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Carta del Director 

Programa Encuentros 

Programa Servicio de Atenci·n Multidisciplinar en Enfermedades Raras (Samer) 

Programa Integral para la Promoci·n de la Autonom²a Personal en Enfermedades Raras 

(Pipap) 

Actividades de Formaci·n 

Formaci·n Especializada 

Programa Autocuidados y Calidad de Vida  

Pr§cticum-Universidad 

Participaci·n Externa en Jornadas, Congresos y Cursos 

Visitas Formativas 

Formaci·n Interna 

Servicio de Informaci·n y Asesoramiento (SIA) 

Sensibilizaci·n y Difusi·n  

Newsletter 

P§gina web y Redes Sociales 

Actividades de Sensibilizaci·n en Centros Escolares 

Publicaciones  

Entrevistas en medios                                   

Acciones de Apoyo y Promoci·n de la Investigaci·n 

Determinantes del Retraso Diagnostico en las personas afectadas por Enfermedades 

Raras en Espa¶a: Repercusi·n Social y Familiar 

Proyecto Necesidades socio educativas de los menores con Enfermedades Raras 

Proyecto Aprendizaje Servicio ñContigo Soy Capazò 

Proyecto Vida ParalELA 

Datos de contacto 
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#ÁÒÔÁ ÄÅÌ ÄÉÒÅÃÔÏÒ 
   

 El Centro de Referencia Estatal de Atenci·n 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, que pertenece al Ministerio de 

Derechos Sociales y Agenda 2030. 

 Los objetivos del Imserso, identificados en las l²neas estrat®gicas, se basan en la 

promoci·n de la autonom²a personal, integraci·n en el entorno y accesibilidad. 

 Trabaja en una red de centros que desarrollan esos objetivos. Realiza actividades con 

determinados colectivos no excluyentes entre s², como el de las personas con 

enfermedades raras, trastorno mental, con discapacidad o da¶o cerebral, y sus familias. 

 El Creer tiene como objetivo potenciar la investigaci·n e innovaci·n para generar 

conocimiento, que favorezca la calidad de vida de las personas afectadas por una 

enfermedad poco frecuente y sus familias y cuidadores. 

 Ofrece atenci·n especializada y para ello, desarrolla programas de intervenci·n 

donde trabaja la promoci·n de la autonom²a personal, la integraci·n en el entorno y la 

accesibilidad universal. 

 Tambi®n tiene un programa de formaci·n especializada en enfermedades poco 

frecuentes dirigido a profesionales y a la sociedad en general. Su objetivo es promover e 

impulsar acciones de formaci·n y cualificaci·n. 

 Durante el a¶o 2022 ha continuado el programa formativo que dise¶an e imparten las 

profesionales del Creer, para familiares y cuidadores a trav®s de la Plataforma de 

Teleformaci·n del Imserso. 

 Durante estos trece a¶os, el Creer ha sido centro de referencia en:  

¶ la implantaci·n de programas de atenci·n y apoyo para la promoci·n de la autonom²a 

personal con personas diagnosticadas de una enfermedad poco frecuente y sus 

familias y cuidadores y 

¶ en promover la coordinaci·n, investigaci·n e innovaci·n 

social, la formaci·n especializada dirigida a profesionales y 

en la divulgaci·n y sensibilizaci·n en esta materia. 

 Han pasado por el Creer m§s de 133 asociaciones de 

enfermedades raras de todo el §mbito nacional, que han 

participado en los diferentes programas del Centro, y se han 

realizado 387 Encuentros, representando a m§s de 600 

enfermedades poco frecuentes.  

#Seguimos CREyendo en las Personas. 
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0ÒÏÇÒÁÍÁ %ÎÃÕÅÎÔÒÏÓ 

 El Programa de Encuentros del Centro de Referencia Estatal de Atenci·n a Personas 

con Enfermedades Raras y sus Familias (Creer), del Imserso, est§ dirigido a asociaciones 

y/o grupos de personas con la misma enfermedad rara o afines y sus familiares, 

profesionales e investigadores. 

 En este programa se realizan acciones de informaci·n, asesoramiento y apoyo, as² 

como actividades de intercambio de experiencias y ayuda mutua.  

 En 2022 estaba previsto realizar 36 Encuentros organizados en colaboraci·n con 

Asociaciones. Como consecuencia de la pandemia se iniciaron los Encuentros en marzo y 

se realizaron 18. Durante el primer semestre se organizaron con reducci·n de aforo. 

