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

PRESENTACI ON
Direcci -n de CREER

Como Director Gerente del Centr o me
un afo marcado por |l a crisis-19anit e

Un afo 2020 I leno de incertidumbr
sobrevenidas que tanto nos han afec

Durante el afo 2020, tuvimos qgque s

presenciales en el Centr o, nos t
.espacios Online de informaci- -n y foc

, iConti nuamos con | os proyectos de
diagn-stico junto con Feder y el | I ER, i ni ci ar
l a Formaci-n para | os cuidadores a trav®s de
trav®s de | a pfilatmdoirma. de tel e
Esta memoria 2020 no es | a que hubi ® amos des
gui enes hacen pogshibdae QREBy epdsCGrreedde | as di fi ct
COV HDo ; como son nuestras Profesional es, | as
p¥%blicas y privadas, Universidades y Centros
general qgque nos transmiten su apoyo constanten
E I 2021, ser8 un afo de referencia para todo

nuestro Centro @rpearra cPoenrtoarliloo deenj ol a pr - xi ma m

Un cordi al saludo y que volvamos pronto a | os

Aitor Aparicio Garcz2a
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CRE DE ATENCICECN A PERSONAS C
ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMI
La s personas con enf ermedades 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 2 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 r 3
poco comunes, hay un el l a
necesidad de promover I t a
medi ant e el desarroll o al
destinados a grupos
enf er medad rar a deter
enfermedades similares.

Estas enfermedades plantean un problema afYfadid
numer osos. Para garantizar |l a igualdad en el i
sanitarios y |l a plena participaci-n de estos ¢
referencia para mejorar | a atenci-n que reciber
i mpul sar | a i nvestigaci - n, | a i nformaci -n y

i ncrementar su calidad de vi da.

Es fundament al construir redes nacionales e i nt
coordinar |l as iniciativas con | a participaci-n
del movi mi ento asociativo que debe jugar un pay
Para &ell o, el Mi ni steri o de Sanidad YOr Beh? tSiAc
2007/,2008@ 20 de juli o, el Centro de Referenc
Enfermedades Raras y sus Familias (Creer) de B
desarroll a buscando | a excelenci a,sofbo me rl taa nbdaocs ¢
derechos de | as personas con enfermedades rar a:t



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 ATENCI N A PERSONAS COU
ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMI L
La actividad de CREER como Centro de Referenci s
desarroll a con el fin de i mpulsar y promover | a
igual dad de | as personas con Enfermedad Rara vy
Servicios de Atenci-n a 7 i as_ ONGs del
sectdasarroll ando prog : - e
|l a creaci-n de foros | a
realizaci -n de Encue |
afectadas y familiares 3
ServiciMdtsendtBsmeci aDi z a =
el aborando programas
desarroll o de |l a auton andc
m®t odos y t®cnicas de I - n
sociosanitaria a estatg d e
Atenci -n Mul tidiscipl:@i 0
Familiar, Programa Au
entrenamiento pr8ctico el
mej or cui dado. Encuentro Asociaci -n Espaf
CDG ASCDG. Febrero 2020.
Servicios de Rleefdeirceenccasa di fundir informaci - n
enf ermedades rar as, of reciendo i nformaci - n, d
al umnos y al umnas en f or maci n, participando
colaborando con instituciones de diversos 8mbi't
~ or o] boraci-n y apc
ros recur sos
| das en | a i nn
as pr 8ct |
bl eci endo cau
eraci -n y col
entidades p Ya

adas, preferen
iativa soci al ,
I sector o] ma
ciali dad.

Encuentro Asociaci-n Objetivo Diagn-stico. Enero 20




M I nforme de actuaci
CRE DE ATENCICECN A PERSONAS C
ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMI

Acor de a | a Misi del Centro, desarr

propios de | os Servicios de Referencia

cumpl i miento sus fines, ofrecien

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
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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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CENTRADOS EN LAS PERSONAS. APOSTANDO POR LA CALIDAD ‘
CREER 2020 @

Empresa -v:cesmtlndad
Registrada Hegstrada

LAE-EN 150 9001 UNE 1700012
' y

ma

E Creer ha desarroll ado
basado en | asE Nl GrOma3Z0IINEY UNE 170001

Certificaddienmobs@®N&i stema de CG@éstdiadn coea
con | a Nor ma | SO 9001: 2015, apostlaado

certi fUNEBRCL7-0n00 1

La situaci -n creada por | a crisis -Banihargandrer
necesidad de adecuar actividades. Han particip
evaluaci-n de | as actuaciones personas con enf
representan sus i ntereses y |l os de sus f ami

