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|l tidisciplinar y centrada en

recci-n de CREER

toca hacer balance del afo 2§
sto en valor al Creer dentr op
paso m8s en nuestro objetiyv
el encia como Centro de Refer

nuevo, consoli damos nuestr a

sonas afectadas ©por una enf
ron atendidas en el Progr a
gramas m§s valorados por | os
la i mplicaci-n vy el comprom
bajo bien hecho.

tacar, |l a presentaci-n que se realiz-: en
utados del Estudi o ENSERi o 2017; fruto de
eraci -n Naci onal de Enfermedades Rar as, F
etivos establecidos en |l a Estrategia Naci
ormaci -n sobre |l as ER y | a disponibilidad
l osanitario y de investigaci - n.

Estudi o que ha <conseguido dar a conocer

ectadas por una enfermedad rara y sus fami/l

i tari o, soci al , familiar, asociati vo, educ

al ment e, guiero felicitar de nuévag,a &L RECLI &

o mo son nuestras Profesional es, | as Asoci ac

ri
0Ss

vadas, Uni versidades y Centros de investig
envZan su apoyo constantemente.

Nuestro Centro cumpl ir 8 10 afos en el 2019

c

7

a

el

ebraciones. Espero poder presentarlas en |

Feliz 10U Aniversario a tod@s !




-y

i
Créfr I nforme de actuaci
CRE DE ATENCICECN A PERSONAS C
ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMI
La s personas con enfermedades raras constituy
actuaciones compensatorias espec?2ficas en |l a p
de siete mil enfermedades de este tipo. Estas
y requieren atenci-n o cuidados especializados
Su reducida prevalencia /ame
sea escaso par a cada
individual mente. Sin emb ac
sumadas todas | as person a
sus familias f or man un e
pobl aci-n espafola, m8§s n a
Dentro de | a diversidad 0 s
por | as distintas enfer A I 3
poco comunes, hay un el a
necesidad de promover I L a
medi ant e el desarroll o a l
destinados a grupos
enf er medad rar a deter
enfermedades similares.

Est as enf ermedades

plantean un problema afadid
numer o0sos. Para garantizar |l a igualdad en el é
sanitarios y |l a plena participaci n de estos ¢
referencia para mejorar | a atenci-n que reciber
i mpul sar | a Il nvestigaci - n, | a i nformaci -n y
incrementar su calidad de vida
Es fundament al construir redes nacionales e int
coordinar |l as iniciativas con | a participaci-n
del movi mi ento asociativo que debe jugar un par
Para &ell o, el Mi ni sterio de Sanidad yOr Beh?2 tSiAc
2007/,2008@ 20 de juli o, el Centro de Referenc
Enfermedades Raras y sus Familias (Creer) de B
desarrolla buscando | a excelenci a,sofbo me rltaa nbdacs €
derechos de | as personas con enfermedades rar as



http://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2009-12309
http://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2009-12309
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CRE DE ATENCICEN A PERSONAS COl
ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMI L
La actividad de CREER como Centro de Referenci g
desarroll a con el fin de 1 mpulsar y promover | a
igual dad de | as personas con Enfermedad Rara vy
Servicios de Atenci-n a Famdgarsr oyl | @QMGIso dperlo g
facilitan | a creaci - ,_j"‘{'w;
dedicados a |l a real = ANy |
de personas afectada
Servici oAtenmeiEsmpeci a
Directal aborando A
potencien el m8 X i mqg
autonom2a personal,
t ®cni cas de i nter v
soci osanitari a a est
de At enci -n Mul ti d
Respiro Familiar, P
dedi cado al entrena
habilidades para el
ncuen Asociacil - de Fan
ASFAPE. Septiembre 2018.
Servicios de Rleefdeirceenccasa di fundir informaci - n
enfermedades rar as, ofreciendo i nformaci - n, d
alumnos en formaci - n, participando en redes int
instituciones de diversos 8mbit os, desarrol |l an
apoyo t®cnico a otros recursos del sector. basa

|1 Jornada At axia Catalu€fa.
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|l nforme de actuaci

ENTRO DE REFERE}
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

CRE DE ATENCICN A PERSONAS C

ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMI

Acorde a | a Misi-n del Centro, desarrol |
| os Servicios de Referencia y | os ¢
cumpl i miento de sus fines, ofrecienct

