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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), que 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, integracién 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
intervenciéon donde trabaja la promocién 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 2023 ha continuado el programa formativo que
disefian e imparten las profesionales del Creer, para familiares y

cuidadores a través de la Plataforma de Teleformacion del Imserso.


https://creenfermedadesraras.imserso.es/es/centro/lineas-estrategicas

Durante estos catorce afos, el Creer ha sido referencia en:

¢ |a 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

e en promover la coordinacion, investigacion e innovacion social, la
formacion especializada dirigida a profesionales y en la

divulgacion y sensibilizacién en esta materia.

Han pasado por el Creer mas de 135 asociaciones de enfermedades
raras de todo el ambito nacional, que han participado en los diferentes
programas del Centro, y se han realizado 397 Encuentros, representando a

mas de 600 enfermedades poco frecuentes.

#Seguimos CREyendo en las Personas.

Aitor Aparicio Garcia, director del Creer




Memoria Creer 2023

2

Programa Encuentros




El Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades
Raras y sus Familias (Creer), del Imserso, desarrolla, para la consecucion de
sus objetivos, programas y actividades dirigidos a mejorar la calidad de vida de
las personas con enfermedades raras y sus familias. Durante el 2023 se han
desarrollado desde el Area Técnica actividades y programas que han facilitado
la promocion de proyectos de investigacion, la formacion de profesionales, la
difusion y sensibilizacion de las enfermedades raras, el intercambio de

experiencias y conocimientos y el apoyo mutuo.

Encuentros, Jornadas y Congresos

En 2023 se han realizado 10 Encuentros, de septiembre a diciembre,
organizados en colaboracion con Asociaciones.

Estas actividades han permitido a personas con enfermedades raras,
familiares y profesionales, reducir el aislamiento, obtener méas informacion
mediante el intercambio de experiencias y la actualizacion de
conocimientos sobre la enfermedad, los cuidados que implican y avances
en investigacion.

Han participado 415 personas. El 57% de los participantes ha sido
familiares o acompafiantes, un 29% personas con enfermedades raras y

un 14% profesionales.

m Personascon ER
m Familares/ Acompanantes
® Profesionales:
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Los datos de participantes por meses:
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En general, la valoracion de los 4 talleres realizados por las profesionales del
Creer en el programa de Encuentros ha sido muy buena, con una puntuacién
media de 8,63 y agradecen la realizacion de este tipo de talleres. Han

destacado como valoracion muy positiva, la formacion e informacion recibida.




Encuentro de la Fundacion Investigacion en Epilepsias Genéticas (1-3 de

septiembre)

SINDROME DE DRAVET
FUNDACION

RetoDray\jet

R

FUND 4CION

HUCE

Osteogénesis imperfecta

AHUCE

VII Encuentro de Familias de la Asociacion de Afectados de CDKL5 (22-24 de
septiembre)

Asociacion de
Afectados de
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Encuentro de la Asociacion Espafiola Familia Ataxia-Telangiectasia (28 de
septiembre-1 de octubre)

Jornadas Médicos-Pacientes y de Convivencia de Porfiria (6-8 de octubre)

Asociacién
:D Espafiola de
Porfiria

Il Encuentro de la Asociacion Leonesa de Enfermedades Raras y sin
diagnostico (13-15 de octubre)

ASOCIACION LEONESA DE ENFERMEDADES RARAS
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Encuentro de Familias de la Fundacion Sindrome de Dravet (20-22 de octubre)

SINDROME DE DRAVET
FUNDACION

BRI

www.aep mi. org
Declarada de Utmdad Publica

ANA CAROLINA
3 DIEZMAHOU

FUNDACION

IV Congreso Nacional de Displasia Fibrosa y Sindrome McCune-Albright (17-19
de noviembre)

"ASOCIACION DE
\ DISPLASIA FIBROSA
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Servicio de Atencion
Ambulatoria y Atencidn

Residencial
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Servicio de Atencion Ambulatoria

El Servicio de Atencion Ambulatoria esta pensado para personas con una
enfermedad rara y sus familias que residan en el entorno y por lo tanto no
necesiten alojarse en el Centro. Presta atencion diurna con programas de
intervencidén adecuados a las necesidades de la persona y a la situacion
sociofamiliar, fundamentalmente de caracter psicosocial (valoracion
interdisciplinar, entrenamiento en actividades de la vida diaria, readaptacion al

entorno familiar y comunitario, etc.) y educativo.

