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CENTROS de REFERENCIA ESTATALES DEL IMSERSO:
- Centro de Referencia Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas (CEAPAT). Impulsa I+D+i en
materia de accesibilidad, diseno, productos y servicios.
- Centro de Referencia Estatal de Atencion al Dafio Cerebral (CEADAC). Mejora la calidad de vida de
personas de discapacidad con grave dano cerebral.
- Centro de Referencia Estatal para la Atencidon a Personas con Grave Discapacidad y para la Promocion de
la Autonomia Personal y Atencion a la Dependencia (CREDD). Impulsa la calidad de los Servicios Sociales
para atender a las persona en situacion de dependencia.
- Centro de Referencia Estatal de Atencidon a Personas con Enfermedad de Alzheimer y otras Demencias
(CREA). Investiga sobre Alzheimer y otras demencias.

- Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y
sus Familias (Creer). Especializado en promocién, desarrollo y difusion de

conocimientos de enfermedades raras.

- Centro de Referencia Estatal de Atencidon Psicosocial a personas con Trastorno Mental Grave (CREAP).
Valencia. Especializado en investigacion en materias relacionadas con los trastornos mentales graves.

- Centro de Referencia Estatal de Atencidon a Personas en Situacidon de Dependencia Ledn.

- Centro de Referencia Estatal para personas con Discapacidades Neuroldgicas Langreo.

- Centro de Referencia Estatal de Atencidn Sociosanitaria para Personas en Situacion de Dependencia Soria.
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CRE para personas con
- Discapacidades Neurolégicas
Langreo - Asturias

Bienvenidos

Introduzca el texto o\

DIRECTOA...

DISCAPACIDADES / SOLICITUD ) SERVICIOS DE
NEUROLOGICAS 7 DEACCESO ATENCION
DIRECTA

SERVICIOS DE
REFERENCIA

PREGUNTAS
FRECUENTES
22
]

NOTICIAS DESTACADAS

18.04.2022
El Credine comienza a valorar posibles personas usuarias

Ver més @

ine se encuentra en construccion. El Imserso lamenta las

molestias que e pueda ocasionar esta situacién.

m AVISO

DESTACAMOS CREDINE

COVID-19 y Servicios Carta de servicios del Teleformacion del
Sociales Credine Imserso

Video: el Credme como Sistema para la
d a Au!onomm vy Atenclon

Centros de Referencia
del Imserso
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ATENCION A LA CIUDADANIA

+34 985 139 100
INFORMACION DEL CREDINE DE
LANGREO

SEDE ELECTRONICA®S

ULTIMAS NOVEDADES

01.06.2022

El Consejo de Ministros
aprueba el Proyecto
Estratégico para la
Recuperacion y
Transformacion Economica
(Perte) de la Economia
Social y la Economia de los
Cuidados (5

01.06.2022

Agenda del Imserso para el
miércoles 1 de junio de
202288

31.05.2022
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30.05.2022

ElIm:
Solidaria de

on la Il Carrera
0! Ceuta B

SECRETARIA DE ESTADO "
e

DE DERECHOS SOCIALES
MINISTERIO
DE DERECHOS SOCIALES "l‘
Y AGENDA 2030 AGENDA

@IMSERSO

il
Cr€€r

SENTAO DE REFERENCIA ESTRTAL DE STENCION A
NUSHRIALIS




G Iﬁ https://credefimserso.es/credef_01/index.htm A {é ?:é 3
CRE de Atencion Sociosanitaria para Bienvenidos
iﬁ SRR Personas en Situacién de Dependencia
Soria

m ElCredef ~  Secciones informativas Introduzca el texto o\

You DIRECTOA...
m
EL CREDEF SOLICITUD LOCALIZACION DEL SERVICIOS
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+34 975 244 112
9 SORIA

Actitudes, experiencias y expectativas
en los cuidados de larga duracion en

g : lnCARE Espafia . SEDE ELECTRONICAS
Abril ge 2022

ULTIMAS NOVEDADES
o
Co-funded by the & .
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DIRECTOA...
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DIRECTA B

NOTICIAS DESTACADAS ATENCION A LA CIUDADANIA

SE MODIFICA LA LEY GENERAL DE DISCAPACIDAD

01.04.2022

Establecimiento y regulacién de la accesibilidad cognitiva y sus condiciones de exigencia y aplicacion @

@0 Ver mas @
La web del Cre
AVISO molestias que le pueda ocasionar esta situacion.
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Atencicn 3 1a Dependencis (SAAD) SOCIALES
INFORMACION SEGUIMIENTO DEL PLAN INFORME IMPACTO
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+34 987 610 057
INFORMACION DEL CREDEI DE
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¢ Por qué nace el CREER ?

