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Carta del Director

Programa Encuentros

Programa Servicio de Atenci-n Multidisciplinar
Programa I ntegral para | a Promoci-n de | a Autor
(Pipap)
Actividades de For maci - n

Formaci -n Especializada

Programa Autocuidados y Calidad de Vida
Pr8ct-Wrmiuwmer si dad
Participaci-n Externa en Jornadas, Congr esos

Vi sitas Formati vas

Formaci -n I nterna
Servicio de Informaci-n y Asesoramiento (SI A)
Sensibilizaci-n y Difusi - -n

Newsl etter

P8gina web y Redes Sociales

Actividades de Sensibilizaci-n en Centros Es
Publicaciones

Entrevistas en medi os

Acciones de Apoyo y Promoci-n de | a I nvestigaci
Determinantes del Retraso Diagnostico en | as:c
Raras en Espafa: Repercusi -n Soci al y Famil.i
Proyecto Necesidades soci o educativas de | o:¢

Proyecto Aprenf@omtbjgoS8myi Capaz
Proyecto Vida Paral ELA

Datos de contacto
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E I Centro de Referencia Estatal de Atenci -n
sus Familias (Creer), ubicado en Burgos, es un
|l nstituto de Mayores y Servicios Sociales, I ms

Derechos Sociales y Agenda 2030.

Los objetivos del | mserso, identificados en
promoci -n de | a autonomza personal, integrac

Trabaja en una red de centros que desarrol |l a
determinados colectivos no excluyentes entre s
enfermedades raras, trastorno mental, con disc

ElI Creer tiene como objetivo potenciar | a in
conoci miento, que favorezca | a calidad de vida
enfermedad poco frecuente y sus familias y cui

Of rece atenci-n especializada y para ell o, d
donde trabaja | a promoci-n de | a autonom2a per
accesibilidad universal

Tambi ®n tiene un programa de formaci -n espec
frecuentes dirigido a profesionales y a | a soc
i mpul sar acciones de formaci-n y cualificaci -n

Durante el afo 2022 ha continuado el progr an
profesionales del Creer, para familiares y cui
Teleformaci -n del |l mser so.

Durante estos trece afos, el Creer ha sido c
Tl a implantaci-n de programas de atenci-n y a
personal con personas diagnosticadas de wuna

familias y cuidadores y = ~ =

e e
f en promover | a coordinaci - n, : n e
soci al, |l a formaci -n especi a I da
en | a divulgaci - -n y sensibil est a
Han pasado por el Creer mS8s acio
enfermedades raras de todo el ynal ,
participado en | os diferentes I Ce
realizado 387 Encuentros, repr m§ s

enfermedades poco frecuentes.

#Segui mos CREyendo en | as Per sk
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El Programa de Encuentros del Centro de Refe
con Enfermedades Raras y sus Familias (Creer),
y/ o grupos de personas con |l a misma enfermedad
profesionales e investigadores.

En este programa se realizan acciones de inf
como actividades de intercambio de experiencia

En 2022 estaba previsto realizar 36 Encuentr
Asociaciones. Como consecuencia de | a pandemia
se realizaron 18. Durante el pri mer semestre s

Estas actividades han permitido a personas ¢c

reducir el ai sl amient o, obtener m8s informaci
|l a actualizaci -n de conoci mientos sobre | a enf
avances en investigaci - n.

Han participado 511 personas. EI 58% de | os
personas con ER y un 2% profesional es.

Perfil de participantes
B personas con ER
B Familiares y/o

cuidadores

profesionales

Participantes por meses

160 144
140
120
100
100
81
80
57
60
41 40
40 29
19
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PRNSONAY GUN SN S mArES Ralal Y ELE el

Encuentro de f
Asociaci -n S2zn

Tur nfelrej andr a

Sal amanca vty [

ASTAS Cyl

17 al 22 de mar zo

I Encuentro de J-v% con
Piel de Maripodebra

Piel de Mariposa
1 al 3 de abril

Pri mer Encuentro | i as

i
de | a Asociaci - 1drom

Asociado del SA

‘ '