Servicio de Atencion Residencial

El Servicio de Atencion Residencial esta dirigido a aquellas personas y a sus
familias que residan fuera de Burgos, a las que el Centro facilitara ademas
atencion residencial, alojamiento y manutencion. Tiene como objetivo prestar
atencion e intervencion, adecuadas a las necesidades de la persona y a la

situacion sociofamiliar, con caracter psicosocial y educativo.

12
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Datos ano 2023

Solicitudes recibidas: 126

» atencion ambulatoria: 97

» atencion residencial: 41

Numero de participantes: 202
Personas con enfermedades raras:

» 82 atencion ambulatoria

* 27 atencion residencial
Familiares:

55 atencion ambulatoria

» 38 atencion residencial

13
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Programa Integral para la
Promocion de la Autonomia
Personal en Enfermedades

Raras (Pipap)

14
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Es un servicio de estancias temporales, de cinco dias de duracion, de lunes a
viernes, en régimen residencial, dirigido a personas con enfermedades raras, sus
familiares y cuidadores.
Tiene como objetivos principales:
e Promover la vida independiente y la autonomia personal de las personas
con enfermedades raras.
o Fomentar la autoestima y capacidad de comunicacion.
o Orientar en la libertad para realizar acciones y tomar decisiones.
e Proporcionar a los familiares y cuidadores las principales herramientas
para evitar la sobrecarga y aumentar la calidad del cuidado.
Se han realizado 7 ediciones en las que han participado 19 personas con
enfermedades raras y 29 familiares y/o acompafantes. En cada edicidén se han
desarrollado 12 talleres coordinados por profesionales del Creer y externos.
Talleres de terapia ocupacional, enfermeria, fisioterapia, psicologia, talleres de

estimulacion sensorial, nutricion, musicoterapia... entre otros.

15
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Actividades de formacion
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La formacion en el Centro de Referencia Estatal de Atencién a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias (Creer), del Imserso, se presenta como un
instrumento de gestion del conocimiento y de cooperacion técnica y tiene como
fin satisfacer las necesidades de reciclaje y formaciéon permanente de
profesionales de instituciones publicas y privadas, asociaciones, personas con
enfermedades raras y familiares y/o cuidadores.

Se adapta a los participantes y de esta manera el profesional, el cuidador, la
persona con enfermedad rara, el familiar..., pueda tener las herramientas mas
adecuadas para participar en la mejora de la calidad de vida de las personas
con estas patologias y sus familias.

Han participado en las diferentes acciones formativas 1211 personas. El 44%
de los participantes en las actividades de Formacion han sido familiares, el

40% profesionales y un 16% personas con enfermedades raras.

Participantes actividades formativas

M Personas con
ER

W Familares/
Acompanantes

W Profesionales
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Formacioén Especializada

Acciones formativas organizadas por el Creer o que participa en su organizacion,
dirigidas a profesionales cuyo trabajo se relaciona con los contenidos y colectivos que
conforman el ambito del trabajo del Creer. Pueden desarrollarse, en forma de
simposio, mesa redonda, jornadas, conferencias, etc. También se pueden realizar en

colaboracion con otras entidades.

28 de febrero de 2023, Xl Jornada Nacional del Dia Mundial de las Enfermedades
Raras

Xl Jornada Nacional
Dia Mundial de las

Enfermedades Raras
Martes, 28 de febrero de 2023

SOMOSMU/CHOS
SOMOSF /2R TES
YESTAMOSO . GULLOSOS

W wensisow d
al

Videos de la Jornada.

17 y 24 de abril, 2 y 8 de mayo de 2023, curso online “Las Enfermedades Raras en la

Escuela”, dirigido al profesorado de Castilla-La Mancha

LAS ENFERMEDADES RARAS EN LA ESCUELA. tQUé hago sl tengo un alumno o alumna
con Enfermedad Rara en mi aula?
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https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34y24FejCK5fjZcfCElScOii
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24 de mayo de 2023, IV Jornada sobre Salud Bucodental y Enfermedades Raras
"Papel de las especialidades odontoldgicas en el tratamiento interdisciplinar de las

Enfermedades Raras"

IV JORNADA CIENTIFICA

SALUD BUCODENTAL
Y ENFERMEDADES RARAS

Papel de las especialidades
odontoldgicas en el tratamiento
interdisciplinar de las enfermedades raras

24 de mayo de 2023

#SaludBucodentalyER

Videos de la Jornada.

