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Coordinacion
Investigacion social
Centro de Formacion

REFERENCIA Acciones de difusion
y sensibilizacion

Consegquir alcanzar el

maximo nivel de

Centro Especializad® desarrollo y de
en Atencion Directay '\ realizacion personal,
Promocién de la para la mejora de su

Autonomia Persona autonomia,
integracion social y su
calidad de vida.




Atencion

Referencia : ESPECIALIZADA
Referencia y Promocion de la
Estatal Autonomia
Programa de
( Encuentros Personal

Programa de
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Programa de Asesoramiento SIA asistencial y
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Acciones
desarrolladas

» Servicios de Atencion a familias, ONG s y
personas con enfermedades poco frecuentes.

» En coordinacion con diferentes asociaciones y
entidades que representan a personas
afectadas.

Encuentros de Congresos h
o o Encuentros de
Asociaciones de ER de cientificos y .
T : T Investigadores
ambito nacional Jornadas médicas




Acciones
desarrolladas

» En colaboracion con la Unidad de
Neonatologia del HUBU, que atiende a recién
nacidos con diagnodstico cierto o de sospecha
de enfermedad rara.

» El CREER ofrece alojamiento, servicio de
psicologia, servicio de orientacion social y
sobre recursos souosamta.rl madres VA
padres. p R




Acciones

» El servicio de Atencion Multidisciplinar en
Enfermedades Raras (SAMER) dirigido a
afectados y familiares, ofrece atencion
individualizada, integral y multidisciplinar.

» Y atencion grupal mediante grupos de trabajo
con afectados en fisioterapia, terapia
ocupacional, psicomotricidad y psicologia.

Samer AMBULATORIO
| SAMER ALOJADOS




Acciones Programa
desarrolladas RESPIRO
FAMILIAR

» Con el Respiro Familiar, se pretende mejorar
la calidad de vida tanto de las personas
afectadas por una enfermedad rara como la
de sus familiares y personas cuidadoras.
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Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con enfermedades Raras v sus Familias

...........................

Mas de 60 ER
representadas

+60 ER
5 TURNOS

-----------------------------------------

EVOLUCION
SOLICITUDES
2013_2015
EVOLUCION
PLAZAS
2013_2015

Este programa constituye un

recurso que se enmarca en la

Estrategia de ER del Sistema
Nacional de Salud (Junio 2009)
y enla LEY 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocion de la

a las personas en situacion de
dependencia, que tienen como
objetivo, entre otros, potenciar
la adopcién de medidas para la

mejora de la calidad de vida
creando estructuras que
contemplen las necesidades de
respiro de las familias.



Acciones Programa

desarrolladas AUTOCL\J(IDADOS

CALIDAD DE VIDA

Ofrece formacion a e dd
personas cuidadoras estrés
y a personas con ER El sentido del

humor

para. Promocion de

> Ayudar a cuidadoras/es la Autonomia
ofreciéndoles informacion y Personal
herramientas para mejorar su

Recursos

Vida Independiente

Educacién en
emociones y
manejo de redes
sociales.



Acciones

desarroliadas | MNEEN

» Escuela de Formacion CREER-FEDER

» Curso Especializados para Profesionales oo/ « - ’
> Curso de Neurogenética S fatu
> Curso de Valoradores de la Discapacidad

» Jornadas cientificas

» Otras actividades formativas en el marco de
colaboracion con entidades locales,




Acciones
desarrolladas

DIFUSION e

Informacion

» Colaboracion en varios Programas de Radio
“Enfermedades Raras” de Antonio G. Armas.

» Emision en Directo desde el CREER, durante
el Ill Encuentro Nacional del Dia Mundial
celebrado en Febrero 2015.

» Participacion y apoyo al Programa
“ZEOn]fgrmedades Raras” Gestiona Radio 2015 y
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Estrategia en planes educativos
cre enfermedades raras (imserso)

V. ATENCION SOCIOSANITARIA

Objetivo 14

Coordinar ios distintos organismos e instituciones involucradas en la atenciéon de las

enfermedades raras para que las necesidades socio-econémicas, laborales, educativas, de ocio y

técnicas, tanto de las personas afectadas por una enfermedad rara como de la persona cuidadora
sean adecuadamente atendidas.

Impulsar la creacion de mecanismos de coordinacion interdepartamental entre las Consejerias
de Sanidad, Servicios Sociales, Educacién y Trabajo y Cultura

Promover el disefio, implantacion y evaluacién de modelos de coordinacidon entre servicios....

COORDINACION DE LOS SISTEMAS DE ATENCION
EN ENFERMEDADES RARAS

CREER - BURGOS - 11- 12 noviembre 2014




Estrategia en planes educativos
cre enfermedades raras (Imserso)

Facilitar informacion y formacion a los centros de valoracion
sobre las caracteristicas (diferenciales, especiales) de las
enfermedades raras.