" 28 de abril al 1 de mayo

VI Encuentro de famibias de
Nemal dni c a

13 al 15 de Nemalinica

Utitidad PUbLica
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de famil.i

as de |
de

a
Sj°%gren

Sjogren
Asociacion Espa@aj

Encuentro
Padr es

de | os

Nac.i

onal de
personas
Centros de

famil. i
de

con di

Fundaci

17 al 19 de jum

aspafes

z
scalj

- N (

Jornadas

de

convivencia de |
Esclerosis Lateral Amiotr - fi
22 2 20 (g ELACyL
Asociacion de Esclerosis Lateral ® Amiotréfica
de Castilla y Ledn

Edi ci as

Jornadas

G

112 al 18

septiembr

(S
“symad

investigacion
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Encuentro Estat al de Famil i a
S2ndr ome de Nnnnan

creciendo con

20 w25 0o VQONIQAN

ASOCIACION NACIONAL

| Jornadas | beroamericanas d
Hereditarios del R{iido Cone

26 al 30 de septi embiygse

Conectiva

La Red de THTC
de Latinoamérica

XXlI'V Congreso Nacional de | a
Espafola de Enfermos y Fami/|l
Enfermedad de Gawucher

Asociacion Espanola
de Enfermos y Familiares
de la ENFERMEDAD

21 al 28 d de GAUCHER

ASEB EVﬂ

Asociacion Espaiola del Sindrome de
BECKWITH-WIEDEMANN .
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Encuentro de familias de | a
STXBP1

Asociacion Sindrome

STXBP1

10 al 13

Vi Encuentro de familias de |
Af ectados por el S2ndrome de

17 al 20 de n¢

wecniosde | CDKL5S

l' 11l Congreso Nacional de Di s|
Sanrome d-al Blc Cghe

-
"ASOCIACION DE

25 al 27 de ‘ 0 DISRLASIA RIBROSA

"N — " Escuela de salud en Osteog®ncé
FUND _4CION

al 4 de dicie /el[aCE

Osteogénesis imperfecta




Encuentro Nacional de | a Pl af
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Mog VWY

Encuentro de personas con At

12 al 18 de 4‘!’
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El Programa SAMER del Centro de Referencia E
Enfermedades Raras y sus Familias (Creer), del
mul tidisciplinar dirigido a personas con enfer

Tiene como objetivo prest |

adecuadas a | as necesi dades
situaci -n sociofamiliar, co
educati vo.

Datos afo 2022
Solicitudes: 118
97 para atenci-n ambul at
21 para atenci -n resideng
N¥2mer o de participantes: 14

Personas con Enfermedades

194 atenci-n ambul atori

119 atenci-n residencia
Familiares:

119 atenci-n ambul atori

117 atenci-n residenci a

Grupos Samer

Tall er defMddcewncacin- rny Est
Cogniotli vagi do a menores.

coordinabBDeppotamént o del
Creer, se desarrolla cor
proporcionar un espacio
y mejorar el nivel de at

Se han realizado 17 t al
participado 7 menores cCG¢
enfermedades r ar as.

10
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Grupos Samer

Tall er de eodwma ccia-cri - adiyr irgilddaeaianadul tos con
Este taller se desarrolla con el objetivo de c
comunicaci - -n, disminuir el aislamiento soci al
creaci-n de redes sociales de apoyo y ayuda mt

Se han realizado 10 talleres en |l os que han
enfermedades raras, coordinados por | as prof es
Creer, Yolanda Ahedo I nfante, pedagoga y Mont s

11



Es un servicio de estancias temporales, de c

r ®gi men residencial, dirigido a personas con e

Tiene como objetivos principales:

1 Promover |l a vida independiente y | a autonom?
enf ermedades raras.

T Fomentar | a autoestima y capacidad de comuni
9 Orientar en |l a |ibertad para realizar acci on
1 Proporcionar a | os familiares y cuidadores |
sobrecarga y aumentar | a calidad del cuidado
Se han realizado 3

han participado 8 per/

enfermedades raras y

acompafYfantes. En cada

desarroll ado 12 tall e

profesional es del a

ocupacional, enfer mer

psicolog?2a, talleres i al

nutrici-n, musicotera

12
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La formaci-n en el Creer se presenta como un
de cooperaci -n t®cnica y tiene como fin satisf
de profesionales de instituciones p¥blicas y p
enfermedades raras y familiares y/ o cuidadores

E I 40% de | os participantes en |l as actividacdt
el 38% profesionales y un 22% personas con Enf

Participantes actividades formativas 2022

m Profesionales
m Personas con ER

m Familiares y/o

acompafiantes
FORMACI CN ESRDQAI ALI Z
La Formaci -n Especializada son acciones for mat
gue participa en su organizaci-n, dirigidas a
contenidos y colectivos que conforman el §mbi t
en forma de simposi o, mesa redonda, jornadas,
col aboraci-n con otras entidades.
XI Jornada Nacional X Jornada Nacional del D2a Mundi al
DiaMundialdelas % 56 4e febrero
Enfermedades Raras _
Martes, 28 de febrero de 2023 V2 dedoes | a jornada.