Uni versidades, Admini straciones p¥blicas, otre



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




-y

Lo

Cré€fr I nforme de actuaci
ACClI ONES DESARROLLADAS

Servicios de Atenci-n a personas af
Programa Encu
Servicios de Atenci - -n a familias, ONG, s y p
realizados en Creer durante 2020: Encuentros
enf er medad rar a, familiares vy profesional es
experiencias, as2 como formaci n e informaci - |
representadas por | as entidades y asociaci one s

En 202aCtilvadad dpelespmacgrédma s ehapudo erha nmee nlde tix

deCuatrocientpsersanascefectadas, familiares, p
partici Qald@®newmentros Nacionales de Asoci a$eiosn
Jornadas dedi cadas tanto a formaci - -n del col
investigaci - n:

Encuentro Nacional Asociaci -|nAfLOdbgiedadiv-on DO gn - st

Encuentro Nacional Asoci aci -|nAPERildcrroanse de APER’
otras Craneosinostosis Sindr|-micas.

Encuentro Nacional Asociaci - -nAEEBARTOl a de At ax
Tel angiectasi a.

Encuentro Nacional Familias |[FuSsbdaci -n SzZndr ome
Dravet.

Encuentro Nacional Asociaci - - nAES@RGol a S$S2ndr ome

Encuentro Nacional Federaci - nFeEdgpradoil -an dEd p 8% ;lc

Fr8gil. S2nd. X Fr §gil
VIl Encuentro Nacional 202 0C®EBR Mundi al de | ¢
Encuentro Nacional Asociaci - nAEAPEY ol a Extrofie

ncuentro Nacional
ASAFEX. Mar zo

10
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ACClI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Atenci-n a personas afec

Programa Encue

 GENTRO OE REFERENCIA ESTATAL OE ATENCION
| PERSONAS CON ENFERMEDAD" AARAS Y SUS FANILUS

Encuentro Nacional Asoc

8 Encuentros Nacional esOPietivo DEmgn os t2i0c200

Personas 4f3éct adnas 6 Jornadas

Familiares/Aza)cfmpa‘[antﬁ@diCaS Cient2ficas

Profesia@nal ep Asociativas y de Convivenci a

Tot al Participanti es 4Els4pecializadas

Encuentro Nacional Feder aci
S2nd. XFeBgero 2020

11
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CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

ACClI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Atenci-n Especial

Programa Encuent

Siguiendo | a | 2nea de mejora continua y para

participantes posi bl e, desde el Crea T®cnica

modal i dad online.

La sitwuaci-n sanitar-ia, dbaivedaededbdauC®d®Vadapt
Buscar soluciones que nos permitan seguir ofr
|l as personas con enfermedad raras, sus famili a
La modalidad online del Programa Encuentros,

entidades que han quedado sin actividad en 202
presencial.

Encueaonhl AE®EF.
15 Septiemb

ncuentro-CMCI i ne
M'CMESPANA Espaﬂa- 16 Septl

4 Encuentros Nacion
Personas 4B®ectadas
Familiares/ Acompa¢fan
Profesi3onal es

Tot al Participantes

de Narcolepsia
e Hipersomnias
@ntrales

Encuentro _ s

12
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ACCI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Atenci-n Especial
Programa SANMN
EIServicio de Atenci-n Multidisbiaploifrmarciam BErefrevrina
i ndividualizada en psicolog?a, |l ogopedi a, aten
trabajo soci al, educaci - n soci al, psicomotric
ambul atorio o estancia en Creer.
Adaptando el entorno y siguiendo | as medidas ¢
actividad a partir de ag\osto.
PROGRAMA SAME Sesione
Fisioterapia 335
Logopedi a 4 2
Terapia ocupa 483
Psicolog?a 492
Atenci -n educ 195 H
Total sesionec 1. 55 2 =
Tot al per sonascs 21 di das

21dartici

Progr ama

Programa Respiro |

EIPrograma de Ree®pirwon Fraenmtidrias que sirve de apoy
vida tanto de | as personas afectadaspﬂnr una en
familiares y personas cuidadoras: ( ROGRAM"na e
actividades de ocio en r®gimen de ec¢ RESPIR Alsi e
| o | ar go de | os meses de veranno s FAM o el
suspendi do, esperando retomar es t
familias, pr - xi mamente.