Ley 39/2006, de 14 de diciembre,
de Promocidn de la Autonomia Personal y
Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia

ARTICULO 16

o

1.Las prestaciones y servicios establecidos en esta Ley se integran en la Red de Servicios Sociales de las respectivas
Comunidades Autdnomas en el ambito de las competencias que las mismas tienen asumidas. La red de centros estara
formada por los centros publicos de las Comunidades Autdnomas, de las Entidades Locales, los centros de referencia
estatal para la promocion de la autonomia personal y para la atencion y cuidado de situaciones de dependencia,
asi como los privados concertados debidamente acreditados.../...
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http://www.dependencia.imserso.es/dependencia_01/normativa/texto_ley/index.htm
http://www.dependencia.imserso.es/dependencia_01/normativa/texto_ley/index.htm
http://www.dependencia.imserso.es/dependencia_01/normativa/texto_ley/index.htm

Orden de Creacion del Creer

La Orden SAS/2007/2009, de 20 de julio, crea y regula el Centro de Referencia Estatal
de Atencidén a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias, configurandolo como
un centro del Imserso y estableciendo sus fines, entre los que se encuentran la
promocion del desarrollo, la innovacidn, y la mejora de los recursos para las personas
con enfermedades raras, el impulso en todos los territorios del Estado de la
rehabilitacion y la mejora de la calidad de vida de las personas con enfermedades raras
sus familias y/o cuidadores, asi como la informacion y asistencia técnica de las
instituciones, entidades publicas y privadas.

: \UJ N

; eair &%

¥ GOBIERNO  MINISTERIO LN ;
s DE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES [\3

Y AGENDA 2030 AGENDA

2030

Y2 —lﬁ-IMSERSO



Area Técnica |l | Area Técnica \\

SECRETARIA DE ESTADO
DE DERECHOS SOCIALES

¥ GOBIERNO  MINISTERIO
T DEESPANA  DEDERECHOS SOCIALES

Y AGENDA 2030 @-‘IMSERSO




MISION

CENTRO ESPECIALIZADO DE
CENTRO DE REFERENCIA PROMOCION DE LA AUTONOMIA

e Coordinacion PERSONAL

* Investigacion social * Conseguir alcanzar el maximo
nivel de desarrollo y de

* Formacion .
realizacion personal, para la

* Acciones de difusion y mejora de su autonomia,
sensibilizacion integracion social y su calidad de
vida.
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Centro de Referencia Estatal
de Atencion a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias

C/ Bernardino Obregon, 24
09001 Burgos

Tel.: +34 947 253 950
Fax: +34 947 253 987

A
\j‘,(\' info@creenfermedadesraras.es
L www.creenfermedadesraras.es
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CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

.5' IMSERSO

C/ Bernardino Obregon, 24 09001 Burgos
Tel. 947 253 950

PROGRAMA
SAMER

SERVICIO DE
ATENCION
MULTIDISCIPLINAR
DE
ENFERMEDADES
RARAS

El Centro de Referencia Estatal de
Atencion a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias de
Burgos (CREER), dependiente del
IMSERSO, se configura como un centro
avanzado en la promocion, desarrollo y
difusion de conocimientos, experiencias
innovadoras y metodos de atencion a
personas con Enfermedades Raras, y de
alta especializacion en servicios de apoyo
a familias y cuidadores y en servicios de
prevencion, promocion de la autonomia
personal y participacion social de las
personas con dichas enfermedades.

¢ Que€ es el Programa SAMER?

Es el Servicio de Atencidn Multidisciplinar
de Enfermedades Raras. Personas
afectadas por una Enfermedad Rara y sus
familias, con lugar de residencia habitual en
Burgos y provincia, reciben atencion

¥ GOBIERNO
T DEESPANA

MINISTERIO

temporal directa e individualizada, asesoria
e informacion por el equipo multidisciplinar
del Centro.

Existe el programa SAMER Algjados para
aquellas personas que tengan su lugar de
residencia habitual fuera de Burgos a las
que el Centro facilitara ademds atencion
residencial, alojamiento y manutencion.

A quien va dirigido el Programa
SAMER?

El servicio de SAMER puede ser solicitado
por aquellas personas que lo deseen
contactando con el Centro personalmente,
por telefono, via e-mail o por correo postal
debiendo cumplimentar la solicitud oficial
de acceso a Centros del IMSERSO vy
adjuntando la documentacion requerida en
la misma.