Servicios de Referencia

Impulsar la mejora de la calidad de

vida y la participacion social de las

personas afectadas con enfermedades
raras y sus familias

Servicios de Atencion Directa

Promover que estas personas puedan
alcanzar el maximo nivel posible de
desarrollo y realizacion personal

Potenciar el mayor grado de autonomia
que puedan conseguir y una participacion
social que mejore su calidad de vida, asi

como la de sus familiares y sus
cuidadores

Conocimientoe investigacion
de las enfermedades raras
Generacion de buenas practicas
Formacion
Difusion de conocimiento
Trabajo en red
Cooperacion Intersectorial e Institucional
Asesoramientoy Orientacion
Equipo Multidisciplinar

Atencion especializada de caracter
\ sociosanitario




RO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

Cré€cyr | nforme de actuac.i

CRE DE ATENCICN A PERSONAS COl
ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMIL

ORGANIZACION

. e | Jefe de Negociado
Admlmstradora Auxiliar Administrativo

Responsable Area

Area Técnica | — Educadora Social

Responsable Area

Direccién Area Técnicall [ Documentalista

Responsable Area
Medico Rehabilitador
Médico de familia
Area Sociosanitaria sniermeras
Psicéloga
Trabajadora Social
Logopeda
— Fisioterapeutas
Mantenimiento Terapeutas Ocupacionales
Seguridad Pedagoga
Servicios Auxiliares Maestras Infantil
Restauracion Limpieza Cafeteria
Recepcion Lavanderia |

33 Profesionales

58 Trabajadores Empresas Externos
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RO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

CENTRADOS EN LAS PERSONAS. APOSTAN

Empresa
Registrada

LINE-EN 150 5001

E I CREER ha desarroll ado un Si st e
basado en | asEN GrOma201INEY UNE 17000

En 2018 CREER obtiene-Aleaascodstei Si saeman c
ti -n Chd ildmd conforme con | a Norma | SO ¢
ra contanoeaer YyUNHE cla7cd O Onl

Han participado de forma activa en el

actuaciPemesssnas con enfermedad poco cor
representan sus intereses y | os de sus

rias. Uni versi dades. Admini straciones ¢
l ucr o



http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/certificadoaccesibilidadcreer2.pdf
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ACCI ONES DESARROLLADAS

Servicios de Atenci-n a personas af
Programa Encu
Uno de | os Servicios de Atenci-n a famili a
frecuentes, gue CREER ha pr esRraadgr adnar akn ceu
facilitando espacios de convivencia e inte
I nfor mac.i n en | as di stintas enfermedades
entidades y asociaciones que han participa
Durante elumftoMBAQ18®€EHOCI ENTAS SETENTSA0 va S| &£fTd
familiares, profesional es y TaREo nNoTaA] aEnt Sekiske, 8 thraons
Nacionales de AsociacioneBl BCGI EFBIfadasdadedi Rad
formaci -n del colectivo como a conocer avances

Jornada M®dica HiperAPBEBHI @

Il ntracraneal i1idiop8tica

Jor ndidoar t al eci mi eon.t 0o ASEMci ati vo
Jornada M®di ca Enf elrAmreacaida cdie- lBebhstpea ol a
E. Beht¢et

LCurso de Formaci - -n| FAseaoir ami BHUGE en
Osteog®nesis | mperflecta, dirigido| a
familias

Jor nada -cNM®adnitccof i ca s|/oPdraet aH LoA -lfra FELLA z - n

I Jornada M®dica DisFfdfFE@HDuBs D& B

a
Jornada Avances inveB&%Dgaci - -n en J
A

S2ndrome de Dravet
| Jornada Enfer medaldefsV AAQ

VI Encuentro NacionaCREBR

de | as Enfermedades Rar as
[ JornadasvsaimM®e s c ajlsACI S
i nvestigaci-n, diagn-stici.

Jornada M®di ca Enf erAkeH& d
Gaucher.