CURSO "ENFERMEDADES RARAS Y DISCAPACIDAD.
PROCEDIMIENTO DE

EVALUACION DE LA DISCAPACIDAD EN ENFERMEDADES RARAS*
http://go00.gl/nghex0



http://goo.gl/nghex0

Estrategia en planes educativos
cre enfermedades raras (Imserso)

Garantizar la respuesta educativa, a través de las distintas alternativas de escolarizacion
(Programas de aulas hospitalarias, de atencién educativa en domicilio, programas de educacion
inclusiva, etc.), a menores que por razones de enfermedad no pueden seguir el proceso
normalizado de escolarizacion durante la ensefnanza obligatoria

Fomentar la integracion escolar de menores con ER en los centros educativos

_—

GRUPO DE TRABAJO EUROPLAN “INCLUSION EDUCATIVA”

INFORMACION, FORMACION Y ASESORAMIENTO A CENTROS ESCOLARES
(Reuniones con tutores, orientadores, personal docente en centros educativos)
PROMOCION Y APOYO DE INICIATIVAS PARA LA INCLUSION EDUCATIVA

(Programa: “Yo también quiero estudiar’; Proyecto de asesoramiento escolar en

Ontogénesis Imperfecta; Reuniones de coordinacion/trabajo con la administracion
afiva —equipo de atencion a la diversidad-)

QRNADA DE LOS EQUIPOS PSICOPEDAGOGICOS DE LA JCyL




Estrategia en planes educativos
cre enfermedades raras (Imserso)

Objetivo 16

Fomentar las campafias de sensibilizacién hacia las enfermedades raras para profesionales de la salud, de la educacion, del ambito social y
laboral y ciudadania en general, contribuyendo a generar visibilidad y aumentar su reconocimiento.

Fomentar la realizacion de camparias de sensibilizacion en centros educativos como medida de prevencién de la discriminacion. Promoviendo el
respeto a las diferencias y normalizacion de las enfermedades raras en toda la comunidad educativa. Acercar las enfermedades raras a las aulas,
con testimonios de personas afectadas, charlas, elaboracién de guias, cuentos infantiles, juegos, carteles y folletos divulgativos.

» SESIONES DE SENSIBILIZACION EN CENTROS EDUCATIVOS
» ESCUELA DE VERANO UNIVERSIDAD
» PROYECTO GAREX
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PAONRS

Il Encuentro Nacional ER

145 noticias sobre el CREER

45 NdP

6 numeros llegando a 2.802 suscrip.

11 visitas con 165 participantes

439 escolares, 30 profesores
y 3 orientadores en el 2015.

.s‘ IMSERSO C)’ 4

EN ESPANA SOMOS MAS DE 3 MILLONES
DE PERSONAS AFECTADAS POR UNA
ENFERMEDAD RARA
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Afectados
Amigos

ES RARAS
y MAS DE 1,000 E-NFERMEDAD

Cuidadores
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ENFERMEDADES RARAS,
A TI TAMBIEN TE PUEDE TOCAR

flickr
| —



ACCIONES SERVICIO DE INFORMACION

Y ASESORAMIENTO

DESARROLLADAS SIA

Ofrece informacion, orientacion y asesoramiento. Se han atendido demandas realizadas por,
Personas afectadas, familiares, profesionales del ambito de la atencion sociosanitaria, estudiantes,...

En el 2015 se h tendido,
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X \ 20l a ¢ Convenios vy
Cooperaciéon con otras
entidades

o’i“"t P"'éx
¢ FEDEREE ASEM

v o FPederacién Espariola de Enfermedades Rara
U FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES
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Guatemala [

Servicio de Informacién y Orientacion
para personas con Enfermedades Raras

‘ UNIVERSIDAD
. DE BURGOS

286 E
F un d acion ke CENTRO DE INVESTIGACION BIOMEDICA EN RED
DE ENFERMEDADES RARAS




EU RO RDIS JOIN US IN MAKING
Rare Diseases Europe THE VOICE OF

. RARE DISEASES HEARD

E U C E R D Training for

European Union Committeel  Social Services Providers
of Experts on Rare Diseasesfl ...

' * % e




mads de 76 Asociaciones

225 ER diferentes

El grupo de enfermedades mas representativo es el de las enfermedades de/

sistema nervioso

En segundo lugar y también en gran numero, se encuentra el grupo de
malformaciones congénitas, deformidades y anomalias cromosomicas

A mucha distancia de ambos se encuentra el grupo de alteraciones endocrinas,
nuricionales y enfermedades metabolicas

Y finalmente han acudido en menor numero afectados por enfermedades
infecciosas, de la sangre, del sistema circulatorio, osteomuscular o
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WEB: www.creenfermedadesraras.es
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%@CentroCREER

Email: info@creenfermedadesraras.es

Teléfono: (+34) 947 253950



http://www.creenfermedadesraras.es/
mailto:info@creenfermedadesraras.es

