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Cré | nforme de actuac.i

CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARASY SUS FAMILIAS

PRESENTACI ON
EL CREER HA CUMPLI DO 10 AGOS

Han pasado siete afos desde m
Gerente del Centro de Referenc
con enfermedades raras y sus f

| MSERSO en Burgos. Siete afos m iy
y expectativas. Y como en t od® fec
moment os gratificantes 'y otros. | e ¢
siguen siendo nuevos retos que S p
Hemos <celebrado con gran satisf; r c
Di ez afos donde e Centro CRI e g |
programas pi oBAMER oonOAMEIR( 3éDj

de atenci -n mul tidisciplinar en enf er medades
Promoci -n de | a Autonom2a Personal vy |l a mejor
potenciado y mejorRBéewopierlo PRamdimMmama esdheédl o en est ¢
aumento de casi mBEsenda pésapasto al afo 2013

mantener |l a Certificaci-n | SO 9001: 2015 de Ca

LaFormaci -n Esmeacei aln zeadtags affos son un cl ar o |
eficaz en | a preparaci-n, formaci - n, recicl a
trabajamos en el 8§mbito de | os Servicios Soci
organi zadior ma daes y Congresos Adgmpe ¢ii e&lnidzoadgs a
fortaleciendo nuestro trabajo y gesti-n del
enfermedades raras, I nvestsiagna d carre so,s pyr d fae ssioocn
Los progrSemass bdéei zacigure Beéuowateinvean real i zando
|l a participaci-n activa Yy permanente en el g
EuroPl an 11 celebrado en 2014. SEIrviocoenment of
Asesoranfise.nt.oA.) desde nuestra inauguraci - n e
aHemos puestCoea@mue®mnr o a -rbi tai einndtcer ®maci osalac

europea de Centros de servicios sociales &esp
proyectos en red.

M&s 3HW.e0O00 wubaarisasdo at
personbédectadas h an Ke
veranos desde el afo 2

nr dbigd @sna e 15 ABME Ra lyo jSeAAVEEER
piruda a Bgauneidledlmgani zamos
1

eP
S
010.
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PRESENTACI ON
EL CREER HA CUMPLI DO 10 A=©OQOS
Durante estos diez affos hanl@P@dsAsocipaeeci oafesCma t
raras del §mbito nacional con un total de 16. 21
M8s 3.e000 wubaarisasdo at efmrdogdroasmae ISAMERalyo jSAMER vy
persomaéd®ectadas h an Riespr uov adgauredledagani zamos
veranos desde el afo 2010.
Es cierto, gue nos gqueda mucho camino poel rCrceoer
y el | mseémrsadaj amos para fomentar redes de c
internacional, tan necesarias para un abordaje
padecen una enf er medad poco frecuent e. Y por
conjunt amente caoppmyanmper antadgs |l as familias y pi
Aprovecho, como no puede ser de BYfuiapanade r Rr, 0 fpe
del Cegnuter odedi can su experienci a, conoci mient
personas gque se sienten solas, desatendidas y e
Porque el Creer quiere ser un Centro POR y PARA
Un abrazo fuerte a todos/ as.
Aitor Garc2a Aparicio g /

CYr€<£y

20009019, CREER 10 a¢fos

Trabajando por y para | as personas con er
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CRE DE ATENCICN A PERSONAS C
ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMI
La s personas con enfermedades rar as 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 o B i ame
sea escaso par a cada
i ndividual mente. Sin emb ac
sumadas todas | as person a
sus familias f or man un e
pobl aci-n espafola, m8s ) N a
Dentro de | a diversidad 0 s
por | as distintas enfer A I ¢
poco comunes, hay un el a
necesidad de promover I a
medi ant e el desarroll o a |
destinados a grupos m
enf er medad rar a deter
enfermedades similares.

Estas enfermedades plantean un problema afYadid
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

20020019, CREER 10 afos

Trabajando por y para | as personas con er



http://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2009-12309
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CRE DE ATENCICN A PERSONAS CO!
ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMI L
La actividad de CREER como Centro de Referenci s
desarrolla con el fin de 1 mpulsar y promover | a
igual dad de | as personas con Enfermedad Rara vy
Servicios de At enci - n a del
sectedesarroll ando progr a | a
creaci n de foros y es a ([
realizaci-n de Encuentr o t ada
familiares, ;
Servici oAtendeiEsmpeci alDizrad
el aborando progr amas mo
desarroll o de | a aut on of baj a
m®t odos y t ®cni cas de i enci
sociosanitaria a estas a d
Atenci-n Multidisciplina 0 Far
Programa Autocuidados de i ent
pr8ctico en habilidades do.
Encuentro Asociaci -n Es
de CDG ASCDG. Marzo 2019
Servicios de HRleefdeirceenccasa di fundir i nformaci - n
enf er medades rar as, of reciendo i nformaci - n, d

al umnos y al umnas en
participando en redes i
ntercambi o, col aborando

e di ver sos 8§mbitos,

unciones de asesoramien
poyo t®cnico a otros r¢
asadas en | a i nnovaci
r§cticas, establ eciend
ooperaci n y <col aboraci
Yabl i cas y privadas, pr
niciativa social, que t
ateria de su especialid:

