a conocer las Enfermedades poco frecuentes y las
necesidades que presentan este colectivo, asi como los servicios y programas del
Creer. En este programa participan la pedagoga y las maestras del Creer.

En el ano 2024 se han realizado 11 sesiones en 6 centros educativos con un total

de 319 participantes.

Con motivo de la celebracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras, se ha
enviado material de difusion a los colegios publicos y privados de Burgos y del
resto de Castilla y Ledn, con una propuesta didactica de actividades que ayuden a
conocER, aprendER y entendER a las personas que viven y conviven con una

enfermedad rara. Se ha conseguido dar visibilidad a 217 participantes de 4 centros.

iy v e
'J J S [}
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Publicaciones Creer

MARIA YOLANDA GONZALEZ ALONSO
VICTORIA RAMOS BARBERO

MARIA JESUS LADRON DE GUEVARA FONT
SONIA MARTINEZ SANCHEZ

- 4
ATENCION EN POBLACIONES ESPECIFICAS:
PARALISIS CEREBRAL, ENFERMEDADES RARAS,
POBLACION RECLUSA

UNIVERSIDAD

DEBURGOS

i
&
= m—— &=

1y Il Jornadas Igualdad de
Género y Enfermedades Raras

Ordenamiento juridico, discapacidad
y perspectiva de género

Memoria Creer 2024

Atencion en poblaciones especificas: paralisis
cerebral, enfermedades raras, poblacion reclusa.
Capitulo 2: Las personas con enfermedades poco
frecuentes / M.? Jesus Ladron de Guevara Font y
Sonia Martinez Sanchez

Disponible para su consulta y/o descarga en la pagina

web de la Universidad de Burgos.

I 'y Il Jornadas Igualdad de Género y Enfermedades
Raras: ordenamiento juridico, discapacidad y
perspectiva de género / VV. AA.

Disponible para su consulta y/o descarga en la pagina

web del Creer.
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Memoria Creer 2024

8
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Dentro del contexto del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia
(SAAD) y de la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras, el Centro de
Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus
Familias (Creer), del Imserso, desarrolla acciones de apoyo y promocioén de la
investigacion, estableciendo alianzas y convenios con universidades,

administraciones, entidades publicas y privadas y asociaciones.

Proyecto “Determinantes del Retraso Diagnostico en las personas
afectadas por Enfermedades Raras en Espaina: Repercusién

Social y Familiar”

Este proyecto, iniciado en el 2019, esta liderado por el Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras (IIER) y cuenta con la colaboracién de la Federacion
Espanola de Enfermedades Raras (Feder) y el Creer, del Imserso.

Tiene como objetivo conocer las causas y las caracteristicas del retraso diagnéstico
en las personas afectadas por enfermedades raras en Espafia, su variabilidad
geografica y su repercusion social y familiar, las consecuencias e impacto que éste
tiene en las personas a nivel sanitario, educativo, laboral y psicoldgico, y contribuir

a reducir el retraso diagndstico y el impacto consecuente.

En 2022 se ha publicado el primer articulo con los resultados de la investigacidn
en: International Journal of Environmental Research and Public Health: Int. J.
Environ. Res. Public Health 2022, 19(11), 6456;
https://doi.org/10.3390/ijerph19116456

Det minCIntes Acudir, en primer lugar,

= . LA a consultas médicas no
clinicosdelretrasodiagnéstico

especializadas
Factores que incrementan el riesgo de
sufrir un retraso diagnéstico de una
enfermedad rara en Espafia

Desplazamientos en busca
del diagnéstico, bien a
otros hospitales o
comunidades auténomas

Retr

y Nuamero de
especialistas
visitados

Numero de pruebas
realizadas

La necesidad
de realizar Ser intervenido
pruebas genéticas quirargicamente
diagnésticas

£ A s R i % 418



https://doi.org/10.3390/ijerph19116456
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En el 2023, se ha publicado el trabajo de analisis de los datos de impacto
psicoldgico del retraso diagnostico, qué condicionantes sociales influyen en el
mismo y qué consecuencias personales tiene en aquellas personas diagnosticadas
de una enfermedad rara.

Noticia publicada en la pagina web del Creer.

Impacto psicosocialdelretraso diagnésticodeuna

enfermedadrara

enEspafia

El 56% de las personas con una El 36% de las personas con retraso diagnostico tuvo necesidad de
enfermedad rara en Espafia sufre recibir atencion psicolégica, frente al 23% de los pacientes
retraso diagnéstico diagnosticados en el plazo de 1afo

Las personas con retraso diagnéstico Las personas con retraso

se ven mas afectadas por: diagnéstico mejoran mas tras

su obtencion en cuanto a:
Dificultad de explicar sintomas a
allegados

Irritabilidad
Dificultad de justificar ausencias
(laborales o educativas) por .
motivos médicos Frustracién
Falta de apoyo psicolégico
Falta de concentracién

Pérdida de independencia en el dia a dia

debido a la enfermedad

Pérdida de oportunidades Dificultad para tomar
(laborales o educativas) deciciones

sacidn HNA colabora en ia
Inanciacion de este proyecto

Resuliados del proyects Determinantes del retraso dagnéstco: Ko -
reparcusion social y tamiliar”. R . r T r— " =
Eofermacedes Rarde oy |2 fed r = = E, iy R — o
http:/jdo- org/10.137 /jourmal.pone 0288875

En el 2024, se han publicado los resultados

s = . . « ¢ i élﬂv *J
del analisis del impacto educativo: “Impacto g
IMPACTO DEL RETRASO DIAGNOSTICO EN ELMENDIIAJE Y
SOCIALIZACION DE LOS MENORES CON ENFERMEDADES RARAS

del Retraso Diagnostico en el aprendizaje y

socializaciéon de los menores con
Enfermedades Raras”, en el evento cientifico

que se celebrd en Cadiz del 10 al 13 de

septiembre: XLII Reunion Anual de la
Sociedad Espariola de Epidemiologia (SEE) y
el XIX Congresso da Associagéo Portuguesa
de Epidemiologia (APE)

49



https://creenfermedadesraras.imserso.es/detalle-actualidad/-/asset_publisher/fbbIoAB18e7I/content/proyecto-determinantes-del-retraso-diagnostico/20123
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Centro de Referencia Estatal de Atencién a Personas
con Enfermedades Raras y sus Familias (Creer)

C/ Bernardino Obregén, 24

09001 Burgos

Teléfono: 947 253 950

Pagina web: creenfermedadesraras.imserso.es

Correo electronico: infocreer@imserso.es

f B o

Creerlmserso @CentroCREER @creerimserso @creenfermedadesraras Blog Creer
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https://creenfermedadesraras.imserso.es/web/creer
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https://x.com/CentroCREER
https://www.instagram.com/creerimserso/
https://www.youtube.com/user/creenfermedadesraras
https://blogcreer.imserso.es/

www.creenfermedadesraras.imserso.es




