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Informe de actuaciones 2020 

PRESENTACION 

Direcci·n de CREER 

Como Director Gerente del Centro me toca hacer balance del a¶o 2020, 

un a¶o marcado por la crisis sanitaria provocada por la COVID-19.  

Un a¶o 2020 lleno de incertidumbres, confinamientos y decisiones 

sobrevenidas que tanto nos han afectado a nuestro d²a a d²a. 

Durante el a¶o 2020, tuvimos que suspender muchos de los programas 

presenciales en el Centro, nos toc· teletrabajar y buscar nuevos 

espacios Online de informaci·n y formaci·n para no dejar a nadie atr§s. 

Continuamos con los proyectos de Determinantes del Retraso 

diagn·stico junto con Feder y el IIER, iniciamos el Programa de Encuentros Online y reforzamos 

la Formaci·n para los cuidadores a trav®s de cursos impartidos por nuestras profesionales a 

trav®s de la plataforma de tele-formaci·n. 

Esta memoria 2020 no es la que hubi®ramos deseado hace un a¶o, por ello, quiero felicitar, a 

quienes hacen posible que el Creer ñSiga CREyendoò a pesar de las dificultades y la crisis del 

COVID-19; como son nuestras Profesionales, las Asociaciones de pacientes, instituciones 

p¼blicas y privadas, Universidades y Centros de investigaci·n as² como a toda la Sociedad en 

general que nos transmiten su apoyo constantemente.  

El 2021, ser§ un a¶o de referencia para todos nosotros, con nuevos y grandes retos para 

nuestro Centro Creer. Pero lo dejoé para contarlo en la pr·xima memoria.  

Un cordial saludo y que volvamos pronto a los ABRAZOS. 

Aitor Aparicio Garc²a  
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CRE DE ATENCIčN A PERSONAS CON  

ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS 

Las personas con enfermedades raras constituyen un grupo de poblaci·n que precisa 
actuaciones compensatorias espec²ficas en la prestaci·n de servicios. Est§n identificadas cerca 
de siete mil enfermedades de este tipo. Estas enfermedades son habitualmente graves, cr·nicas 
y requieren atenci·n o cuidados especializados y prolongados. 
 
 
Su reducida prevalencia, conlleva que su n¼mero 
sea escaso para cada enfermedad analizada 
individualmente. Sin embargo, de manera agrupada, 
sumadas todas las personas con enfermedad rara y 
sus familias forman un grupo importante de 
poblaci·n espa¶ola, m§s de 3.000.000 de personas.  
 
Dentro de la diversidad de caracter²sticas mostrada 
por las distintas enfermedades denominadas raras o 
poco comunes, hay un elemento com¼n que es la 
necesidad de promover la atenci·n sociosanitaria 
mediante el desarrollo de programas integrales 
destinados a grupos monogr§ficos de una 
enfermedad rara determinada o grupo de 
enfermedades similares. 
 

 

Estas enfermedades plantean un problema a¶adido al tratarse de colectivos dispersos y poco 
numerosos. Para garantizar la igualdad en el acceso a los dispositivos sociales, educativos y 
sanitarios y la plena participaci·n de estos ciudadanos hay que poner en marcha iniciativas de 
referencia para mejorar la atenci·n que reciben, promover la colaboraci·n entre los interesados e 
impulsar la investigaci·n, la informaci·n y la creaci·n de dispositivos  espec²ficos para 
incrementar su calidad de vida. 
 
Es fundamental construir redes nacionales e internacionales, plataformas y estrategias comunes, 
coordinar las iniciativas con la participaci·n de todos los agentes concernidos y especialmente 
del movimiento asociativo que debe jugar un papel determinante en las acciones a desarrollar.  
 
Para ello, el Ministerio de Sanidad y Pol²tica Social ha creado y regulado por Orden SAS 
2007/2009, de 20 de julio, el Centro de Referencia Estatal de Atenci·n a Personas con 
Enfermedades Raras y sus Familias (Creer) de Burgos, Su trabajo en programas y servicios se 
desarrolla buscando la excelencia, fomentando y promoviendo la calidad sobre la base de los 
derechos de las personas con enfermedades raras. 

