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Centros de Referencia Estatal (CRE). Imserso

El Instituto de Mayores y Servicios Sociales (Imserso) creo los Centros de
Referencia Estatal (CRE). Tienen el objetivo de promover en todos los territorios de las
comunidades y ciudades autonomas del estado espafiol, la innovacion y mejora de la
calidad de los recursos dirigidos a un sector determinado de personas en situacion de

dependencia.

Para el desarrollo de sus funciones, los CRE del Imserso disponen de servicios
de atencidn directa y de servicios de gestion del conocimiento y referencia.

Su finalidad es:

« ofrecer informacion, orientacion y asesoramiento a entidades publicas y privadas,
profesionales y personas interesadas en el ambito de la atencidén sociosanitaria y

« desarrollar experiencias innovadoras o buenas practicas en la implantacion o mejora
de los servicios de atencion a personas mayores y/o a personas con discapacidad en

situacion o en riesgo de dependencia.
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Carta del director

El Centro de Referencia Estatal de Atencion 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, pertenece al Ministerio de
Derechos Sociales y Agenda 2030.

Los objetivos del Imserso, identificados en las lineas estratégicas, se basan en
la promocion de la autonomia personal, integracion en el entorno y accesibilidad.

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

El Creer tiene como objetivo potenciar la investigacion e innovacion para
generar conocimiento, que favorezca la calidad de vida de las personas afectadas por una
enfermedad poco frecuente y sus familias y cuidadores.

Ofrece atencion especializada y para ello, desarrolla programas de intervencion
donde trabaja la promocion de la autonomia personal, la integracion en el entorno y la
accesibilidad universal.

También tiene un programa de formacion especializada en enfermedades poco
frecuentes dirigido a profesionales y a la sociedad en general. Su objetivo es promover e
impulsar acciones de formacién y cualificacion.

Durante el afio 2021 ha continuado el programa formativo que disefian e
imparten las profesionales del Creer, para familiares y cuidadores a través de la plataforma
de Teleformacioén del Imserso.

Durante estos doce anos el Creer ha sido centro de referencia en:

« la implantacion de programas de atencion y apoyo para la promocion de la autonomia
personal con personas diagnosticadas de una enfermedad

poco frecuente y sus familias y cuidadores y B
3
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e en promover la coordinacion, investigacion e innovacion social,

la formacion especializada dirigida a profesionales y en la
divulgacion y sensibilizacion en esta materia.

Han pasado por el Creer mas de ciento treinta
asociaciones de enfermedades raras de todo el ambito nacional que
han participado en los diferentes programas del Centro, .
representando a mas de seiscientas enfermedades poco frecuentes. e



;Que es el Creer?

El Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades

Raras y sus Familias (Creer), inicié su actividad en el afio 2009.

Se crea con el objetivo estratégico de conseguir una mejor atencién para las
personas que tienen enfermedades poco comunes, e impulsar y promover una mejor
calidad de vida y la participacion en igualdad de las personas con una enfermedad rara y

sus familias.
Esta regulado por la Orden SAS 2007/2009, de 20 de julio.
El Creer tiene una doble mision:

o Como centro de referencia, sus funciones son: coordinacion, investigacion,
innovacion, formacion de profesionales, divulgacién y sensibilizacion, apoyo a otros
recursos y profesionales, instituciones, familias y asociaciones.

« Como centro especializado lleva a cabo programas de atencién y apoyo a familias y
cuidadores y a personas con diferentes enfermedades raras desde un enfoque

sociosanitario.



/Que son las enfermedades raras?

Las personas con enfermedades raras constituyen un grupo de poblacién que
precisa actuaciones especificas en la prestacion de servicios.

Estan identificadas cerca de siete mil enfermedades raras. Estas enfermedades
son habitualmente graves, crénicas y requieren atencion o cuidados especializados y
prolongados.

Su reducida prevalencia, hace que sea dificil su estudio de forma individual.
Hay mas de tres millones de personas con una enfermedad rara.

El diagndstico es complejo, la media de tiempo transcurrido desde que aparecen
los sintomas hasta que se obtiene el diagndstico de una enfermedad rara es de cinco afos,
aunque en muchos casos pueden llegar a diez 0 mas.

Aproximadamente un 80% de las enfermedades raras estan producidas por una

alteracion genética.