25y 26 de octubre de 2023, Curso online “Sexualidad y Enfermedades Raras. Atender,

educar y prestar apoyos a personas con Enfermedades Raras”

Curso online sobre:
— gexwabidad y
(25 Enbermedades

15 de noviembre de 2023, Il Jornada Evaluacion de la eficacia en la intervencion

sociosanitaria y educativa

1l JORNADA «EVALUACION DE LA EFICACIA EN LA INTERVENCION
SOCIOSANITARIA Y EDUCATIVA EN ENFERMEDADES RARAS»

Miércoles
15 de noviembre de 2023

Videos de la Jornada.
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https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34zS2lffWWV6qYDjmymHzF5V
https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34xyAThoM3aKvWXK3yZET5am

Programa Autocuidados y Calidad de Vida - Ediciéon 22

El Creer organiza estos cursos, dirigidos a los familiares y cuidadores no
profesionales, con el objetivo de facilitar pautas, conocimientos y técnicas de
autocuidado para la mejora de la calidad de vida y la promocion de la

autonomia de las personas con Enfermedades Raras.

Teleformacion

'dJth del Imserso

La teleformacion tiene como objetivo facilitar el acceso al curso a los familiares
y/o cuidadores y se realiza en la Plataforma de Teleformacion del Imserso:

o «Actividades sensoriales para nuestro bienestar»

« «A poyo emocional y proceso de adaptacion»

o «El sentido del humor para el autocuidado»

o «Higiene postural»

« «Como conseguir una adecuada higiene vocal»

o «Gestion de estrés»

o «Transferencias y productos de apoyo»

En el total de los cursos organizados en el afio 2023 se han inscrito 943

personas y se han matriculado a 531 alumnos.

Inscritos Matriculas Participantes Terminado
943 531 392 352

Los alumnos han valorado muy bien todos los cursos, han destacado tanto la
labor del profesor como los contenidos practicos y aplicables a la vida diaria.
Permite mejorar la tarea de cuidar y sentirse mas satisfecho con la misma.

Proponen realizar actividades de intercambio a través de videollamada y que

se sigan realizando mas ediciones.

20


https://teleformacion.imserso.es/

Practicum Universidades

Las practicas externas universitarias constituyen una actividad de naturaleza
formativa realizada por los estudiantes universitarios y supervisados por las
Universidades correspondientes. Su objetivo es permitir a los mismos aplicar y
complementar los conocimientos adquiridos en su formacion académica,
favoreciendo la adquisicion de competencias que los prepare para el ejercicio
profesional, faciliten el acceso al empleo y fomenten su capacidad de

emprendimiento.

El Creer tiene convenio de practicas con la Universidad de Burgos, la
Universidad de Salamanca, la Universidad de Valladolid y la Universidad de

Castilla-La Mancha y la Universidad Nacional de Educacion a Distancia (UNED).

Durante el afio 2023 han participado 9 estudiantes que han sumado 1365 horas

de formacion practica.

e Universidad de Burgos: 3 de terapia ocupacional y 4 de pedagogia.
« Universidad de Salamanca: 1 de psicologia.

« UNED: 1 de psicologia.

UNIVERSIDAD
DE BURGOS

T Pedagogia

ocupacional

Psicologia

21



Visitas Formativas

Las visitas formativas tienen como objetivo informar sobre el marco actual de
las enfermedades raras y la realidad de las familias y personas con
Enfermedades Raras, y sobre los servicios y programas del Creer.

Durante la visita se realiza una ponencia informativa y un recorrido por las
instalaciones del Centro, dando a conocer la organizacién, sus servicios y
programas como entidad perteneciente al Imserso.

Participan instituciones y entidades publicas o privadas (colegios, institutos,
universidades, centros de formacion especializada...)

En el afio 2023 se han realizado 20 visitas formativas con la participaciéon de
352 alumnos de la Universidad de Burgos y de otros centros de Burgos: Centro
Icede, Centro Unipec, Fundacién Lesmes, Asociacion de Profesionales de
Bibliotecas de Burgos, médicos residentes en formacién de la Gerencia de
Atencion Primaria de Burgos, Fundacion Intras, IES Enrique Florez, Centro
Eibur, Academia ATU, Colegio Circulo, Unidad de valoracion y atencion a

personas con discapacidad, de la Universidad de Deusto de Bilbao y de la

Universidad Francisco de Vitoria de Madrid.