13
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ACCI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Referenci a
Servicio de I nfor maci n
EISSNIDAOYKZEZ2 NSl OAsy @& SllaSaz2NleYASydr2maci -n, ori e
Las demandas son atendidas vZza 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-"-- -~ -Tf - " meda
9 Profesional es del E8mbito de ci os
7 Otras personas (estudiantes, gene
SI'A Consultas 020
Personas ¢ 52 adas
Fami |l 9 65
Profesi 4 2[e s
Ot r 25
Tot al Demandas| A2&hdi da ' r

Servicio de Document alci
Bi bl ijlo@kclhsuari os
2. 050 ejedmllacdg e s,
Documenbo0%45 document os
El ectr -Biilcloisot ec al v i
4 ubl i caciones
Newslegtgr .
. 88 suscriptor els
Bl g5 post

REER.

2020

Enero

15
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ENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

ACClI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Referenci a

Comunicaci - n. Redes

Presencia Redes Soci al es

5.847Seguidores = B
333 Me Gusta Nuev [
949 Publicaciones
36.124 | mpresi ones g
6.488 Publicaci - n-.
Mes Seeti embre

7.601 Seguidores

584 Seguidores Ni.avos

/780 Tweets | ».

6.766 | mpresione °° )
Tweet princip ENI{U/// 555555

16
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ACCI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Referenci a
Gesti -n del cono
A | o | argo de 2020, en la me%i dta @gee mib@pdsoiatcu
i nstitycikesmadblaj o han sreggdu,i do marcando | a activida
acciones en coordinaci-n con |l a red de <col abor .
8§mbitos vincul ados al entorno de | as enfer medad
102 entidades 'eparacci parsesie formaci-n y difusi
de experiencias, acciones de sensibilizaci - -n:
ENTIDADES PARTICIPANTES
Centrode .
. Organismos
Referencia e -
. C s Publicos
|n:est|lgai|:|on, 6% Asociaciones nacionales
U .m'plt.a == ER y Asociaciones ...
niversidades

6%

Fundaciones ER
y Federaciones
ER..

Jornada I nvestigac
fermedades Raras en

C
fa. 29 de febrero p esionales de Creer. 14
d

ggpq- DESA dirigido a
r of
e octubre

(1) Ver Anexo: Entidades Participantes 17
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ACCI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Referenci a

Gesti -n del cono

Di fundir conoci miento desarroll ando acciones (

cCursos, jornadas especializadas dirigidas a pro

y sus familias, forma parte de | a estrategia de

di ferentes entidades vinculadas al 8mbito sanit

CREER ha desarrollado y participado en distinta

| | Jornada Naci o
trastornos asoci
s2ndr ome XFr g8gil,

muj eres jl.6vednee sf.eb
Sesiones formati ve
gesti-n emoci onal
sociales y autonom

Proyecto de I nvestigaci - -n34
de ener o. Experto invitado
|l nvestigaci-n de Medicina

Pascual Pascual , jefe de N

Uni versitario La Paz
o X
aestg

Jornada M®daoaes en

S2ndr omed EGPpG@rt as i nvi
Dr a. Bel ®n P®rez Gonz
Bi ol og2a MbBéeewmwd adOc ho
Dr a. Mer cedes Sedrer anc
|l nvestigaci - -n del Ho s |
Deu de Bodr& edenfaebrero

18
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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 cono

Jornada D2a Mundial de | &s8 Bn f2e9r. meedbardeerso Rar as .

nE | derecho a una e

i ( i . DEPERSONAS

i ndepenaEenot aci n de oo

de | as personas c comencon
ENFERMEDAD RARA

0
Perspectiva Tde buwmtad r cEg
Derechos HZ18nades f ebr e
invitados: DU. Lour d}
Abogada. Especialista
Derechos Humanos.

Mesa r edmlndher echo a una

“ predif i ' '
4 CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENGIG) g;lnﬁ)la y lesn e independiente. Experie
_ APERSONAS CON | ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAWILIAS de personas con ER. La f

er sonadx.p'ert os I n

U Mar2a Casado Ac

el SI AP. _Predi f C

U Marz2a de Pabl o

U Mar2a del Mar Ma
I nvestigaci-n en Enfermedades Raras en Espafa.
Red en Enf er medaEdkepse rRaorsa sl.n v i el
Artuch. Responsable Grupo | nv Cléem’ Cl i
Luque, Proyect o MAPER. Dr a. Pr c
Bi omarcador es par a el di ag nfe
rara®cnicas c¢l 8sicas y de nue Re
de pacientes: D. Javier P®rez aci
Mitocondriales (AEPMI) vy . Fun ol i
(FACDM) . D. Enrique Recuero, 2t
( OD) .

19
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NTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

ACCI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Referenci a

Gesti -n del cono

Jornada D2a Mundial de | as8 Byn f2e9r.nfieedbardeerso Rar as .