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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Informe de actuaciones 2020 

La actividad de CREER como Centro de Referencia Especializado en Enfermedades raras, se 
desarrolla con el fin de impulsar y promover la mejora de la calidad de vida y la participaci·n en 
igualdad de las personas con Enfermedad Rara y sus familias. Se agrupan en: 

Servicios de Atenci·n a Familias y ONGs del 
sector, desarrollando programas que facilitan 
la creaci·n de foros y espacios dedicados a la 
realizaci·n de Encuentros de personas 
afectadas y familiares,  

Servicios de Atenci·n Especializada Directa, 
elaborando programas  potencien el m§ximo 
desarrollo de la autonom²a personal, trabajando 
m®todos y t®cnicas de intervenci·n en atenci·n 
sociosanitaria a estas personas, Programa de 
Atenci·n Multidisciplinar, Programa Respiro 
Familiar, Programa Autocuidados dedicado al 
entrenamiento pr§ctico en habilidades para el 
mejor cuidado.  

 

Servicios de Referencia, dedicados difundir informaci·n y conocimiento en torno a las 
enfermedades raras, ofreciendo informaci·n, documentaci·n, formaci·n, pr§cticas para 
alumnos y alumnas en formaci·n, participando en redes internacionales de intercambio, 
colaborando con instituciones de diversos §mbitos, desarrollando funciones de asesoramiento, 

colaboraci·n y apoyo t®cnico 
a otros recursos del sector. 
basadas en la innovaci·n y 
buenas pr§cticas, 
estableciendo cauces de 
cooperaci·n y colaboraci·n 
con entidades p¼blicas y 
privadas, preferentemente de 
iniciativa social, que trabajen 
en el sector o materia de su 
especialidad.  

 

 

CRE DE ATENCIčN A PERSONAS CON  

ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS 

Encuentro Asociaci·n  Espa¶ola S²ndrome de 
CDG ASCDG. Febrero 2020. 

Encuentro Asociaci·n Objetivo Diagn·stico. Enero 2020. 
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CRE DE ATENCIčN A PERSONAS CON  

ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS 

Acorde a la Misi·n del Centro, desarrolla distintos cometidos fundamentales, 
propios de los Servicios de Referencia y los Servicios de Atenci·n Directa. para el 

cumplimiento de sus fines, ofreciendo recursos especializados  
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CRE DE ATENCIčN A PERSONAS CON  

ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS 
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     El Creer  ha desarrollado  un Sistema Integrado  de Gesti·n 

basado en las normas UNE-EN-ISO 9001-2015 y UNE 170001 

Certificaci·n  IQNet-Aenor sobre su Sistema de Gesti·n de la Calidad conforme 

con la Norma ISO 9001:2015, apostando por la mejora continua y la 

certificaci·n UNE 170001-2  

La situaci·n creada por la crisis sanitaria debido a la pandemia del COVID-19, ha generado la 

necesidad de adecuar actividades. Han participado de forma activa  en el dise¶o, ejecuci·n y 

evaluaci·n de las actuaciones personas con enfermedad poco frecuente, las asociaciones que 

representan sus intereses y los de sus familias, profesionales, personas voluntarias, 

Universidades,  Administraciones p¼blicas, otras asociaciones sin §nimo de lucro.  

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

Servicios de Atenci·n a familias, ONG,s y personas con enfermedades poco frecuentes, 
realizados en Creer durante 2020: Encuentros nacionales en los que participaron personas con 
enfermedad rara, familiares y profesionales en espacios de convivencia e intercambio de 
experiencias, as² como formaci·n e informaci·n en las distintas enfermedades  poco frecuentes 
representadas por las entidades y asociaciones que han participado en el Programa.  
 
En 2020, la actividad presencial del programa se pudo mantener hasta el mes de marzo. Un total 
de Cuatrocientas catorce personas afectadas, familiares, profesionales y acompa¶antes, han 
participado en Ocho Encuentros Nacionales de Asociaciones de Enfermedades Raras y Seis 
Jornadas dedicadas tanto a formaci·n del colectivo como a conocer avances m®dicos e 
investigaci·n: 

Servicios de Atenci·n a personas afectadas, familias y ONGs 

Programa Encuentros 

Encuentro Nacional Asociaci·n Objetivo Diagn·stico.  Asociaci·n OD 

 Encuentro Nacional Asociaci·n S²ndrome de APERTcras y 

otras Craneosinostosis Sindr·micas. 