22
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Formacién Interna y Externa dirigida al personal del Creer
- Formacion interna centralizada (Imserso): 19 cursos de formacion con 18
participantes.
- Formacion externa: han participado 12 profesionales en 3 cursos
organizados por entidades externas privadas y publicas.
- Charla formativa: Formacion Basica de Accesibilidad Universal. Revision

Lengua de Signos Espafiola. 22 participantes.

Se han realizado un total de 810 horas de formacién.

23



Participacion externa en jornadas, congresos, cursos

Los profesionales del Creer han estado como ponentes en 14 actividades

formativas de Jornadas, Congresos, cursos y otras convocatorias organizadas

por entidades publicas y privadas en diferentes localidades nacionales.

Master Universitario en Ciencias de la Salud: Investigacion y Nuevos Retos
de la Universidad de Burgos

M.? Jesus Ladron de Guevara Font y Sonia Martinez Sanchez, terapeuta
ocupacional y fisioterapeuta del Creer, respectivamente, el 17 de marzo
impartieron la clase practica "Atencion sociosanitaria inclusiva en

enfermedades raras".

Jornadas de sensibilizacion y difusion de las Enfermedades Raras del
Hospital Universitario Central de Asturias HUCA (Oviedo)

Aitor Aparicio Garcia, director del Creer, ha participado el 1 de marzo en la
“Mesa Redonda: Modelos de Atencion en salud” para dar a conocer los

programas y servicios del Centro.

24
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e Xlll Jornada de Enfermedades Raras en Canarias “Vida”
Aitor Aparicio Garcia, director del Creer, ha participado
de forma online en la Mesa redonda "Recursos practicos
para personas afectadas de Enfermedades Raras y sus
familias" el 20 de abril.

e |V Semana de la Salud y el Bienestar de Biblioteca Municipal Maria Teresa

Ledén de Burgos
“Conociendo las enfermedades raras y el Creer” el 18 de mayo con Ana

Santamaria Herrera, maestra y Sonia Martinez Sanchez, fisioterapeuta del
Creer.

e Taller online con la Asociacion Espanola de Familias de von Hippel-Lindau

Cristina Pérez Vélez, psicologa del Centro, impartic . oo oY MEDITACION

. fr— . . ., COMO HERRAMIENTAS DE AUTOCUIDADO
el taller para socios "Técnicas de relajacion y

Impartido por: Através dela

meditacion como herramientas de autocuidado" el Gaios @ Zoom

Pérez Vélez
Psicéloga del

Creer de Burgos
25 de mayo. A

g «\—J» ~ ‘lg
* < ,

N Lt

Jueves, 25 de mayo a las 12:00 h.
Para socios de la Alianza VHL
e 2
cre
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Sesiones difusion del conocimiento del Imserso
Begofia Ruiz Garcia, responsable del Area Técnica del Centro, presenté el
12 de julio el “Programa Autocuidados y Calidad de Vida” del Creer dirigido

a cuidadores y familiares de personas con enfermedades raras.
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Taller practico online con la Asociacion Espainola de Esclerosis Tuberosa
Yolanda Ahedo Infante, pedagoga del Centro, impartié el 31 de julio el taller

dirigido a familias sobre "Diferentes tipos de escolarizacion y sus apoyos”.

Escolarizacion en CET

Diagnéstico temprano

Intervencion Atencién temprana

del Equipo de "“'. de

2

DICTAMEN DE ESCOLARIZACION

Jornadas “La Psicologia en el punto de mira de la salud y el bienestar” de la
Universidad de Burgos
Cristina Pérez Vélez, psicologa del Creer, impartio el 12 de septiembre la

ponencia "Implicaciones psicologicas de las enfermedades raras"

26



¢ Encuentro online Asociacion Espanola Esclerosis Tuberosa
Cristina Pérez Vélez, psicologa del Creer,
impartié el taller a familias "Manejo de los
cambios de comportamiento y agresividad" el

11 de octubre.

¢ Semana de Encuentros del Ceapat
Begofia Ruiz Garcia, responsable de Area Técnica del Centro, el 24 de
octubre habl6 de "Experiencias innovadoras en accesibilidad cognitiva" en

la Mesa Redonda: El trabajo en el Imserso.