Esta realidad, muestra que las necesidades de las personas con una

enfermedad rara y sus familias, son multiples y requieren una atencién integral.

El Creer presta apoyo a las personas con una enfermedad rara y sus familias
desde un enfoque sociosanitario.



Areas de trabajo del Creer

Atencion directa y especializada

Programas

o El programa de Atencién Multidisciplinar de Enfermedades Raras (Samer), esta
dirigido a personas con una enfermedad rara y a sus familias que residan en Burgos y
provincia y a personas con enfermedades raras y a sus familiares que residan fuera de
Burgos, a las que el Centro facilitara ademas atencion residencial, alojamiento y
manutencion. Tiene como objetivo prestar atencion e intervencidn, adecuadas a las
necesidades de las personas y a la situacion socio-familiar, con caracter psicosocial y

educativo.

« El programa de Encuentros, va dirigido a las asociaciones y/o entidades formadas por
personas con enfermedades raras, familiares, cuidadores, voluntarios y profesionales.
Tiene como objetivo Intercambiar experiencias, informar sobre avances en la
investigacion y recursos, asesorar sobre caracteristicas, sintomatologia y tratamientos,
organizar encuentros, jornadas, congresos, charlas coloquios, talleres y otras acciones

de informacion, orientacion y apoyo.

« El programa de Respiro, va dirigido a las familias y/o cuidadores de personas
afectadas por enfermedades raras. Tiene como objetivo servir de soporte a las familias

en las tareas de atencion y cuidado.



Areas de trabajo del Creer

Sesiones de atencion directa
Datos generales a 31 de diciembre de 2021

Solicitudes evaluadas y revisadas: 433

Programas de atencion directa y especializada Disponibilidad Ocupacién
Atencion Multidisciplinar (Samer Ambulatorio) 316 316
Atencion Multidisciplinar (Samer Alojados) 69 69
Encuentros de familias 1920 371
Respiro familiar 138 0

Sesiones de atencion individual Participantes
Fisioterapia 591
Logopedia 190
Enfermeria 2381
Terapia Ocupacional 678
Psicologia 1044
Pedagogia y Educacion Infantil 471

Sesiones de atencion grupal Participantes
Fisioterapia 150
Terapia Ocupacional 156
Psicologia 70

Pedagogia y Educacion Infantil 668



Areas de trabajo del Creer

El centro también organiza un programa dirigido a Organizaciones No
Gubernamentales (ONG) del ambito de las enfermedades raras, con el objeto de prestar
asesoramiento técnico y establecer cauces de colaboracion.

Asi mismo, organiza actividades en colaboracion con las asociaciones mediante

encuentros en linea y presencial.

Taller en linea de psicologia dirigido a
miembros de la Asociacion Espafola de la
Enfermedad de Behget.

Servicios de atencion directa

Datos generales a 31 de diciembre de 2021

Servicios de atencion directa Participantes
Atencidén especializada a familias 440
(Encuentros presenciales)

Atencion especializada a familias 492
(Encuentros en linea)
Atencion biblioteca 194

Asesoramiento, informacion y orientacion (SIA) 360



Areas de trabajo del Creer

Referencia y gestion del conocimiento

Son servicios especializados que ofrecen orientacion, informacién y asesoramiento.

Este programa a su vez se apoya en el servicio de documentacion y comunicacion del centro.

Los ambitos de actuacion son: Creacion de conocimiento y Divulgacién del conocimiento

Creacion de conocimiento.

Consiste en:
« Creacion, promocion y colaboracion en estudios e investigaciones.
« Colaboracién con otras entidades y participacion en redes de trabajo.
e Innovacion y buenas practicas en intervencion.

« Elaboracion de protocolos e implantacion de sistemas de calidad.
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Areas de trabajo del Creer

Creacion del conocimiento

Proyectos

¢C6émo puedo participar?
Solo teneis que estar inscritos en el Registro de Pacientes el Instituto
de Salud Carlos III (ISCIII)

Yo no estoy inscrito en el IIER ¢Puedo participar?