APERTcras 

Encuentro Nacional Asociaci·n Espa¶ola de  Ataxia 

Telangiectasia. 

AEFAT 

 Encuentro Nacional Familias Fundaci·n S²ndrome de 

Dravet. 

FSD 

Encuentro Nacional Asociaci·n Espa¶ola S²ndrome de CDG. AESCDG 

Encuentro Nacional Federaci·n Espa¶ola del S²ndrome de X 

Fr§gil. 

Federaci·n Espa¶ola  

S²nd. X Fr§gil 

VIII Encuentro Nacional  2020 D²a Mundial de las ER. CREER 

Encuentro Nacional Asociaci·n Espa¶ola Extrofia Vesical. ASAFEX 

Encuentro Nacional Asociaci·n 

ASAFEX. Marzo 2020 
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ACCIONES DESARROLLADAS 

Servicios de Atenci·n a personas afectadas, familias y ONGs 

Programa Encuentros 

Encuentro Nacional Asociaci·n 

Objetivo Diagn·stico. Enero 2020 
8 Encuentros Nacionales 

Personas afectadas 135 

Familiares/Acompa¶antes 234 

Profesionales 42 

Total Participantes 414 

6 Jornadas 

M®dicas, Cient²ficas 

Asociativas y de Convivencia  

Especializadas 

 Encuentro Nacional Federaci·n Espa¶ola del 

S²nd. XFr§gil.  Febrero 2020 

Encuentro Nacional Asociaci·n 
APERTcras. Enero 2020 
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ACCIONES DESARROLLADAS 

Siguiendo la l²nea de mejora continua y para que las actividades lleguen al mayor n¼mero de 
participantes posible, desde el Ćrea T®cnica I, se pone en marcha el Programa Encuentros en 
modalidad online.   
 
La situaci·n sanitaria derivada de la COVID-19, ha requerido una adaptaci·n de las actividades. 
Buscar soluciones que nos permitan seguir ofreciendo servicios, sin poner en riesgo la salud de 
las personas con enfermedad raras, sus familias y profesionales que pueden participar.  
La modalidad online del Programa Encuentros, se inicia ofreciendo el  Programa a aquellas 
entidades que han quedado sin actividad en 2020 y a futuro, como formato paralelo a la actividad 
presencial. 

Programa Encuentros online 

Servicios de Atenci·n Especializada 

4 Encuentros Nacionales 

Personas afectadas 19 

Familiares/Acompa¶antes 24 

Profesionales 3 

Total Participantes 46 

Encuentro online  M-CMC 

Espa¶a. 16 Septiembre 

Encuentro online  AEPEF.              

15 Septiembre 

Encuentro online  AEN 

.              15 Diciembre 
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El Servicio de Atenci·n Multidisciplinar en Enfermedades Raras, ha ofrecido servicios de atenci·n 
individualizada en psicolog²a, logopedia, atenci·n educativa, fisioterapia, terapia ocupacional, 
trabajo social, educaci·n social, psicomotricidad, estimulaci·n multisensorial. En r®gimen 
ambulatorio o estancia en Creer.  
 
Adaptando el entorno y siguiendo las medidas de seguridad establecidas, se pudo retomar la 
actividad a partir de agosto.  
 
 
 
 

El Programa de Respiro Familiar es un recurso que sirve de apoyo para mejorar la calidad de 
vida tanto de las personas afectadas por una enfermedad rara como la de sus 
familiares y personas cuidadoras: Ofrece una atenci·n especializada con 
actividades de ocio en r®gimen de estancia. Siete turnos distribuidos a 
lo largo de los meses de verano. En 2020 el programa qued· 
suspendido, esperando retomar este servicio, tan necesario para las 
familias, pr·ximamente. 