;‘, e U- '.‘ Ceapat FIENERE :
4. N i D 3 #i Bl Encuentros Ceapat /98 &
\1

$

e Master Universitario en Educacion y Sociedad Inclusivas de la Universidad
de Burgos

Yolanda Ahedo Infante y Montserrat Cabrejas

del Campo, pedagoga y maestra del Creer
respectivamente, el 16 de noviembre
impartieron la charla "Inclusion Educativa y
Social en Enfermedades Raras".

27




o Sesiones difusion del conocimiento del Imserso
Montse Cabrejas del Campo y Ana Santamaria Herrera, maestras del
Creer, han presentado al personal del Imserso el 22 de noviembre, el
proceso de elaboracion de la publicacion «Enfermedades Raras en la

Escuela: Guia de apoyo».

éComo se disef§, elaboré
y difundié la publicacién
del Creer:
«Enfermedades Raras
en la Escuela: Guia de
apoyo»?

e | Congreso de Enfermedades Raras de Elche
Yolanda Ahedo Infante, pedagoga del Centro, ha presentado el 14 de
diciembre, la guia «<Enfermedades Raras en la Escuela: guia de apoyo» y

da a conocer los programas y servicios del Creer.
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Servicio Informaciony
Asesoramiento (SIA)
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El Servicio de Informacion y Asesoramiento (SIA) del Centro de Referencia
Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias
(Creer), del Imserso, ofrece informacion actualizada y asesoramiento sobre
recursos existentes en Enfermedades Raras, apoyo y atenciéon de calidad por
profesionales especializados y promueve la creacion de Asociaciones y redes
de intercambio y ayuda mutua. Ademas, colabora en la promocion del Registro
Nacional de Enfermedades Raras coordinado por el Instituto de Investigacion
de Enfermedades Raras (IIER). Esta dirigido a personas con enfermedades
raras, familiares, profesionales, entidades publicas y privadas y poblacion

general.

Se puede acceder al SIA por teléfono, correo electronico, presencial y a través
de las redes sociales del Centro, Facebook, Twitter y el blog profesional.

El 53% de la consultas recibidas en el 2023 han sido realizadas por familiares
de personas con una enfermedad rara, y un 32% por personas con una
enfermedad rara. El resto de consultas las han realizado profesionales y otros.

El nimero total de consultas ha sido de 348.

W Personacon ER mFamiliar mProfesional mOtros

El teléfono es el medio mas utilizado para ponerse en contacto con el SIA, el
58% de la demandas de informacion han sido por via telefénica. Un 30% a

través del correo electronico infocreer@imserso.es.

mTeléfono minf@ MWRRSS mPresenciales
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Sensibilizacion y Difusion
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El Programa de Sensibilizacion y Difusion del Centro de Referencia Estatal de
Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (Creer), del
Imserso, desarrolla actividades que permiten sensibilizar, dar visibilidad,
acercar la realidad de las consecuencias de vivir con enfermedades poco
frecuentes, favorecer y ampliar el conocimiento a la poblacion en general, para
mejorar la atencion a las necesidades que tiene el colectivo y favorecer la
inclusion de las personas con Enfermedades Raras y sus familias.

— ORE QD s
[ %ﬁé oL e :‘: C{:‘ (B;Ersg ngermedades Raras — -

ElCentro v Tramites v Enfermedades Raras y Medicamentos Huérfanos v  Documentacion v  Servicio de Informacion y Asesoramiento  Blog del Greer

R 05.04-2024
EL Creer presenta de manera oficial su

-f,' Gabinete de Accesibilidad
o

®0

Destacamos

9! de ion del Imssrse
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Newsletter

El boletin electronico esta configurado para ofrecer informacion actualizada
sobre enfermedades raras y sobre la actividad que se desarrolla en el Creer.
Durante el afio 2023 se han realizado 4 numeros, que han llegado a mas de
4.000 personas con una enfermedad rara, familias, asociaciones,

profesionales, entidades publicas y privadas y poblacion en general.