- iPor supuesto! Solo tendras que acceder a https://registroraras.sciii.es/Comun/Inicio.aspx
para registrarte @

-Esﬁmdamentalwemelregistmheorporestui«fgmdeqﬁwm

T — T —

National Reference Centre for People Living with

RD and their Families-CREER Murvitry of Social Posces and
2030 Agenda

Focused on people needs

MSERSO_CREER
By hw SAS/2007/2009, 200 Moy

17:00h ur

v EL papd de Loy familiay e b educadion

afective-somal de los hijey y Ly hijay
gg N wfermedades raray y

il discapacidad intelectnab :

ﬂ% con Natalia Rubio

o Inscripcidn gratuita en:

tpsdfforms gle/3dnPBSauizoTgiug

. ’ )
a{m SORIA | pemoos mucscon

Proyecto: “Determinantes del Retraso
diagnostico en las personas afectadas por
Enfermedades Raras en Espana. Repercusion
social y familiar”.

Proyecto: ProGeneRare, Centro NoRo de
Rumania. Presentacion del Creer.
Colaboracion centro NoRo Rumania.
Conferencia Europea "Integrated Care on Rare
Diseases".

Colaboracion proyecto: “Soy raro... ¢y qué?.
Aproximacion a las enfermedades de baja
prevalencia”.

Facultad de Educacion de Soria de la
Universidad de Valladolid.

Proyecto “Personas y proyectos de vida.
Sexualidad y Enfermedades Raras”.
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Areas de trabajo del Creer

Divulgacion del conocimiento

Formacion

A lo largo del afio 2021 se han llevado a cabo diferentes actividades formativas. Han

estado dirigidas a profesionales, alumnado de universidades, personas con enfermedades

raras y sus familias, y a asociaciones del ambito y poblaciéon en general.

Los formatos utilizados para la realizacion de las actividades han sido presenciales y

virtuales.
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£ Tatler de gestion emecienal,

Cristina Pérez Vélez
Psicéloga del CREER Burgos

Para socios de la Alianza VHL
28 de enero 11:00 h. / Duracién 1 hora

INTERESADOS PONERSE EN CONTACTO = |

Infogakonzovhlony 616050514
twaciehpotonsovhlorg 621001235

-
cree;

Webinar 100
Aniversario
Coptocyl

m
1 Brversore

iMI HIJO NECESITA

TERAPIA OCUPACIONALT?
ENFERMEDADES

NEVROMUSCULARES

Ny

- ‘.\

MIERCOLES 24 . 17:00H
ACCESO GRATUITOPARA

(o
TERAPEUTAS OCUPACIONALES " oria Jesg;

1 rén

Taller: “Gestion de Emociones”. Cémo abordar
la enfermedad en el entorno familiar. Alianza
Espafiola de Familias Von Hipel Lindau, 28 de
enero, 25 de febrero y 13 de diciembre.

Charla: “Atencion Sociosanitaria en
Enfermedades poco Frecuentes. Analisis de la
situacion y nuevas estrategias para la mejora
de la salud”. Master Ciencias de la Salud.
Universidad de Burgos, 19 y 26 de febrero.

Taller de terapia ocupacional: “Enfermedades
Neuromusculares. ¢ Mi hijo necesita terapia
ocupacional?”. Colegio Profesional de
Terapeutas Ocupaciones de Castilla y Leodn, 24
de febrero.
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Areas de trabajo del Creer

Divulgacion del conocimiento
Formacion

IX Encuentro Nacional Dia Mundial de las IX Encuentro Nacional dia Mundial de las

Enfermedades Raras é y; Enfermedades Raras: “Covid19 y
¥ Enfermedades Raras”, 26 y 27 de febrero.

COVID-19 Y ER

26y 27 de febrero de 20205 |

Simposio Iberoamericano:

Simposio Iberoamericano

Atencidn integral en

a e “Atencion Integral en Enfermedades Raras. Red
nfermedades Raras 3 = =

S Elcaso delos Trastornos

Hereditarios det Tego Conectivo . “B&S Conectiva de Trastornos Hereditarios del Tejido

«Un marco estratégic
para Latinoamérica»

| ssamamsdazmm Tt Conectivo de Latinoamérica”, 6 de marzo.

it © T [
VASCERN
i ‘a arectos

® vall
eefp d’Hebron

X'R: b
\¢ * DIA MUNDIAL DE LAS

GAIXOTASUN ARRAROEN )‘ | Jornada: “Sensibilizacion de Enfermedades
- ENFERMEDADES RARAS