SECRETARIA DE ESTADO
DE DERECHOS SOCIALES

DE DERECHOS SOCIALES
Y AGENDA 2030

@IMSERSO

;Que  ofrece el Programa
SAMER?

Presta atencion diurna con programas
de intervencion, adecuados a las
necesidades de la persona y a la
situacion socio-familiar,
fundamentalmente de caracter
psicosocial (valoracion interdisciplinar,
atencion temprana, intervencion
rehabilitadora, entrenamiento en
actividades de la vida diaria,
readaptacion al entorno familiar y

comunitario...) y educativo.
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El servicio de Atencion Multidisciplinar en
Enfermedades Raras (SAMER) dirigido a
afectados y familiares, ofrece atencion

individualizada, integral y multidisciplinar.

Atencion grupal mediante grupos de trabajo
con afectados en fisioterapia, terapia
ocupacional, psicomotricidad y psicologia.
Programa$
SAMER
SAMER AMBULATORIO
SAMER ALOJADOS
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Centro de Referencia Estatal
de Atencion a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias

C/ Bernardino Obregén, 24
09001 Burgos

Tel.: +34 947 253 950
Fax: +34 947 253 987

Q‘.’* info@creenfermedadesraras.es
L www creenfermedadesraras.es
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PROGRAMA

ENCUENTROS

@ DE FAMILIAS
Crecyr Y

CUIDADORES

CENTRO DE REFEREN(IA ESTATAL DE ATENCION A

C/ Bernardino Obregdn, 24 09001 Burgos
Tel. 947 253 950

El Centro de Referencia Estatal de
Atencion a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias de
Burgos (CREER), dependiente del
IMSERSO, se configura como un centro
avanzado en la promocién, desarrollo y
difusién de conocimientos, experiencias
innovadoras y métodos de atenciéon a
personas con Enfermedades Raras, y de
alta especializacion en servicios de apoyo
a familias y cuidadores y en servicios de
prevencién, promocién de la autonomia
personal y participacién social de las
personas con dichas enfermedades.

¥ GOBIERNO
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¢Qué es el Programa Encuentros?

Consiste en estancias breves en el Centro,
que en la mayoria de los casos se realizan
a través de asociaciones, donde familias,
cuidadores 'y personas con una
Enfermedad Rara reciben una atencién
especifica del Equipo Multidisciplinar del
Centro desde un enfoque sociosanitario.

Se pretende facilitar informacién sobre
recursos, asesoramiento sobre las
caracteristicas, sintomatologia y posibles
secuelas de las enfermedades, asi como
posibles tratamientos. Se organizan
encuentros, mesas redondas, talleres y
otras acciones de orientacion y apoyo.

SECRETARIA DE ESTADO é" "

DE DERECHOS SOCIALES [

¢A quién va dirigido el Programa
Encuentros?

A familias con hijos afectados o no por una
Enfermedad Rara y cuidadores donde
pueden encontrase con otras familias y
personas con situaciones similares e
intercambiar experiencias.

Puede ser solicitado por aquellas personas
que lo deseen contactando con el Centro
personalmente, por teléfono, via e-mail o
por correo postal.

¢Qué ofrece el
Encuentros?

Programa

El Centro facilitara atencién residencial,
alojamiento y manutencién, ademas de
aquella atencién y apoyo que se considere
necesario en cada caso, como
programacién de actividades para la
atencion de menores y adultos bajo tutela.

@z



Programa
ENCUENTROS

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 Asociaciones de ER de ambito nacional
- Congresos cientificos y Jornadas médicas
- Encuentros de Investigadores
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- Cursos Especializados para Profesionales
- Cursos de Valoradores de |la Discapacidad
- Jornadas cientificas

FORMACION ESPECIALIZADA

GOBIERNO MINISTERIO ) ~
DEESPANA  DE DERECHOS SOCIALES T\ iy




Programa

Sensibilizacidon y Difusion en Centros Escolares
3 ;‘W&g :Qué es?

ey 198 Es un programa que desarrolla campafas de sensibilizacion e informacion en los centros educativos, con la finalidad
de:

— Dar a conocer las enfermedades raras y las necesidades que tienen estas personas.

—  Mejorar la calidad de vida e integracion social en el &mbito educativo.

— ldentificar lo que nos une a las personas con enfermedades raras.

—  Facilitar el cambio de actitudes.

— Normalizar situaciones.

—  Promover sociedades inclusivas.