Nimero 109
octubre /
diciembre

Namero 108
Julio /
Septiembre
Afio 2023

Numero 106

Newsletter [yt el Newsletter

Afio 2023

Newsletter

CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL
o Y SUS FANLY

Los profesionales del Creer exponen su trabajo y conocimiento especializado

en la Editorial. En la seccion Los profesionales escriben, profesionales de
diferentes ambitos, nacional e internacional, describen su actividad y temas de
interés. En Actividad del Creer, se describen todas las actividades
desarrolladas en el Centro. Dispone también de un apartado especifico para
Noticias destacadas y un espacio para la presentacion de Asociaciones y las
actividades que realizan.

La seccion Compromiso Imserso presenta los diferentes programas, servicios y
entidades del Imserso. En la seccion El Investigador responde, un investigador
presenta el proyecto en el que esta inmerso y los lectores podran enviar sus
preguntas al correo electrénico infocreer@imserso.es; las respuestas se
publicaran en el siguiente numero. El apartado Recursos de interés presenta
diferentes recursos de interés para las enfermedades raras.

La seccidon 3 millones de voces, es el espacio destinado para los testimonios de
las personas con enfermedades raras y sus familias.

Todos los numeros de la Newsletter estan disponibles para su consulta y/o

descarga en la pagina web del Creer.
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Pagina web y Redes Sociales

Memoria Creer 2023

El Centro de Referencia Estatal de Atencidon a Personas con Enfermedades

Raras y sus Familias (Creer) dispone, como principal difusor para compartir

conocimiento y la actividad de este, de distintas plataformas digitales, como la

web y el blog corporativos y perfiles en distintas redes sociales.

Pagina web https://creenfermedadesraras.imserso.es
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Enfermedades raras,
pero no invisibles

Noticias de actualidad publicadas: 78
Sesiones: 12.720

Usuarios: 7.283

Péaginas vistas: 41.145
Paginas/sesion: 3,23

Duracién media sesion: 0:02:10

% de rebote: 48,93

% nuevas sesiones: 58,91

Seccién mas visitada: Home

y ios en 2023
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Fuente: Google Analytics
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Las redes sociales se configuran como el medio de difusion mas usado para
dar visibilidad a las Enfermedades Raras y al Creer.
El Creer dispone de perfil en Facebook, Twitter (X) y en Youtube. Ademas,

publica dos veces al mes contenido en Blog del Centro.

Seguidores afo 2023
Hemos alcanzado los 6.757 me gusta y 7.149 seguidores en Facebook, 8.768
seguidores en X y en el canal de YouTube 1.735 suscriptores con mas de

24.000 visualizaciones.

Publicaciones afo 2023

Facebook X YouTube Blog
766 530 37 24
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Numero de publicaciones en las redes sociales del Creer en el afio 2023
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Memoria Creer 2023

Actividades de sensibilizacion en centros escolares

El Programa de Sensibilizacion y Difusion en Centros Escolares tiene como
objetivo acercar y dar a conocer las enfermedades poco frecuentes y las
necesidades que presentan este colectivo, asi como los servicios y programas
del Creer. En este programa participan la pedagoga y las maestras del Centro.

En el afo 2023 se han realizado 5 sesiones con 153 participantes.

Con motivo de la celebracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras, se ha
enviado material de difusién a los colegios publicos y privados de Burgos y del
resto de Castilla y Ledn, con una propuesta didactica de actividades que ayuden
a conocER, aprendER y entendER a las personas que viven y conviven con una
enfermedad rara. Se ha conseguido dar visibilidad a 375 participantes de 11

centros.

CEIP VALENTIN GARCIA YEBRA

Diploma

Conocedores del Sindrome Treacher Collins
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Especialistas en convivir con la diversidad
<. Concedido a: g

: Los alumnos de 6° curso de Primaria del Colegio Valentin Garcia Yebra
' de Ponferrada (Leon)

Por su participacién en la celebracién del Dia Mundial de las Enfermedades
e
~ Raras-2023

28 de Febrero de 2023
* Departamento de Educacion del Creer
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Acciones de Apoyo y Promocion
de la Investigacion
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Dentro del contexto del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia SAAD y de la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras, el
Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras
y sus Familias (Creer), del Imserso, desarrolla acciones de apoyo y promocion
de la investigacion, estableciendo alianzas y convenios con universidades,

administraciones, entidades publicas y privadas y asociaciones.