MUNDU EGUH x L , . ..
Raras de Guipuzcoa”. Asociaciéon de

JORHADA DE

SENS|B||.|ZACION ( Enfermedades Raras Pais Vasco (Asebier), 6
SENTSIBILIZAZIO de marzo.
JARDUNALDIA

g

asedi(y

({50
RECONECIOR € INTERES SANITARM POR £L DEPARLAMENTY DE SALY) DEL CODERNS WASCH

S HARD 221 mnmnms
W - 1400
ODALID weRLINE ﬂllllllﬂ """"""'
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Areas de trabajo del Creer

Divulgacion del conocimiento

Formacion

Marta Fonfria Solabarrieta

Sexualidad y Enfermedodes Raras
[ JUSTIFICACION |
Este proyecto troto de ofrecer y
* pando legitimidad o lo sexvalidod de los personos con Enfermedodes Raros
Cuestion de derechos ...pora TODAS los personas.
*Formando o todo su @NTOIMNO en refocion ol tema
Atencién integral, inclusion sociol, colidod de vido.

G inacic espacios de
*Sensibilizando 6 toda lo Sociedad
(entorno prdximo de las Personas con E.R)
de que permiton

construir un modo de atencion a la diversidad de sexualidades en las
de dmbito estatal, internocional®
Dando respuestas desde una mirada

eopmrse s B o M i Rl v Pl oo

77~y Universidad

L) Isabel |

o ¥
COVID y Salud Mental:
de la investigacidn a la clinica

Viernes 28 de mayo de 9:30 a 20:00 h. |
R s v

| Jornadas: “Buenas Practicas en la Gestion del
Ocio y Tiempo Libre en Discapacidad y
Enfermedades Raras”, 28 de abril.

XXXI Seminario virtual. Fundacién Cermi
Mujeres: “Proyecto de Sexualidad y
Discapacidad”. Experiencia Encuentros Creer,
19 de mayo.

Jornada virtual: “Juntos Somos mas Fuertes”.
Fundacién Espafiola de Osteogénesis
Imperfecta, 27 de mayo.

Jornada virtual: “Covid-19 y Salud Mental”.
Facultad de Ciencias de la Salud de la
Universidad Isabel | de Burgos, 28 de mayo.
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Areas de trabajo del Creer

Divulgacion del conocimiento

Formacion

¢
Blenvenido/a al evento #/‘,

) N
Jornadas nace¢ @‘,'
Esclerodermi
la TO en la Atenciun a

personas con
Esclerodermia”

CURSOS DE VERANO ‘
2021

EL HOMBRE Y
SU SOLEDAD

del 12 al 15 de julio
BURGOS

Charla magistral: “Lenguaje y Seres Humanos”.
Xurso Marifio. Premio Especial del Jurado |
Certamen Fecyt de Comunicacién Cientifica, 15
de junio.

Jornada virtual: “La Terapia Ocupacional en
Esclerodermia. Colegio profesional de
terapeutas ocupaciones de la Regidén de Murcia
y Asociacion Espariola de Esclerodermia, 19 de

junio.

Curso de verano: “Los Dramas de la Soledad”.
Universidad de Burgos, 13 de julio.

XIl Escuela de Formacion Creer-Feder.
Movimiento Asociativo de Enfermedades Raras,
7y 8 de octubre.
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Areas de trabajo del Creer

Divulgacion del conocimiento

Formacion

[Il Jornada cientifica sobre salud Bucodental:
"Anomalias Dentarias de Numero en las
Enfermedades Raras: Consecuencias Clinicas
y para la Calidad de Vida", 11 de octubre.

Re— ? Curso: “Accesibilidad Universal. Enfermedades
s ]
s f‘» Raras. Necesidades de accesibilidad y
Otras situaciones personales. Accesibilidad requerimientos del entorno". Colegio de

Enfermedades raras. Sus mrwag  Universal

g ar i i s ! g ingenieros de caminos, canales y puertos del
g+ | w ;‘:‘}‘“

ﬁ Pais Vasco, 14 de octubre.

[

Tarjetas de :
Bisnvanidest emergencia para enfermedades poco frecuentes en emergencias
afectados por EPoF

Jornada: “Atencidn a pacientes con

hospitalarias”, Red Conectiva de Trastornos

St Fridicleco et Querch Qukos Hereditarios del Tejido Conectivo de
residente de Conectiva.Lat
Dr. Sebastian Abalo Araujo Latinoamérica, 26 de octubre.