X Jornada Cient2ficaAEBWE

Wi |l son.
| X Encuentro EscuellaCREEREDER

10
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RO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

ACClI ONES DESARROLLADAS

Servicios de Atenci-n a personas afec
Programa Encue

uentro Asoci aci
er medadetde Be@rthna
i ca Abr il 2018

16 Jornadas

Médicas, Cientificas,
Asociativas y de Convivencia

Especializadas

36 Encuentro Nacionales
Personas afectadas 688
Familiares/Acompanatnes 972
Profesionales 227
Total Participantes 1.877

FUND_gCION

FHUCE

Osteogénesis imperfecta

Curso de Formaci - n
famiMAseasorami ent o e
Osteog®nesi ® L mperf
Fundaci -n AHUCE.
Noviembre 2019

11



Cré€cyr | nforme de actuac.i

RO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

ACClI ONES DESARROLLADAS

Servicios de Atenci-n Especial

Programa SAME
EIServicio de Atenci-n Multidisdiemloinm &@raaena iBaf,& AM

est 8§ dirigido a afectados y familiares, ha of
psicol og?2a, medicina de familia, |l ogopedi a, at
trabajo social, educaci-n social, psicomotricid
modal i dad grupal y/ o sesiones individual es. of
ambul atorio o estancia en CREER.

PROGRAMA SAME Sesi

Fi sioterapia 4
Logopedi a 2
Terapia ocupa 375
Psicolog?a 37505
Medi cina de f 124
Atenci -n educ 525
Total sesiones:cs 2.
Tot al per sonas¢s 40 i
Programa NaceE
EIPrograma e&mcERordinaci - n con el HUBU facilit:
profesionales para familias con un menor di agnc
sirve de apoyo para mejorar |l a calidad de vid
enfermedad rara como | a de sus familiQUARBENTAAeY

CUATRO famiéi mpeas®res diagnosticados de enfer me
Progr ama.

4 barticipantes
Programa NacER 2018

12
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PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

ACClI ONES DESARROLLADAS

Servicios de Atenci-n Especial

Programa Respiro

EIPrograma de Res®pi rwon Fraentidrias que sirve de apoy
vida tanto de | as personas afectadas por una €
personas cuidador as: Of rece una atenci-n especi
estancia. Cinco turnos distribuidos a | o | argo
Durante 2018CIulnMNTtbtIlEdliept azdsi das en cinco gru
Programa de Respiro Familiar, realizado desde |
PROGRAMA Respir Edades Turn Participantes
Del 2 al 13 de .« 6-1 2 10 14
Del 16 al 27 de 1317 20 25
Del 30 de Julio 185 30 25
Del 13 al 24 de 2 639 4 0 22
Del 27 Agosto alA part.i 50 20
Tot al personas ¢ 106 personas
1U Turno Respiro
Fiesta de Disfraces
50 Turno Respiro Fami

Excursi-n Parqgue At
Septiembre 2

13
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ACCI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Atenci-n Especial

Programa Autocui dados )

A travPsodelama Autocuidad. CURSO Online

Vi dEiEdi ci -n cgrl| ihme of reci do

cuidadoras formaci - n, I nf or |

de wutilidad en su | abor di a AUTOCUIDADOS

gue ayuden a mejorar su bie Y |1

el contacto con profesores

foros de intercambio de exp‘CALIDAD DEVIDAac

LaEdici-nenl8modali dad onl i

Autocuidados se ha |l evado 10

17 de di ci embr e 2018, 3@omoao

Setenta pensewas matricul ad

La modalidad online, per mit

facilitar el acceso a act.i ,

cada persona puede adecuar Cre—‘ér e

participar en actividades f

EDICION 18

’ I Del 12 de noviembre al

17 de diciembre de 2018

""’“ M- dul os i mpartidos por
Cr‘e‘gr Equi po interdisciplinar CREER

.Apoyo emocional y proceso de ada%n
.Manejo del estr ®s

.EI' sentido del humor para el autoc ud.dado
.Hi gi ene Postur al

.Transferencias y Productos de Apoy

.Como conseguir una adecuada higiene vocal
.Redescubrir sensaciones

~N O o WODN P

14
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ACCI ONES DESARROLLADAS

Servicios de Referencia
Servicio de Informaci - n
EISSNIDAOYKE2 NG OAsy & SlaSaxNleYASydrZmaci -n, orie
Las demandas son atendidas v2a email |, telef - -nic

gue solicitan informaci-n a trav®s de SI A:
7 Personas afectadas por una enfermedad rara con
7 Familiares de personas afect-"-~ =~~~ ~~-°-=--"meda
7 Profesional es del 8§mbito de ci os
7 Otras personas (estwudiantes, gene