X Escuela de FoFBBRER: nSEREEmbre 2019.
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ENTRO DE REFERE}
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

CRE DE ATENCICN A PERSONAS C

ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMI

Acorde a |l a Misi -n del Centr o, desarrol |
|l os Servicios de Referencia y | o0os ¢
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
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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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o U AT

CENTRADOS EN LAS PERSONAS. APOSTANDO POR LA CALIDAD
CREER 2009-2019

—~
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Empresa
Registrada

E I CREER ha desarroll ado un Si st ema
nor mas-ENINEO 92000115 y UNE 170001

CREER tiene certAednxmlcts e nSi slit@Neat de Ges
Cali dad conf or me con | a Nor ma | SO 9001
contilhaacegr tUNE cla7cd 0 Onl

Han participado de forma activa en el d
actuaciPems®nas con enfer medad poco c¢com!
representan sSus Il ntereses y | os de su
voluntari as. Uni versi dades. Admini strac

10


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

Servicios de Atenci n a personas af
Programa Encu
Uno de | os Servicios de Atenci n a familia
frecuentes, gue CREER ha pr esRraadgr adnar aknt ceu
facilitando espacios de convivencia e inte
I nf or maci n en | as di stintas enf ermedades
entidades y asociaciones que han participa

Durant e

elum ftoo DB 1 &#Mée L

TREI NTReryYs NlU&Es/Eaf ect ad

profesionales y acompafaREeéSNTAhXEOECH®Otnit aiopa doa
de Asociaciones de EDIECM8Bblathead aRardaesiyxadas t
del colectivo como a conocer avances m®di cos ¢
VI Jornada M®dica spAseciSdaaodrom22qg/ll

22q11

I'l'l Jornada M®di ca |sBbRRABUKIdr ome |de

Kabuki

Villl Simposio InterAaRlkliPnal sobre
Lipodistrofias

V Jornada Cient2ficaAEBMKMFKIe Patol og2as

Mi tocondri al es

| X Jor nadai eviktd?i fcioca | PoanafbBlAra FELLA z - n

Il Jornada Avances mAR®siocioaciselbr ALBA®f i cit

Alflay sus tratamientos

I Jornada M®dica sobARMABYRdr ome de

Postpolio

I Jorihwawamces, investAgaciani - sobDENEU

Enfermedad de

| os ON

eurotr g
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ACCI

Servicios de

38 Encuentro Nacionales
Personas afectadas 664
Familiares/Acompanantes1.018
Profesionales 357
Total Participantes 2.039

.

At enci n a

Progr ama

personas

actuaci

r me de

ONES DESARROLLADAS

af ec

Encue

Il nternaci on
20

AELICPc.t ubr e

Vi Si mposi um
/’
16 Jornadas
Médicas, Cientificas,
Asociativas y de
Convivencia
Especializadas
.

~N

13

BP1

'V Jornadas sobre SAsdcomei da Tt
Turner CylL

Xl JornadaD&€sehités | daEL &. E. de Wi

investigaci-n y trjatamiento de | a

Enfermedadode Wil sjon

Jornada M®dica sobr EL Kkewaddai strof

VI Encuentro Naci on&€REER19 D2 a

Mundi al de | as Enflermedades Rar as.