Medico Internista. Comité Asesor
Conectiva.Lat

XIV Congreso Internacional de Enfermedades
Raras: "Nuevo Baremo de la Discapacidad.
Actualizacién y Retos de Futuro". Asociacion de
Enfermedades Raras D'Genes, 5 de noviembre.

FHUCAM

XIV Congreso Internacional de
Enfermedades Raras

Compartiendo conoctmiento, formands personas

16



Areas de trabajo del Creer

Divulgacion del conocimiento

Formacion

Jornada: “Actualizacién y Avances en la
Enfermedad de Huntington y Proyecto Domino-
HD”. Hospital Universitario de Burgos y
Asociacion Corea de Huntington de Castilla 'y
Leodn, 11 de noviembre.

| Jornada: “Evaluacion de la Eficacia en la

| JORNADA L
B, ;
«EVALUACION DE LA EFICACIA EN LA

INTERVENCION SOCIOSANITARIA Y EDUCATIVA ||
EN ENFERMEDADES RARAS» =

Intervencion Sociosanitaria y Educativa en

17:55 Ponencia de Clausura “La cultura cientifica como ‘ ' /\fw Enfermedades Ra ras, 1 0 de nOVIembre
ponsabilidad profesional y empoderamiento de | -2

sociedad” - o~ T
Lluis g Cientifico Dep.

de Biologia Molecular y Celular, Centro Nacional de
Biotecnologia (CNB-CSIC) y CIBERER-ISCIll
#EvaluacionEficaciaER

s .j:i -~ BN 10 de noviembre de 2021

e e shos creer e CREER (Burgos)
: : Seminario: “Investigamos las causas de la
Retraso diagnostico en ER Q feder

demora diagndstica”. Participacién del Creer en

Prioridad en las politicas de Investigacion y socio-sanitarias

?,RD,RC o tr. [ e s s o e el Estudio Determinantes del Retraso
2027 basadn o0 |y detecodn 000 e £R moban un diggninticn precso.

e 92 lan pecesdaes mds M)hmwmdﬂm:& . , . .

el el Diagnostico, 30 de noviembre.

Petri Gaguiatica. rowadicackn de s dcicones de

Estas aprtan Hgancs detos en s extudos (ENSER0 de FEDER, EURDRDIS. )

Excindn vicencin Contlion sotee o 1Iso Ariston. wis pocis & b 6000
BO00ER

Nongun eshacn sborda of conpurto de bs R

s
[ e—

Charla: “Servicios y Programas del Creer”,

UNIVERSIDAD ’% Universidad de la Experiencia. Universidad de
DE BURGOS “ ) Junta de
Castilla y Ledén

PROGRAMA
INTERUNIVERSITARIO DE
LA EXPERIENCIA

CURSOS PRIMERO, SEGUNDO, TERCERO Y GRADUADOS

Burgos, 2 de diciembre.
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Areas de trabajo del Creer

Divulgacion del conocimiento

Formacion

9o EU papel de tay familias en ta educadion
afeclive-sexaal de oy hijes y tay hijas

cont fermedade raras y
discapacdad inlelecdaal

S

Cursos de Autocuidados y Calidad de Vida:

- “Apoyo emocional y proceso de adaptacion”.

- “El sentido del humor para el autocuidado”.

- “Sensaciones y bienestar emocional’.

- “Higiene postural”.

- “Coémo conseguir una adecuada higiene vocal’.
- “Gestion del estrés”.

- “Trasferencias y productos de apoyo”.

Del 22 de febrero al 18 de noviembre.

IIl Jornadas: “Productos de Apoyo de Bajo
Coste. Proyecto Contigo soy Capaz’.
Universidad de Burgos, 2 de diciembre.

Seminario Creer y Asociacion Estatal de
Sexualidad y Discapacidad: “El papel de las
familias en la educacion afectivo - sexual de los
hijos e hijas con enfermedades raras”, 23 de
noviembre y 21 de diciembre.
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Areas de trabajo del Creer

Divulgacion del conocimiento

Formacion

Alumnado en practicas:

- Psicologia, de la Universidad de Salamanca y
Universitat Oberta de Catalunya.