 Estas actividades han permitido a personas con ER,  familiares y profesionales, 

reducir el aislamiento, obtener m§s informaci·n mediante el intercambio de experiencias y 

la actualizaci·n de conocimientos sobre la enfermedad, los cuidados que implican y 

avances en investigaci·n.         

 Han participado 511 personas. El 58% de los participantes ha sido familiares, un 40% 

personas con ER y un 2% profesionales. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Perfil de participantes 

Participantes por meses 
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0ÒÏÇÒÁÍÁ %ÎÃÕÅÎÔÒÏÓ 

 

Encuentro de familias de la 

Asociaci·n S²ndrome de 

Turner ñAlejandra 

Salamancaò  

 

17 al 22 de marzo 

 

 

I Encuentro de J·venes con 

Piel de Mariposa 

 

1 al 3 de abril 

 

 

 

Primer Encuentro de familias 

de la Asociaci·n del S²ndrome 

Asociado del SATB2  

 

28 de abril al 1 de mayo 

 

 

VI Encuentro de familias de la Asociaci·n ñYo 

Nemal²nicaò  

 

13 al 15 de mayo 
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0ÒÏÇÒÁÍÁ %ÎÃÕÅÎÔÒÏÓ 

 

Encuentro de familias de la Asociaci·n Espa¶ola 

del S²ndrome de Sjºgren 

 

Del 9 al 12 de junio 

 

 

 

Encuentro Nacional de familias de la Asociaci·n de 

Padres de personas con discapacidad intelectual 

de los Centros de Fundaci·n Gil Gayarre  

 

17 al 19 de junio  

 
 

 

 

Jornadas de convivencia de la Asociaci·n de 

Esclerosis Lateral Amiotr·fica de Castilla y Le·n  

 

23 al 26 de junio 

 

 

 

XII Edici·n de las Jornadas Nacionales de ELA 

 

12 al 18 de 

septiembre  
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0ÒÏÇÒÁÍÁ %ÎÃÕÅÎÔÒÏÓ 

 

Encuentro Estatal de Familias afectadas por el 

S²ndrome de Noonan  

 

23 al 25 de septiembre 

 

 

 

I Jornadas Iberoamericanas de los Trastornos 

Hereditarios del Tejido Conectivo 

 
 
26 al 30 de septiembre 

 

 

 

XXIV Congreso Nacional de la Asociaci·n 

Espa¶ola de Enfermos y Familiares de la 

Enfermedad de Gaucher  

 

21 al 28 de octubre  

 

 

 

Encuentro de familias de la Asociaci·n Espa¶ola 

del S²ndrome de Beckwith-Wiedemann  

 
3 al 6 de noviembre  
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0ÒÏÇÒÁÍÁ %ÎÃÕÅÎÔÒÏÓ 

Encuentro de familias de la Asociaci·n S²ndrome 

STXBP1  

 

10 al 13 de noviembre 

 

 

 

VI Encuentro de familias de la Asociaci·n de 

Afectados por el S²ndrome de deficiencia CDKL5  

 

17 al 20 de noviembre 

 

 

 

III Congreso Nacional de Displasia Fibrosa y 

S²ndrome de McCune-Albright  

 

25 al 27 de noviembre 

 

 

 

Escuela de salud en Osteog®nesis Imperfecta  

 

2 al 4 de diciembre 
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0ÒÏÇÒÁÍÁ %ÎÃÕÅÎÔÒÏÓ 

 

Encuentro Nacional de la Plataforma S²ndrome 

T·xico "Seguimos Viviendo"  

 

8 al 11 de diciembre 

 

 

 

Encuentro de personas con Ataxia  

 

12 al 18 de diciembre 
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0ÒÏÇÒÁÍÁ 3ÅÒÖÉÃÉÏ ÄÅ !ÔÅÎÃÉÏǲÎ -ÕÌÔÉÄÉÓÃÉÐÌÉÎÁÒ 
ÅÎ %ÎÆÅÒÍÅÄÁÄÅÓ 2ÁÒÁÓ ɉ3ÁÍÅÒɊ 

 El Programa SAMER del Centro de Referencia Estatal de Atenci·n a Personas con 

Enfermedades Raras y sus Familias (Creer), del Imserso, es un servicio de atenci·n 

multidisciplinar dirigido a personas con enfermedades raras y a sus familias.  

 Tiene como objetivo prestar atenci·n e intervenci·n, 

adecuadas a las necesidades de la persona y a la  

situaci·n sociofamiliar, con car§cter psicosocial y 

educativo. 