I Congreso Nacionall A Di spl asi a

Fibrosa y S2nd+fome de Mccune

Al bright

V Jornada M®di ca sjodgeciSg@danidrm mz2(q

Phel an McDer mid

I'l Jornada I nvestigAsbehaygi anafSid

cient2ficos sobre |S2ndrome STXBPI1

X EncuEscuel a CREEREDER

13
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NTRO 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 Multidisdiemloirmdraaen a iBaf,S&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.
: 4§
PROGRAMA SAME Sesiones
Fisioterapia 357
Logopedi a 217
Terapia ocupa 8219
Psicol og?a 545
Medicina de f 220H
Atenci -n educ 4 49
Total sesiones:c 2. 624
Tot al per sonascs 35di da
Programa NactE
EIPrograma &mcERordinaci - n con el HUBU facilit:
profesionales para familias con un menor di agnc
sirve de apoyo para mejorar |l a calidad de vid
enf er medad rar a como | a d e
personas cuidador@UWARBDNTANY ¢
SI ETE f amdiel inaernecsr es di aghnos:
enfermedad rara, han partici

4 barticipantes
Programa NacER

14
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PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

ACClI ONES DESARROLLADAS

Servicios de Atenci-n Especial

Programa Respiro
EIPrograma de Re<sepmsirwn Fraemdrifaaos que sirve de apoy

vida tanto de | as personas afectadas por una €
personas cuidador as: Of rece una atenci-n especi
estanci a. En 2019 el programa ampl2a sus turno
meses de verano.

Durante 2019CIUBDANTIMtTAREIANTA Y dOGHQ i pluazdaass en si
edades, en el Programa dedeRedspi r7fo dreamniulli ar hasea
PROGRAMA RESP Edad Tur Participantes
Del 7 al 13 de 6-1 2 1 13
Del 14 al 20 di 1317 2 20
Del 21 de Jul i 1317 3 210
Del 28 de Jul i 185 4 20
Del 4 Agosto al 185 5 21
De l 11 al 17 di 2639 6 21
De l 18 al 24 di A parti 7 21
Tot al per sona 133

15
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actuaci

ONES DESARROLLADAS
de Atenci n Especi al

F

ACCI

Servicios

Programa Respiro

Respiro Familiar 2019.

PROGRAMA
RESPIRO

FAMILIAR

70 Turno

40U Turno Res
20149

¥

Fami T 1T ar

50 Turno Resp»PII®.

16
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Il nf or me

de

actuaci

ACCI

Ser vi

ci

0S

Ser vi

demandas son
solicitan i

Personas afect
Familiares de
Profesional es
Otras personas

T w O

- n

cC 35T
O T ®O
—_ =

de

ci o de |

V2 a

trav®s

a

SI'A Consul tas

Per sonas

[«

af d@t

Fami |l

afddsg

Prof esi

onakiy

€es

Ot r

os 26

Tot al Demandas

AB2pdida

Ref erenci

@ Sll&S&d2NleYASYdrZmac i
atendi das
nf or mac.i

emai

de

ONES DESARROLLADAS

a

- n
; t el
SI A:

nf or maci

n

ori e

ef -

ni c

Servicio de Document aci
Bi bl ijoz28&8X aUsuari os
2. 026 docdienelnd ® ,
OcumentcouSaISeQZB doculment
di spomi bhirasy ®s| de
bi blioteca vilrtua
10 ubl i cacionmnes
News | ¢ t(;g )
2 suscriptore
Bl o4 entradas
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ENCION A
TATAL DE ATENCION A
RO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCIO
 CON ENFERMi RARAS'
PERSONAS

DAS
ES DESARROLLA
ON

I a
de Referenc
0OS

ACCI

. ; es
Servi ci Red

caci - n.

Comuni

Presenci a

514 Segui
238  Me

27
1§ 262 I mpre

Publicaci

5

|
Seguidores IZZ:ZZ;
. .
7.00

i d O r e S TWCet pn'ncipal tuvo 9 555 Mpresiones
7 3 5 S e g u 1OAmversan‘oCREER

S {heses Para que Celebremog Juntos
9 T W e e t Nuestro 100 Aniv

I on Los Centrog. Sers:csl‘zrsk;f Unidades ge
| mpresi
2
RS |
Publicaci

altan

e!erencta del S:stema aciong| de Sajyq

m & son designagos por g @sanidadgob.

n ~  bit ly/313g SwD pic. twitter com/:cbjdlmp:F

i Listado de Centros, Servicios y
Unidades de Referencia (CSUR)
de| Sistema Naciong) de Salyq

19




-y
A

Créér | nforme de actuac.i

ENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
PERSONAS CON ENF

ACClI ONES DESARROLLADAS

Servicios de Referenci a
Gesti -n del cono
A | o | argocaepe2rOalcd,- nl g nstabajcobankbied, cl ave par :
cumpl i miento de objetivos, a trav®s de l as di
col aboradores estrat®gicos pertenecientes a | o
enfermedades raras.
Como resumen ill5u7 temttiidao,e stgguser thiacn pfaed¢les posi bl «
acciones de formaci-n y difusi-n del conoci mi e
sensibilizac*® -
ENTIDADES PARTICIPANTES
Organismos Publicos
.~ Universidades 8%
Asociaciones 5% Asociaciones nacionales ER
Internacionales ER 56%
7%
Centro de Referencia
e investigacion,
hospitales
14%
Fundacio
5%
} !
')' Py
g / Sindrome X Fragil
= Federaci-n Espafol a
% Fr8&gil en CREER, nov
g flornada Trastornos &
S2ndr ome8 i | ed® |l a m
(1) Ver Anexo: Entidades Participantes 20
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ACCI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Referenci a