- Fisioterapia, de la Universidad de Cantabria.
- Educacioén, Universidad de Burgos.

- Terapia Ocupacional, Universidad de Burgos.

Del 4 de mayo al 20 de julio.

§ mmeeees W Trabajo Fin de Grado de Enfermeria: “Plan de

- Facultad de Enfermeria de Valladolid

Cuidados de Enfermeria al paciente con

Trabajo de Fin de Grado

Sindrome Epiléptico relacionado con Infeccién
PLAN DE CLIDADOS DE ENFERMERIA Febril (FIRES)”. Universidad de Valladolid.

AL PACIENTE CON SINDROME
EPILEPTICO RELACIONADO CON
INFECCION FEBRIL (FIRES). A
PROPOSITO DE UN CASO

De abril a junio.

Miriam Villagarcia Cano
Tutora: Elena Olea Fraile

Cotutora: Maria Isabel Yugueros Fernandez

Visitas formativas:

- Grado de Enfermeria y Terapia Ocupacional
de la Universidad de Burgos.

- Grado Superior de Integracion Social y
Educacion Infantil del IES Enrique Flérez de
Burgos.

Del 25 de abril mayo al 14 de diciembre.
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Areas de trabajo del Creer

Divulgacion del conocimiento

Comunicacion y documentacion del Creer

Documentos en formato papel: 31
Boletines de novedades: 2

Préstamos: 87

Busquedas y peticiones de informacion: 36

Personas usuarias del servicio de documentacién: 107

Publicaciones 2021:
Enfermedades Raras en la Escuela.

Guia de apoyo. Departamento de Educacion del Creer.

ENFERMEDADES

RARAS
EN LA

ESCUELA

guia de apoyo

ConocER
AprendER
EntendER

Newsletter del Creer. Tres numeros publicados:

NUMERO 100

ABRIL / JUNIO - n° 99: enero-marzo

Af0 2021

Newsletter

- n° 100: abril-junio
- n°® 101: julio-diciembre

7 El 8 de julio de 2021, el Creer publicd en su pagina web el
numero 100 de su revista digital. En este numero especial, se

DE ATENCION A PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

e — presentan tres nuevas secciones, que se afiaden a las

Loume CTE

. Se— secciones ya existentes: Compromiso Imserso, El investigador
| ———————— s |

responde y Recursos de interés.
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Areas de trabajo del Creer

Divulgacion del conocimiento

Pagina web especializada

El Creer dispone, como principal difusor para compartir conocimiento y la actividad
del Centro, de distintas plataformas digitales, como la web y el blog corporativos y perfiles en
distintas redes sociales.

wamvacus ALy ~3 Bienvenidos
E ﬁi covm e L (é‘.RE Enfermedades Raras
W AGENGA 2080 - AGENI
Grwoemo 5630 Crecy BUrGOS
m El Centro ™ Secciones informativas Introduzca el texto 0\

DIRECTO A...
ENFERMEDADES DOCUMENTACION TRAMITES T SERVICIODE BLOG DEL CREER
RARAS Y INFORMACION Y
MEDICAMENTOS ASESORAMIENTO |
_HUERFANOS —-

www.creenfermedadesraras.es

Noticias de actualidad publicadas: 91

Sesiones 40.269

Usuarios 29.274

Paginas vistas 99.957

Paginas/sesion 2,48

Duracion media sesion 0:01:40

% de rebote 68,55

% nuevas sesiones 71,54

Seccidén mas visitada Retransmision
i 35000 o
14.000 |

30.000 4

12.000 :
10.000 25.000
2.000 20.000
6.000

15.000 |
4.000
2.000

10.000 §
5.000 1

Trimestre

uSesiones “Usuarios



Areas de trabajo del Creer

Divulgacion del conocimiento

Redes de intercambio de conocimiento y experiencias

Espacios Colaborativos del Imserso
Blog CRE Enfermedades Raras

Blog del Creer - https://blogcreer.imserso.es/
24 post publicados.