SI'A Consultas » 018
Personas af d&tbadas

Fami |l aflés
Profesilondlles
Otrlos 32

Tot al Demandas ABéﬁadida

Servicio de Document|laci

Bi bl ijoz278& aUsuari os
255 docudent os

) cuall8® document os
Publicaciones .
di spomi hirasy ®s| de
bi blioteca vilrtu:
10 ubl i caci onmnes
News | et

G A 9 suscriptore
Enero 2018

Bl 23 entradas

16
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RO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

ACCI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Referenci a

Comunicaci - n. Redes

Presencia Redes Soci al es

4. 752 Segui dor es
679 Me Gusta Nuevos

970 Publicaciones
15. 670 | mpresiones
Publ i caci -n m8s visitac

6. 207 Seguidores
928 Seguidores Nuevos
1. 665 Tweets

17
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CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

ACCI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Referenci a

Gesti -n del C 0N (

A | o | argocaepe2rfalcd,- nl @ nsktabhajcoobaankbiredd, cl ave par :
cumpl i miento de objetivos, a trav®s de l as di
col aboradores estrat®gicos pertenecientes a | o
enf ermedades raras.

Como resumen il0u2s temttiidao,e stgguser thiacn pfaen¢les posi bl «
acciones de formaci-n y difusi-n del conoci mi e
sensibilizaci - -n:

ENTIDADES PARTICIPANTES
Universidades Qrganismos Publicos

Centro de Referencia 7% 6%
e investigacion,
Asociaciones
Internacionales ER
10%

Asociaciones nacionales ER
63%

FederacionesER |
7% |

Fundaciones ER
7%

IEncuentro en C
enores que convi
una enfermedad
frecuent e. Juni

(1) Ver Anexo: Entidades Participantes 18
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ACCI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Referenci a
Gesti -n del con
Di fundir conoci miento desarroll ando acciones d
cursos, Jjornadas especializadas dirigidas a prof
sus familias, forma parte de | a estrategia de t
di ferentes enti dades vincul adas al 8mbito sanit

CREER ha desarrollado y participado en distintas

[ 11 Jornada Est aiMah o Pe o f

EpoF atendidos en el Si
la I nfancia desde | as d
aut - ngmasF EMREERER. Del 29
tubPeogr ama AcogER de |

fola de Enfermedades Rar

ACOGIMIENTO DE MENORES CON
ENFERMEDADES RARAS

[ e e GGUE PASOS HAY
QUE DAR?

| Encuentr o fiMenn ocOOREESERque convi v
una enfermedad poco frecuente
Si stema de ProteccibDen a6l all n2f
J unEmomarcado en el Programa Ac

PROYE(To A(C4ER?

UNA FAMILIA DE A(c4DA!

X Edici - n de | a Escuel a-
FEDER: AiFor mando | 2der es,

Acci oonb.s | 5 al 7 de octub
expert®38 dseociaciones de

europParticipaci -n de r

Federaci - n Europea de

( EURORDI S) vy el Centro d
en Enfermedades Raras Agrié

19
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ACCI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Referenci a
Gesti -n del cono
Jornada D2 a Mundi al d|
Rar a<£l BERERNTROS DE | NVE

Bl OMEDI CA EN RED Y MOV I MI
23 de febPenlemceatigaci - n
Rar as. |l nvitada: Dfa 1| s
Gemi o.

Me s a reddifidgngportanci a
movi miento asociativo
| a i nvestigaci -n en
rar asXpertos I nvitado:
Nevado. Responsabl e
Gen- mi ca Estructur al
Responsabl e del Crea

Mol ecul ar .-l d NtGEtMMt o d e
M®di ca y Mol elcudtair/uttai P&AZIl nvestigaci - -n Sanita
Uni ver sidad Aut - noma-IldSeCl Mddr iDd. FRIBERERsadao.

DY a. Nat al i a Grafa. Presi dent a Asociaci -n Es
Al hambr a. Presidenta Asociaci-n S2ndrome Phel ¢
Asociaci-n Objetivo Diagn-stico.