ACCIONES DESARROLLADAS 

 PROGRAMA SAMER Sesiones 

  Fisioterapia 335 

   Logopedia 42 

  Terapia ocupacional 488 

  Psicolog²a 492 

  Atenci·n educativa 195 

Total sesiones 1.552 

Total personas atendidas 211 

  

Servicios de Atenci·n Especializada 

Programa SAMER 

Programa Respiro Familiar 

211 participantes  

 Programa SAMER 
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ACCIONES DESARROLLADAS 

El SŜǊǾƛŎƛƻ ŘŜ IƴŦƻǊƳŀŎƛƽƴ ȅ !ǎŜǎƻǊŀƳƛŜƴǘƻ SIA  ofrece informaci·n, orientaci·n y asesoramiento. 
Las demandas son atendidas v²a email, telef·nica o de manera presencial. Perfil de las personas 
que solicitan informaci·n a trav®s de SIA: 
 
¶ Personas afectadas por una enfermedad rara con diagn·stico 
¶ Familiares de personas afectadas por enfermedad rara. 
¶ Profesionales del §mbito de la atenci·n sociosanitaria  
¶ Otras personas (estudiantes, poblaci·n en general, ...). 
 
 
 

Servicio de Informaci·n y Documentaci·n 

Servicios de Referencia 

Servicio de Documentaci·n en 2020 

Biblioteca 60 Usuarios 

Documentos 

2.050 ejemplares, de los 

5.145 documentos 

Electr·nicos. Biblioteca virtual 

Newsletter 
4 publicaciones 

3.688 suscriptores 

Blog 25 post 

Grupo GAREX_CREER. 
Enero 2020 

SIA Consultas 2020 

Personas afectadas 52 

Familiares 96 

Profesionales 42 

Otros 25 

Total Demandas Atendidas 215 
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ACCIONES DESARROLLADAS 

 

Servicios de Referencia 

Comunicaci·n. Redes Sociales 

Presencia Redes Sociales 

 

 

   5.847Seguidores 

     333 Me Gusta Nuevos 

     949 Publicaciones 

36.124 Impresiones  

   6.488 Publicaci·n m§s visitada.  

              Mes de Septiembre  

 

 

7.601 Seguidores 

   584 Seguidores Nuevos 

    780 Tweets 

 6.766 Impresiones  

           Tweet principal en Marzo 
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Informe de actuaciones 2020 

A lo largo de 2020, en la medida que la situaci·n COVID-19 ha permitido, la cooperaci·n 

institucional y el trabajo en red, ha seguido marcando la actividad, llevando a cabo diferentes 

acciones en coordinaci·n con la red de colaboradores estrat®gicos pertenecientes a los distintos 

§mbitos vinculados al entorno de las enfermedades raras.   

 

102 entidades participantes
1
 en acciones de formaci·n y difusi·n del conocimiento, intercambio 

de experiencias, acciones de sensibilizaci·n: 

Gesti·n del conocimiento 

(1) Ver Anexo: Entidades Participantes 

ACCIONES DESARROLLADAS 

Servicios de Referencia 

Jornada Investigaci·n en En-

fermedades Raras en Espa-

¶a. 29 de febrero 

Curso DESA dirigido a 

profesionales de Creer. 14 

de octubre 
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Difundir conocimiento  desarrollando acciones de formaci·n en diferentes formatos , tales como  

cursos, jornadas especializadas dirigidas a profesionales, personas afectadas por enfermedad rara 

y sus familias, forma parte de la estrategia de trabajo en red y colaborativo que CREER realiza con 

diferentes entidades vinculadas al §mbito sanitario, social, educativo y  asociativo. Durante 2020, 

CREER ha desarrollado y participado en distintas acciones formativas: 

Gesti·n del conocimiento 

Servicios de Referencia 

II Jornada Nacional sobre 

trastornos asociados al 

s²ndrome XFr§gil, dirigida a 

mujeres j·venes. 16 de febrero. 

Sesiones formativas en torno a 

gesti·n emocional, habilidades 

sociales y autonom²a personal.  

Jornada M®dica ñAvances en el 

S²ndrome CDGò Expertas invitadas: 

Dra. Bel®n P®rez Gonz§lez. Centro de 

Biolog²a Molecular  ñSevero Ochoaò.  