Facebook Creer

Me gusta 6.153
Me gusta / afio 288
Publicaciones 1.049
Publicacién mas vista en Facebook (Diciembre 2021)
Twitter Creer il
DATOS DESTACADOS DEL TWEET
Seguidores 8.167 Tweet principal tvo 127 mil impresiones
Lourdes Macias @lourdesfisio,
H = fisioterapeuta pediatrica presidenta de
Segl'“dores / ano 562 @sefip_org, presenta Guias clinicas de
recomendaciones en las intervenciones
TweetS 729 terapéuticas en la | Jornada

#EvaluacionEficaciakER de
@CentroCREER @Imserso

& En directo
creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01
centr... pic.twitter.comAXmMPLU1wy

Publicacion con mas impresiones en Twitter (Noviembre 2021)

22



Areas de trabajo del Creer

Redes de intercambio de conocimiento y experiencias

YouTube Creer

Suscriptores 1.348
Suscriptores / afo 245
Videos subidos 37
Visualizaciones 24.565

Horas de visualizaciéon 2.630

Duracion media

de las
Contenido visualizaciones Visualizaciones
1 Sindrome de Steiner 312 (37,0 %) 1.925

7 abr 2011

Video con mas visualizaciones en YouTube

350

300

250

294
280
242
233
225
200 192
173

150 139
100

50

26
i : ; [
0 — |

12 trimestre 292 trimestre 32 trimestre 49 trimestre

B Facebook M Twitter M YouTube

Estadistica de Publicaciones en las Redes sociales del Creer
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Areas de trabajo del Creer

Redes de intercambio de conocimiento y experiencias

Durante el afio 2021, profesionales del Creer han colaborado con medios de
comunicacion y han participado en entrevistas en las que han reflejado su trabajo diario y sus
actuaciones con las personas con Enfermedades Raras.

Magisterio

— PORTADA  ACTUALDAD EDUCAR RECURSOS OPINION AGENDA EDICIONES AUTONOMICAS

Educar » Educacidn Ezspecial

Atencion al alumnado con una
enfermedad rara o poco
[recuente

En Espana tres millones de personas (familiares, cuidadores, profesionales..)
conviven con alguna enfermedad rara. Las buenas prdacticas de la escueld
tienen un papel imprescindible.

e

ANA GONI Martes, 23 de febrero de 2021

Entrevista a Yolanda Ahedo Infante, Montserrat Cabrejas del Campo y Ana
Santamaria Herrera, pedagoga y maestras del Creer respectivamente. Publicada
por el Periédico Magisterio el 23 de febrero de 2021. Disponible para su consulta
online.
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Areas de trabajo del Creer

Redes de intercambio de conocimiento y experiencias

d |C e n C\’:-b-//\ Diario Independiente de Contenido Enfermero
ISSN 2530-4518

FORMACION B.DIGITAL REVISTASY LIBROS  EMPLEO ESTUDIANTES  AGENDA DIARIO

Entrevistas

Dia Mundial de las Enfermedades Raras: atencion
integral enfermera a pacientes y familias

Lunes, 28 de febrero de 2022

por diariodicen.es

El 28 se celebra el Dia M ial de las 1 lades Raras, una efeméride, segiin exponen desde la
Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), cuyo propésito de este afio pasa por promover
la investigacién en estas dolencias. Para la labor enfermera en este ambito, M® Inmaculada

Arroyo y Belinda Soto, enfermeras del
F - R Familias (CF , nos atienden para hablar sobre la atencién
integral que requieren estos pacientes, sus necesidades y las de las familias y la importancia de la
comunicacion con este tipo de pacientes.

Pregunta: <{Por gqué reciben las
enfermedades raras este calificativo?
éA qué pueden afectar estas
enfermedades?

Respuesta: Raro segin la RAE es
“extraordinario, poco comin o frecuente”,
“escaso en su clase o especie”.

La palabra “raras” ha sido motivo de debate
en ocasiones, por la connotacién peyorativa
que pudiera tener; lo que en si implica es una
baja prevalencia. Pueden tener el equivalente

M2 Inmaculada Arroyo (izquierda) y Belinda Soto
en enfermedades poco frecuentes (EpF) o (derecha)

enfermedades minoritarias, lo que se conoce
como enfermedades raras (ER).

M? Inmaculada Arroyo Manzanal y Belinda Soto Herrero, enfermeras del Creer.
Entrevistadas para la Revista Metas de Enfermeria, con motivo del Dia Mundial de
las Enfermedades Raras, el 28 de febrero de 2021. Disponible para su consulta
online.
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Areas de trabajo del Creer

Redes de intercambio de conocimiento y experiencias

Ea Reta poc lay
\zion n Enfecmedades Racas
a2

? daderaaar Ggmal com:
-
En Ruta por las

Enfermedades Raras

‘?