Gesti -n del cono

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 desarrol |l ado y participado

n di stin

I Jornada Cohousing Propug¢ -
Atenci-n Integrada en Zéf( st 5
mar zModel o Cohousing cCo : ’
vivienda con servicios i 8
Asociaci -n Vi da sosteni
referencia

| Jornada Buenas Pr8cticas
y Tiempo Libre en Discapac
Rar asl.7 de septi embr e. E
actividades de ocio adaptad

I 1 Jornada Sal ud Bucodent
Rar @lsor mando | 2deres, | s p

11 de diciembre . Al t eraci cC a
de vida y Cuidados D 8 s
para | a salud de

21
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ACClI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Referencia
Gest.i n del cono

Jornada D2a Mundial de |

Por una At enci -n soci a

Buenas Pr8cticas en ate

Col aboraci - n int 8@r idhet i

Ponenci a. Expertos i nvi

Director Gener al de Po

Di scapacidad, Dfa Pilar

de Calidad e I nnovaci - n.

Siro LLer as. Direcci - -n

Sanitaria. Consejerza de
Me s a redofifda@nci - n Il nteg
2nfermedades raras”". Per sp
fectadas y representante
Xpertos Il nvitados: D: D
sonzal ez. M®di co de Famil:/
Gen®tica <cl?2?nica y enferm
so0nz8l ez. Representante Ct
sturias. Arnol d Chiari y
3el | o. Representante AEE.
rancisco Mu Yoz Gonzgl ez.

Espafa. de Mari posa. D. Jes ¥s G- mez. R

Amiotr - -fica Dfa. Mar 2a De Pabl os. Representan

X Escuela de Formaci - n dEEDBE

19 y 20 septiembre. La Escue

CREER en coordinaci -n con I

Enfermedades Rar as FEDER 5

edici -n. Las actividades fo

han sido dirigigas a | os mi g

Enfermedades Rar as, volunt ar

entidades.

22
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o U AT

ACCI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Referenci a

Gesti - -n del conoc
El objetivo ha sido proporcionar herramientas vy
y/ o programas de atenci-n desde |l as Asociacion
facilitar su acceso a | o - s a
educativos y | aboral es. it
compartir experiencias troe
diferentes Asociaciones - G sus
objetivos. El tot al d@]_f:f*’ X i do
Asociaciones representar\fed”r!"" 4 -
miembros de JD y/ o0 soCi ‘g S .
Se ha contado con 24 pad S
entidades nacional es es
evidente qgue | a real.i y
objetivos, en | a atenci ' , Fcareb e
en el 8mbito de | as enfePPn’éOdcaﬂ‘bes”troaYéB@aeré@SCUOH’raé‘bta'
Debra Internacional Croaci a,
El Intercambio de experfG@atd aSABFPRHALLE i 8%t d

han sido temas tratados durante estas jornadas:

* Buenas pr 8 cPtriecsaesn:t ac i

proyectos de | as enti

* Il nvesti gParceis-ennit aci - n
en torno a di ferent |
educativo, |l aboral, f

* Advocacy, transfor
Proyectos rel acionado e
derechos.

* Centros de atenci - ny Xxegpeucell aHEIREER XD septi embr
Servicios de Atenci -n Direct a. Proyectos
relacionados con centros que prestan atenci -n
especiali zada y mul tidisciplinar. naci onal

i nternaci onal

23
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ACC|I ONES DESARROLLADAS
Servicios de Referenci a

Gesti -n del conoc

X Escuela de Formaci  -n d-EEBEBci aciones CREER

En esta X Edici-n de | a Eguemdn fi:#'; C ooiriessmmmmis O N
Il nsitucional y | a visita d - E
Espafa y de Casa Real . S. M§ @ ci
acudi - a CREER, tomando paj E t
programadas y mostrando, S ®s
realidad que viven | as per ad

sus familias. Su20Ovidsel tsae pttu

Re™ g e
y profesionales asi st

S. M. L a Rei na DY a Let i
i nstal aciones de CREER.

24