Dra. Mercedes Serrano Instituto de 

Investigaci·n del Hospital San Joan de 

Deu de BarcelonaΦ  18 de febrero. 

ACCIONES DESARROLLADAS 

Proyecto de Investigaci·n en Ataxia Telangiectasia. 31 

de enero. Experto invitado: Dr. Borja S§ez Centro de 

Investigaci·n de Medicina Aplicada (CIMA). Dr. Ignacio 

Pascual Pascual, jefe de Neurolog²a Pedi§trica, Hospital 

Universitario La Paz  
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Gesti·n del conocimiento 

Jornada D²a Mundial de las Enfermedades Raras.  28 y 29 febrero. 

ñEl derecho a una vida plena e 

independienteò. Evoluci·n de los derechos 

de las personas con discapacidad. 

Perspectiva de futuro. Tribunal Europeo de 

Derechos Humanos. 28 de febrero. Expertos 

invitados: DÛ. Lourdes Gonz§lez Lagana. 

Abogada. Especialista en Discapacidad y 

Derechos Humanos.  

 

Mesa redonda ñEl derecho a una vida plena 

e independiente. Experiencias y testimonios 

de personas con ER. La figura del asistente 

personal.". Expertos Invitados:    

DÛ Mar²a Casado Aceves. T®cnico 

del SIAP._Predif Castilla y Le·n).          

DÛ Mar²a de Pablos Salgado y         

DÛ Mar²a del Mar Mat²as Dom²nguez. 

I 

Investigaci·n en Enfermedades Raras en Espa¶a. Centro de Investigaci·n Biom®dica en 

Red en Enfermedades Raras. .Expertos Invitados: Dr Rafael 

Artuch. Responsable Grupo Investigaci·n en CIiberer. Dr. Juan 

Luque, Proyecto MAPER. Dra. Beatriz Morte, Proyecto ENOD, 

Biomarcadores para el diagn·stico de enfermedades 

raras: t®cnicas cl§sicas y de nueva generaci·n. Repesentantes 

de pacientes: D. Javier P®rez M²nguez, Asociaci·n de Patolog²as 

Mitocondriales (AEPMI) y .Fundaci·n Ana Carolina D²ez Mahou 

(FACDM). D. Enrique Recuero, Asociaci·n Objetivo Diagn·stico 

(OD). 

ACCIONES DESARROLLADAS 

Servicios de Referencia 
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Jornada D²a Mundial de las Enfermedades Raras.  28 y 29 febrero. 

 

DigimEVo ñModelo innovador en la 

comunicaci·n m®dico_ paciente. 

Implementaci·n de sistemas POC en 

Europaò. Expertos Invitados: Dra Joima 

Panisello. Directora m®dica del proyecto y Dr. 

Xavier LLeisa. Director de Tecnolog²a.  

 

Mesa redonda ñImportancia en la colaboraci·n entre asociaciones de pacientes e   

investigadores para avanzarò. Perspectiva de las personas afectadas y asociaciones. 

Modera: Dr. Rafael Artuch. 

Experiencia de colaboraci·n en materia de diagn·stico entre investigadores y Asociaci·n 

de Enfermos de Patolog²as Mitocondriales (AEPMI), Fundaci·n Ana Carolina D²ez 

Mahou (FACDM). Dr. Miguel Ćngel Mart²n Casanueva, Hospital 12 de Octubre-

Ciberer D. Javier P®rez-M²nguez, Miembro Junta Directiva de AEPMI, Director de 

FACDM y miembro del CAP.  

Experiencia de colaboraci·n en terapias entre investigadores y Asociaci·n DEBRA Piel 

de Mariposa (DEBRA). Dra. Marcela del R²o, Universidad Carlos III de Madrid-   

Ciberer. D. Ćlvaro Villar, Enfermero de DEBRA y miembro del CAP.  

Experiencia Asociaci·n Objetivo 

Diagn·stico Enrique Recuero. 