Datos a¶o 2022 

Solicitudes: 118 

 97 para atenci·n ambulatoria 

 21 para atenci·n residencial 

N¼mero de participantes: 149 

Personas con Enfermedades Raras: 

¶ 94 atenci·n ambulatoria 

¶ 19 atenci·n residencial 

Familiares:  

¶  19 atenci·n ambulatoria 

¶  17 atenci·n residencial 

 

Grupos Samer 

Taller de educaci·n ñAtenci·n y Estimulaci·n 

Cognitivaò, dirigido a menores. Este taller, 

coordinado por el Departamento de Educaci·n del 

Creer, se desarrolla con el objetivo de 

proporcionar un espacio de relaci·n y socializaci·n 

y mejorar el nivel de atenci·n y concentraci·n. 

Se han realizado 17 talleres en los que han 

participado 7 menores con diferentes 

enfermedades raras. 
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0ÒÏÇÒÁÍÁ 3ÅÒÖÉÃÉÏ ÄÅ !ÔÅÎÃÉÏǲÎ -ÕÌÔÉÄÉÓÃÉÐÌÉÎÁÒ 
ÅÎ %ÎÆÅÒÍÅÄÁÄÅÓ 2ÁÒÁÓ ɉ3ÁÍÅÒɊ 

Grupos Samer 

 Taller de educaci·n ñComunicaci·n y relaci·nò, dirigido a adultos con enfermedades raras. 

Este taller se desarrolla con el objetivo de desarrollar habilidades relacionales de 

comunicaci·n, disminuir el aislamiento social asociado a las enfermedades raras y promover la 

creaci·n de redes sociales de apoyo y ayuda mutua. 

 Se han realizado 10 talleres en los que han participado 5 adultos con diferentes 

enfermedades raras, coordinados por las profesionales del Departamento de Educaci·n del 

Creer, Yolanda Ahedo Infante, pedagoga y Montserrat Cabrejas del Campo, maestra. 
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0ÒÏÇÒÁÍÁ )ÎÔÅÇÒÁÌ ÐÁÒÁ ÌÁ 0ÒÏÍÏÃÉÏǲÎ ÄÅ ÌÁ 
!ÕÔÏÎÏÍąǲÁ 0ÅÒÓÏÎÁÌ ÅÎ %ÎÆÅÒÍÅÄÁÄÅÓ 2ÁÒÁÓ 
ɉ0ÉÐÁÐɊ 

 
 Es un servicio de estancias temporales, de cinco d²as de duraci·n, de lunes a viernes, en 

r®gimen residencial, dirigido a personas con enfermedades raras, sus familiares y cuidadores. 

Tiene como objetivos principales:  

¶ Promover la vida independiente y la autonom²a personal de las personas con 

enfermedades raras. 

¶ Fomentar la autoestima y capacidad de comunicaci·n. 

¶ Orientar en la libertad para realizar acciones y tomar decisiones. 

¶ Proporcionar a los familiares y cuidadores las principales herramientas para evitar la 

sobrecarga y aumentar la calidad del cuidado. 

 Se han realizado 3 ediciones en las que 

han participado 8 personas con 

enfermedades raras y 13 familiares y/o 

acompa¶antes. En cada edici·n se han 

desarrollado 12 talleres coordinados por las 

profesionales del Creer. Talleres de terapia 

ocupacional, enfermer²a, fisioterapia, 

psicolog²a, talleres de estimulaci·n sensorial, 

nutrici·n, musicoterapia... entre otros. 
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!ÃÔÉÖÉÄÁÄÅÓ ÄÅ &ÏÒÍÁÃÉÏǲÎ 

 La formaci·n en el Creer se presenta como un instrumento de gesti·n del conocimiento y 

de cooperaci·n t®cnica y tiene como fin satisfacer las necesidades de formaci·n permanente 

de profesionales de instituciones p¼blicas y privadas, asociaciones, personas con 

enfermedades raras y familiares y/o cuidadores. 

 El 40% de los participantes en las actividades de formaci·n del Creer han sido familiares, 

el 38% profesionales y un 22% personas con Enfermedades Raras. 

 

 

 

 

 

 

 

FORMACIčN ESPECIALIZADA 

La Formaci·n Especializada son acciones formativas organizadas por el Creer, del Imserso, o 

que participa en su organizaci·n, dirigidas a profesionales cuyo trabajo se relaciona con los 

contenidos y colectivos que conforman el §mbito del trabajo del Creer. Pueden desarrollarse, 

en forma de simposio, mesa redonda, jornadas, conferencias etc. Se pueden realizar en 

colaboraci·n con otras entidades. 

X Jornada Nacional del D²a Mundial de las Enfermedades Raras 

26 de febrero 

V²deos de la jornada.  