SOMOSMUCHOS
SOMOS-U/2(2TES
YESTAMOSO.GULLOSOS

e o
= o

Curfims Enfermedades Rarasd) en el

De | 26 de enero al 3 de mar zo

a Santamaria Herre
Yolanda Ahedo Infante
Montse Cabrejas del Campo

g Consejeria de Educacion, VN
B “Ciuayonees | O .

13


https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34yJC13fHBrzUKzZb3_HJzUJ
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,ﬁawgﬂkml Jorfingaual dad de g®nero Y Enfermedade

sssssss

JORNADA 8 de mar zo
mumnnnnmiumn V2 dedes | a jornada

EEHMEDADES

Curso Curso Discapacidad y Dependencia. Or
Discapacidad y Enfermedades Raras (50U ed.)
dependencia

Orientacion al conocimiento
de las Enfermedades Raras

7 y 8 junio

V2 d edoed cur so
R

A 2 &

7 y 8 de junio - Creer, Burgos

IV Jornada de Inclusitn Educativa y ' V Jornada de I nclusi-n Educat.i
Enfermedades Raras: Repensar la Escuela.

Repensar | a Escuela. Humani zaci
Humanizacién y Personalizacién

. 19 de octubre
..‘ ConocER
.  AprendER V2daes | a jornada
EntendER

19 de octubre de 2022
Creer — Burgos

| CursofComd i ateender, educar y pr

sexualidad a | o |l argo de ®da vi d:

17 a 21 octubre

V Jornadas de Promoci-n pa
Per sonal en Enfermedades F
actual en el conoci miento

15 vy 16 de noviembre

V2 dedes | as jornadas

14


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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PROGRAMA AUTOCJI DAOOLI DAD DE VI DA

En el afo 2022 se ha celebrado | a edici-n n¥me
de Vida organizada por el Centro de Referencia
Enfermedades Raras y sus Familias (Creer), dir

profesionales de personas con enfermedades poc

Esta formaci-n en autocuidados se articula en
Teleformaci - -n del | mserso, y est8n orientados
cuidador as. Se enfocan en 8mbitos diversos de
puesta en capacitar y empoderar en el propi o a

cSensaciones y Bienestar Emocional e
cApoyo Emocional y Proceso de Adaptaci - |
¢c EI Sentido del Humor para el Autocui da
¢Hi giene Postural e

¢cC-mo conseguir una adecuada Higiene Vo
cGesti-n de estr ®se

cTransferencias y productos de apoyoe

En el tot al de | os cursos se han inscrito 790

I nscr| Matric| Particig Terminpdo

790 502 344 258

Los alumnos y alumnas han valorado muy bien tc

del profesor como | os contenidos pr8cticos y a
de cuidar y sentirse m8s satisfecho con | a mis
a trav®s de videollamada y que se sigan realiz

15
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El Centro de Referencia Estatal de Atenci -n
sus Familias (Creer), del |l mserso, acoge a aluwu
espafolas de diversas especialidades.

E I Creer tiene convenio de pr8cticas con | a
de Sal amanca, |l a Unikvardmnidaer s iedlded | MaandoGhhas,dill d a
Uni versidad de Cantabria y |l a Universidad de E

Durante el afo 2022 han participado 11 estud
formaci -n pr8ctica:

fUni versidad de Burgos: 3 de terapia ocupacio
TUNED: 1 de trabajo soci al 1 y 1 de psicol og?
TfUni versidad de Salamanca: 1 de psicolog?a.

TUni versi ddad ®™asntcihlal al de terapia ocupacional

TERAPIA
OCUPACIONAL

Universidad de
Il Y] Castilla~La Mancha

16













