Miembro fundador  

Gesti·n del conocimiento 

ACCIONES DESARROLLADAS 

Servicios de Referencia 
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Gesti·n del conocimiento 

Servicios de Referencia 

ACCIONES DESARROLLADAS 

Cursos Autocuidados CREER Φ 9ŘƛŎƛƽƴ мфΦ hƴƭƛƴŜΦ 
 

* Gesti·n del Estr®s. 1 a 28 de Julio  

* Redescubrir Sensaciones. 15 Mayo a 15 Junio  

* Sentido del Humor para el autocuidado.1 a 30 de Junio  

* Higiene Postural. 13 de Octubre a 12 de Noviembre 

* C·mo conseguir una adecuada higiene vocal. 5 de Octubre al 5 de Noviembre 

*  Transferencias y productos de apoyo. 20 de  Noviembre a 21 de Diciembre 

IV Jornada de Promoci·n para la Autonom²a Personal en Enfermedades Raras. 11 de 

diciembre. Expertos invitados: Dra. Susana Holub. Hospital San Juan de Dios Mallorca y 

Presidenta de la Sociedad balear de Rehabilitaci·nΦ Dr. Gonzalo Ruiz Zurita. M®dico 

Rehabilitador Hospital Universitario La Paz. DÛ Dolores Mar²a Pe¶alver Garc²a, Logopeda y 

Profesora Universidad de Murcia. Demostraciones realizadas en torno a sedestaci·n y 

comunicaci·n alternativa a cargo de Sunrise Medical e Irisbond 
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Gesti·n del conocimiento 

Servicios de Referencia 

ACCIONES DESARROLLADAS 

III Jornadas de Inclusi·n Educativa y Enfermedades Raras. 22 y 23 de octubre. Inauguraci·n 

a cargo de D. Lu²s Alberto Barriga, Director General del Imserso. Expertos invitados: D. Jos® Lu²s 

Pe¶a Segura, Neuropediatra y Presidente de la Federaci·n Espa¶ola de Asociaciones 

profesionales de Atenci·n Temprana. D. Julio P®rez L·pez, Grupo de Investigaci·n de AT 

Universidad de Murcia.          DÛ Cristina Garc²a Trevijano y DÛ MÛ Mar Mart²nez Frutos, Equipo de 

Atenci·n Educativa de personas con discapacidad   visual Junta de Andalucia_ONCE. DÛ 

Francisca Ca¶ete Torralbo, Centro Atenci·n Integral Infancia de M§laga. D. Manuel Pacheco 

Molero, Asociaci·n Espa¶ola Intervenci·n en Primera Infancia (AEIPI). DÛ Paola de la Mano, Plena 

Inclusi·n Atenci·n Temprana Castilla-La Mancha. DÛ Rosa MÛ Vilaseca Momplet, Universidad de 

Barcelona. Dr. Juan Arn§ez Solis, Neonat·logo Hospital Universitario de Burgos (HUBU). DÛ Eva 

Bermejo S§nchez, Instituto de Investigaci·n en Enfermedades Raras (ISCIII). D. Carlos Francisco 

Salgada, Universidad de Almer²a.  

Publicaci·n Creer . Edici·n digital 

Gu²a de apoyo  

ñEnfermedades Raras en la escuelaò 
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Gesti·n del conocimiento 

ACCIONES DESARROLLADAS 

Servicios de Referencia 

XI Escuela de Formaci·n de Asociaciones CREER-FEDER Φ 9ŘƛŎƛƽƴ hƴƭƛƴŜΦ 
1 y 2 de octubre. Escuela de Formaci·n organizada por  CREER en coordinaci·n con la 

Federaci·n Espa¶ola de Enfermedades Raras FEDER. dirigidas a los miembros de las 

Asociaciones de Enfermedades Raras, voluntarios y profesionales de dichas entidades.  

La situaci·n sanitaria por la pandemia y el impacto que ha tenido en la atenci·n a las  personas 

con enfermedad rara y sus familias, ha sido uno de los temas centrales en esta und®cima edici·n, 

abordado desde distintas perspectiva.  

El acceso a terapias desde  nuevas formulas de intervenci·n. Adecuaci·n de protocolos de 

atenci·n frente a la COVID-19.  Proyecto FORESIGHT: Hacia un 2030 con respuestas para las 

personas con enfermedad rara.  

XI Escuela de Formaci·n 

Asociaciones de ER 60 

Participantes 108 

Ponentes 19 

Total Participantes 187 