1 Jornada P-RB P eScutnoa n cEm e sd

"Oportuni dades y retos de i e
soci al y de l a salud" TOREE D S
Presentaci - n: Experiencia d d
Facultad dee nMedhifeeirmeedades r e

|l a asignatur aMequeci nmp aydo 1 ®a i
Il mpul sada en Acsokaboramci Espal

20
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ENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

ACCI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Referenci a

Gesti -n del conoc

L

I Jornada sobre el
T xi cDee.l 28 al 31 d
Situaci -n actual de
S2ndr ome del Acei t .

Jornadassobredl L fistoria del _Sindrome
adrome delAceite ol geite 1XICO &1 el

marco de la medicina y la
investigacion en salud en

Expertos invitados:  Espaia

de la Paz, Directo I —

Il nvestigaci -n en E Direcles

(Il ER), D. Jos® Luis e

de Coordinaci -n de e

Madril efo de Sal ud,

Zango Pascual, |l nves

Ri esgos y Derechos Humanos de l'a Universidad
Mont serrat Morales Conej o, Facultativa de Medi

|
ci

de Octubre de Madri d, presemtrr oDrVa.l dB%a. MPiAI &0

Centro Base nU 8 de | a Comuni dad de Madri d.
Pl ataf orma de afectados.

Il Jornada de I nclE=
AiConduct a y Enf er mgas
I ntervenci - -n en el

y fanmi.d23 ade octubre.
acci - n, par a asegur

ajustada y que cont r
de barreras par a |5
mayor calidad de
personas como de s

21
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CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

ACClI ONES DESARROLLADAS

Servicios de Referenci a

Gesti -n del cCconoc

i1 Jor iPardoamo ci - n

autonom?a personal
r a roabse | 9 al 10 de
Conocimiento y habi

desde l os di stint oot anom
intervenci - n, Expe Fisioterapia Respiratoria en

i i lares
i nvitados. Enfermedades Neuromuscu

. MSc Ratil Escudero Romero

JORNADAS DE
PROMOCION PARA
LA AUTONOMIA PERSONAL
EN ENFERMEDADES RARAS

I J O rn a d a CI e n t 2 f I C a S O 1 Jornada Cientifica sobre Salud y

Bucodental y Enfermedades Raras

E n f er me d a d es R ar as AI t er Alteraciones Bucodentales y Calidad de vida
y Calidad2tedei davi embr e e :

CENTRO DE REFERENCIA ESTATA

APERSOMASCOMENFRMEDADS Jornada I nvestigaci-n vy N

en FRQ.oyectREDBEmmando esdf ue
Uni versi dad -CGREERuryo&eder
Espafol a de Fi brDoedi s9 Caul? s:
di ciembre 2018.

22
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ACClI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Referenci a
Gesti n del conoc
PARTI CI PACI ¢N DE PROFESI ONALES DEL CENTRO EN |
11 enero Uni ver s . )
Facultad de EducaM§ster Educaci -n y Sociedadejis | nq
3_de enero. SOf:'eForo de Enfermedades Raras ein Val
Directivos Sanita

31 de enero. BrusC.onferenC|a AAL Programmme. . Env

bienestar .
L7 d_e febrero_. ASOICI'aJCo'r'nnadcatl\/?uIG?ttl'ad(iisacipIinar ide |

At axias Hereditarli as.

27 de febrero. Hol|l I | Jornadas Socio sanitari als sol

Al bacet e. frecuentes

. 5 !
28 de febrero. UnllJvOerrnsaldd dI ndfeoere"’l-tn'Va Dza Mundj al (
RaT as.
6 de mar zo. Uni ve
Facultad de EnfeCharla sobre Enfermedades Raf as
11 de abril . Cent||rMe sdae dRee fterraebnacjioa Reuni -n Red |[Eur o]
ER FRAMBWOOsuega) .Recursos de ER. ENRCRD.
; Wor kshop Sessions: Creating |a Su:
12 y 13 de abril. : . .
Hol i stic & I nnovative Care flor R
ER FRAMBUNoGsulébg a ) Conditions Frambu Resource Clentr
FRAMBU

NOV CA
IMSERSO Madrld 19 jul

23
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RO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
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