Proyecto “Determinantes del Retraso Diagndstico en las personas
afectadas por Enfermedades Raras en Espana: Repercusion Social y
Familiar”

Este proyecto, iniciado en el 2019, esta liderado por el Instituto de Investigacion
de Enfermedades Raras (IIER) y cuenta con la colaboracién de la Federacién
Espanola de Enfermedades Raras (Feder) y el Creer.

Tiene como objetivo conocer las causas y las caracteristicas del retraso
diagndstico en las personas afectadas por Enfermedades Raras en Espania, su
variabilidad geografica y su repercusién social y familiar, las consecuencias e
impacto que éste tiene en las personas a nivel sanitario, educativo, laboral y
psicoldgico, y contribuir a reducir el retraso diagnéstico y el impacto

consecuente.

Impacto psicosocialdelretraso diagnésticodeuna
enfermedadraraenEspaiia

El 56% de las personas con una El 36% de las personas con retraso diagnéstico tuvo necesidad de
enfermedad rara sufre retraso recibir atencion psicolégica, frente al 23% de las personas
diagnéstico diagnosticados en el plazo de 1 afio

Las personas con retraso diagnéstico

Se ven mas afectadas por: Al obtener el diagnéstico,
mejoraron mas en:

Dificultad de explicar sintomas a allegados
Irritabilidad

Dificultad de justificar ausencias
laborales o educativas por motivos

médicos Frustracion

Falta de apoyo psicolégico

Falta de concentracion en el
dia a dia

Pérdida de independencia y de
oportunidades laborales o educativas
Miedo

Fundacion hna colabora en la
financiacién de este estudio

TR R fador WERIE L oy ——

one.0288875

del proyect
repercusion social y f
Enfermedades Raras I
https:// 1101371
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En el ano 2022 se publico el primer articulo con los resultados de la
investigacion en la revista International Journal of Environmental Research and
Public Health.
Benito-Lozano, J.; Arias-Merino, G.; Gémez-Martinez, M.; Ancochea-Diaz, A.; Aparicio-
Garcia, A.; Posada de la Paz, M.; Alonso-Ferreira, V. Diagnostic Process in Rare Diseases:
Determinants Associated with Diagnostic Delay. Int. J. Environ. Res. Public Health 2022, 19,
6456. https://doi.org/10.3390/ijerph19116456

En el ano 2023 se ha publicado el trabajo de analisis de los datos de impacto
psicoldgico del retraso diagnostico, qué condicionantes sociales influyen en el
mismo y qué consecuencias personales tiene en aquellas personas

diagnosticadas de una enfermedad rara.
Benito-Lozano J, Arias-Merino G, Gémez-Martinez M, Arconada-Lépez B, Ruiz-Garcia B, et
al. (2023) Psychosocial impact at the time of a rare disease diagnosis. PLOS ONE 18(7):
€0288875. https.//doi.org/10.1371/journal.pone.0288875
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Eldiognésticode Det minantes Acudir, en primer lugar,
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Seconsideraretrasodiagnédstico Factores que incrementan el riesgo de
nostico de una

Desplazamientos en busca
del diagnéstico, bien a
otros hospitales o
comunidades auténomas

Retraso diagnéstico sufrir un retraso
enfermedad rara en Espan

cuandopasamdsde lafiodesdeel
iniciodelos sintomas hastala ElI 56,4% de personas con
obtenciénde diagnéstico enfermedades raras ha
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Memoria Creer 2023

Proyecto de Aprendizaje Servicio “Contigo Soy Capaz”

Proyecto de la Universidad de Burgos (UBU), coordinado por profesores del
Grado de Terapia Ocupacional de la Facultad de Ciencias de la Salud. Tiene
como objetivo dotar a las personas con diversidad funcional de una mayor
independencia en sus actividades diarias, mediante el trabajo en equipo de
alumnos de de Terapia Ocupacional y de Ingieneria de Organizacion Industrial.
Las terapeutas ocupacionales del Creer cooordinan al grupo de alumnos
asignado.

En el ano 2023 han participado dos usuarios del Creer que se han beneficiado

de productos de apoyo para su dia a dia.

40



Memoria Creer 2023

9

Datos de contacto
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Memoria Creer 2023

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

C/ Bernardino Obregon, 24

09001 Burgos

Teléfono: 947 253 950

Pagina web: creenfermedadesraras.imserso.es

Correo electronico: infocreer@imserso.es

0 ® O

CREER @CentroCREER @creerimserso @creenfermedadesraras Blog Creer
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