VE T miw -

ENTODOE

CONVIVEN CONUNA

ENFERMEDAD RARA Di gi mMEVidodel o innovador
comunicaci -n m®di co _

f§! mpl ementaci - n de Si st e

/ Eur oopaExpertos l nvitados

» "ge " anisell o. Directora m®d

r@igi-vavo Xavier LLeisa. Director d

Me s a redibmgdartanci a en | a col aboraci - -n entre

i nvestigadoreso pParspeacvtainezar de | as personas a f

Moder a: Dr . Rafael Artuch.

=] Experiencia de colaboraci-n en mat eAs$ @acidaecic
7l ' de Enfermos de Patol ogABBNIMh,tacbndr Aalhe Lar

;MahoﬁjFACDM). Dr . Mi guel Cngel Mart2n GCas:

Ciberer D. -Mawgeerz P®Meermbro Junta Directi
FACDM y miembro del CAP.

2 Experiencia de colaboraci-n en temDEBIRAS Pe e
debra g e Mar ( PEB®RA). Dra. Marcela del R2o,- Uni ve
Ciberer. D. Clvaro Villar, Enf ermero de DEI

CHExperieAsbaiaci-n ; :
. Igyt rstono REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION
llllllllllll i | Di a g n- stEmoi q ue 73 Sy e ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

- - i

. (EFERENC! (S LALDERT 488 |
) <NFERMEr S aARAS Y & 'LIAS

Mi embro fundador

L g
A )
- .
.

Ciberer

20
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ACClI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Referenci a

Gesti -n del conoc

Cursos Autocui dia doRsh CARBERI(pd "¢

* Gesti-n dell East2a2®sde Julio
* Redescubrir SendadMagmesa 15
* Sentido del Humor p.alr aa e3 0 ad
* Hi gi ene Plo3s tduer aQc.t ubr e a 12
* C-mo conseguir una adebuddaObit giberee aMo chbald.e Nov

* Transferencias y pr2dd weet osNodvei eanpboryed.a 21 de Di ¢

Il V Jornada de Promoci-n para | a Autonomia ®Pers
di ci embre. Expertos i nvi HadpstalDr 8an Sdsana deé&lo D
President a de | a SociedadDbal eGormnzalo RRWhiabi |Ziutr
Rehabilitador Hospital Universitario La Paz. DC
Profesora Uni versidad de Mur ci a. Demostracione
comunicaci-n alternativa a cargo de Sunrise Medi

sssss

21
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ACCI ONES DESARROLLADAS
Servicios de Referenci a

Gesti -n del conoc

Jornadas de I nclusi-n Educaliwa23% &Eefec mata:

I

a cargo de D. Lu2zs Al berto Barriga, Director Ge
Pefa Segur a, Neuropediatr a y President e de I
profesional es de Atenci-n Temprana. D. Juli o f
Uni versidad de Murci a. DU Cristina Gar
Atenci -n Educativa de personas con di scapaci da
Francisca Cafete Torralbo, Centro Atenci-n | nt
Mol ero, Asociaci-n EspafYfola Intervenci-n en Prit
Il nclusi-n Atenci --hbaTMmpchana O8stRiolslaa MU Vil aseca
Barcel ona. Dr . Juan Arn8ez Soli s, Neonat - -l ogo H
Bermejo S8nchez, I nstituto de I nvestigaci - -n en

Sal gada, Uni versidad de Al mer 2 a.

ConocER

AprendER
EntendER

[, » T 4
#InclusitnEducativaGREER Sele ' " ¥

?"U\W&

MH edes, e Anton a. Ferran Aranda

Ana Santama Begofia Ruiz ..

Enfermedad de Dravet ENFERMEDADES

RARAS

EN LA Publicaci-n Creer . Ed

ESCUELA Gu2a de apoyo

guia de apoyo

fEnf er medades Raroas en

22
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RO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

ACC|I ONES DESARROLLADAS
Servicios de Referenci a

Gesti -n del CoOnooc

Xl Escuela de Formaci -n F#EDEAEROCRAOCADYiesy CREER

1 vy 2 de octubre. Escuel a de Formaci -n organi
Federaci -n Espafol a de Enfermedades Rar as FEI
Asociaciones de Enfermedades Raras, voluntarios
La situaci-n sanitaria por | a pandemia y el i m
con enfermedad rara y sus familias, ha sido uno

abordado desde distintas perspectiva.

El acceso a terapias desde nuevas formulas d
atenci-n frenlt%® a RraoyGkOWlioD FORESI GHT: Hacia un
personas con enfermedad rar a.

X | Escuel a de Formaci - n
Asociaciones de ER 60
Participantes 108

Ponenlt9 s

Tot al Participantes 187
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