 

 

 

Curso ñLas Enfermedades Raras en el centro educativoò  

Del 26 de enero al 3 de marzo 

 

 

https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34yJC13fHBrzUKzZb3_HJzUJ
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!ÃÔÉÖÉÄÁÄÅÓ ÄÅ &ÏÒÍÁÃÉÏǲÎ 

I Jornada ñIgualdad de g®nero y Enfermedades Rarasò  

8 de marzo 

V²deos de la jornada 

 

 

Curso Discapacidad y Dependencia. Orientaci·n al conocimiento las 

Enfermedades Raras (5Û ed.)  

7 y 8 junio 

V²deos del curso 

 

 

IV Jornada de Inclusi·n Educativa y enfermedades raras: 

Repensar la Escuela. Humanizaci·n y personalizaci·n 

19 de octubre 

V²deos de la jornada 

 

 

I Curso online ñC·mo atender, educar y prestar apoyos a la 

sexualidad a lo largo de la vida en Enfermedades Rarasò  

17 a 21 octubre 

 

 

 

V Jornadas de Promoci·n para la Autonom²a 

Personal en Enfermedades Raras çContexto 

actual en el conocimiento de las Ataxiasè 

15 y 16 de noviembre 

V²deos de las jornadas 

 

https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34wxT6V7yrumqFf_x1n4x8ov
https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34xYQRQS6TDAwOi6zOURqTZr
https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34wTxDnMtWdzIVkG-sfv5R8n
https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34zXftY0QKM7_S98p52OBpAp
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!ÃÔÉÖÉÄÁÄÅÓ ÄÅ &ÏÒÍÁÃÉÏǲÎ 

PROGRAMA AUTOCUIDADOS Y CALIDAD DE VIDA  

En el a¶o 2022 se ha celebrado la edici·n n¼mero 21 de los Cursos de Autocuidados y Calidad 

de Vida organizada por el Centro de Referencia Estatal de Atenci·n a Personas con 

Enfermedades Raras y sus Familias (Creer), dirigidos a familiares y cuidadores no 

profesionales de personas con enfermedades poco frecuentes. 

Esta formaci·n en autocuidados se articula en sucesivos cursos en la Plataforma de 

Teleformaci·n del Imserso, y est§n orientados a facilitar el d²a a d²a de todas las personas 

cuidadoras. Se enfocan en §mbitos diversos de su vida y de su tarea de cuidado, con la meta 

puesta en capacitar y empoderar en el propio autocuidado. 

çSensaciones y Bienestar Emocionalè  

çApoyo Emocional y Proceso de Adaptaci·nè  

çEl Sentido del Humor para el Autocuidadoè  

çHigiene Posturalè 

çC·mo conseguir una adecuada Higiene Vocalè 

çGesti·n de estr®sè  

çTransferencias y productos de apoyoè 

 

En el total de los cursos se han inscrito 790 y se ha matriculado a 502 personas. 

 
 

Los alumnos y alumnas han valorado muy bien todos los cursos, han destacado tanto la labor 

del profesor como los contenidos pr§cticos y aplicables a la vida diaria. Permite mejorar la tarea 

de cuidar y sentirse m§s satisfecho con la misma. Proponen realizar actividades de intercambio 

a trav®s de videollamada y que se sigan realizando m§s ediciones  

 

 

 

Inscritos Matriculas Participantes Terminado 

790 502 344 258 
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!ÃÔÉÖÉÄÁÄÅÓ ÄÅ &ÏÒÍÁÃÉÏǲÎ 

PRĆCTICUM-UNIVERSIDAD 

 El Centro de Referencia Estatal de Atenci·n a Personas con Enfermedades Raras y 

sus Familias (Creer), del Imserso, acoge a alumnos en pr§cticas de Universidades 

espa¶olas de diversas especialidades. 

 El Creer tiene convenio de pr§cticas con la Universidad de Burgos, la Universidad 

de Salamanca, la Universidad de Valladolid, la Universidad de Castilla-La Mancha, la 

Universidad de Cantabria y la Universidad de Educaci·n a Distancia (UNED). 

 Durante el a¶o 2022 han participado 11 estudiantes que han sumado 2065 horas de 

formaci·n pr§ctica:  

¶ Universidad de Burgos: 3 de terapia ocupacional y 4 de pedagog²a. 

¶ UNED: 1 de trabajo social 1 y 1 de psicolog²a. 

¶ Universidad de Salamanca: 1 de psicolog²a. 

¶ Universidad Castilla-La Mancha: 1 de terapia ocupacional. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 






