- -~

Junta Oirectiva 2Qué es una Enfermedad Rara? Campasias Solidarias Entrevistas (Contacto

jueves, 18 de marzo de 2021

ENTREVISTA A SONIA FERNANDEZ Y A SONIA MARTINEZ (FISIOTERAPEUTAS DEL CREER)

ENTREVISTA A SONIA FERNANDEZ Y A SONIA MARTINEZ
(EISIOTERAPEUTAS DEL CREER)

La fisioterapia constituye un pilar esencial en el proceso terapéutico de las personas con enfermedades poco frecuentes.
Por esta razon, hoy, en nuestra seccion de entrevistas “En Ruta por las Enfermedades Raras™, hemos querido acercarnos
al Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras y sus Familias (CREER) de Burgos y entrevistar a sus dos

fisioterapeutas, Sonia Fernandez Justel y Sonia Martinez Sanchez, para conocer un poco mejor este Centro y la labor
que diariamente desarrollan en él.

Entrevista a Sonia Fernandez Justel y Sonia Martinez Sanchez, fisioterapeutas del
Creer. Publicada el 18 de marzo de 2021 en la pagina web de la Asociacion En Ruta
por las Enfermedades Raras. Disponible para su consulta online.
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Areas de trabajo del Creer

Divulgacion del conocimiento

ENCUENTRO DE FAMILIAS DE LA
ASOCIACION LEONESA DE ENFERMEDADES RARAS
o 9

: HABIL  SOCIALES Y AUTONOWiA PERSONAL
PARA MUJERES JOVENES CON SINDROME X FRAGIL
1547 de octubre de 2021

ALER

PROGRAWA

PROGRAMA

ENCUENTRO DE FAMILIAS DE LA ASOCIACION ESPAROLA DE NARCOLEPSIA E HIPERSOMNIAS CENTRALES
22:24 de octubre de 2021

Disefnos del programa de encuentros de asociaciones.

= " ¥ i
I = "2
il JORNADAS

BUENAS PRACTICASEN L Cartel de las Il Jornadas «Buenas Practicas

DEL OCIO Y TIEMPO LIBRE EN

DISCAPACIDAD Y ENFERMEDADES RARAS 14 1 1 1
. =g = en Gestion del Ocio y Tiempo Libre en

28 de abril de 2021 — CREER — ONLINE Discapacidad y Enfermedades Raras».

OBJETIVOS.

111 JORNADA CIENTIFICA o
Cartel de la Ill Jornada Cientifica sobre
SALUD BUCODENTAL
Y ENFERMEDADES RARRS Salud Bucodental y Enfermedades Raras:
T Anomalias dentarias de numero en las
te nimetro en las enfermedades raras Enfermedades Raras.

Lunes, 11de octubre de 2021

#SaludBucodentalyER

Centro de Referencia Estatal de
Atencion a Personas con
Enfermedades Raras.
y sus Familias (Creer)

I Bernardino Obregon, 24
09001 Burgos
Tel. 947 253 950

Inscripeidn gratuita hasta completa aforo ;ﬁ; P
ww creenfermedadesraras.es S

A Cartel de la | Jornada «Evaluacioén de la
1 JORNADA «EVALUACION DE LA EFICACIA EN LA INTERVENCION eflcaC|a en |a |ntervenC|én SOClosanltarla y

SOCIOSANITARIA Y EDUCATIVA EN ENFERMEDADES RARAS»

. 5 . educativa en Enfermedades Raras».

CREER (BUrgos)
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Datos de contacto

Direccion: C/ Bernardino Obregdn s/n 09001 Burgos
Teléfono: 947 25 39 50
Pagina web: creenfermedadesraras.es

Correo electronico: info@creenfermedadesraras.es

Redes sociales del Creer

Oy O

Facebook Twitter YouTube Blog Creer

Y AGENDA 2030

2 #IMSERSO Cre_{ 1 4

O COR P PP ATAS RARKE Y S5 PR AE

sooviimco A
2 ¥ GOBERNO  MINISTERIO
SR O DEESPANA  DEDERECHOS SOCIALES &y
1 .
a
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