Programacioén por edades:

e 1°deinfantil a 2° de primaria: cuentacuentos y mural colaborativo.

e 3°a6°de primaria: informacién sobre el Creer, informacién sobre enfermedades raras, documentos

audiovisuales...

e  Educacion secundaria, bachillerato, ciclos formativos y universitarios: informacion sobre el Creer, informacion y

formacién en enfermedades raras y dinamica grupal.
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Programa Autocuidados

Ofrece formacion a personas cuidadoras y a personas con ER para:

Ayudar a cuidadoras/es ofreciéndoles informacion y herramientas para
mejorar su bienestar y autonomia.
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SERVICIO DE INFORMACION
Y ASESORAMIENTO
SIA

* Informar sobre los servicios, programas y actividades que se desarrollan en el Centro.

* Atender a las demandas de informacidn, orientacion y asesoramiento sobre enfermedades raras.
* Informar sobre recursos de apoyo (asociaciones, médicos especializados, ayudas sociales...).

* Informar sobre el Registro Nacional de Enfermedades Raras.

¢A quién va dirigido?

* Entidades publicas y privadas, ONGs y centros de investigacion.

* Personas con enfermedades raras.

* Familiares y/o cuidadores de personas con una enfermedad rara.

* Profesionales que soliciten informacion y/o asesoramiento.

* Poblacidén en general.

¢Como se puede solicitar?

* A través del correo electrénico, por teléfono, correo postal, de forma presencial en el Creer y a través de nuestras redes
sociales.
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Plan Estratégico Creer Imserso 2021-2023

|+D+i (INVESTIGACION, DESARROLLO e INNOVACION)

Vision Global e interdisciplinar en RED.
Animar y facilitar la investigacion.
Apoyar y Ayudar a una estructura basica de investigacion: infraestructura, formacion y recursos

Fomentar la gestion y transferencia del conocimiento generado.

Entendiendo la Innovacion Social como la manera de encontrar nuevas formas de satisfacer las
necesidades sociales, o en producir los cambios de comportamiento necesarios para resolver los grandes
retos de la sociedad... capacitando a la ciudadania y generando nuevas relaciones sociales y nuevos
modelos de colaboracion. Son, por tanto, al mismo tiempo innovadoras en si mismas y utiles para
capacitar a la sociedad a innovar...”.
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El Institito de Investigacion de T — Ratraso diagnostico en enfermedades raras o[t

de Salud P : Fad P . Sig : E 5
Enfermed-a,des Raras (IIER) _?n Carlosl una prioridad en las politicas de investigacion y sociosanitarias
colaboracién con la  Federacion

Espafiola de Enfermedades Raras EPRESENTANTES
(Feder) y el Centro de Referencia PACIENTES

Estatal de Atencion a Personas con
NVESTIGADORES |

Enfermedades Raras y sus Familias
ADMINISTRACION

(Creer), dependiente del Imserso,
llevan a cabo el proyecto de
investigacion  «Determinantes  del
retraso diagndstico en las personas
afectadas por Enfermedades Raras en
Espafia: repercusion social y familiar».

Este estudio surge con el objetivo de
investigar el retraso diagndstico que
sufren los pacientes con enfermedades
raras en Espafa, conocer su realidad
mas en profundidad y las causas que la ) <
originan. Este trabajo quiere también
recoger la percepciéon de los pacientes
ante esta situacion.
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SISTEMAS DE GESTION

1ISO 9001:2015 UNE 170001
e Calidad en el Sistema de Gestion ¢ Accesibilidad Universal
del Centro

* Promover mejoras para que €l
* Mejora Continua Centro pueda utilizarse por
todas las personas fomentando
la autonomia
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PIPAP CREER

Programa de Promocion de la
Autonomia Personal en el Creer
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Lineas estratégicas de Referencia

1. MACP: Las actividades de este Programa estaran orientados a mejorar la calidad de vida
de las personas usuarias, personas con una enfermedad rara, sus familiares y sus
cuidadores en base al respeto hacia sus derechos, intereses, preferencias y su dignidad.

2. AP: promover la vida activa, independiente y no enmarcada por normas institucionales, de
las personas usuarias.
Las actividades vinculadas con esta linea estratégica estaran orientadas a promover la
independencia de las personas usuarias frente a las actividades de la vida diaria, mejorar el

acceso y uso de nuevas tecnologias, promover su participacion en actividades sociales,
educativas o de ocio; y aguellas orientadas a mejorar su salud fisica o psicoldgica.

3. ACCESIBILIDAD: Asesoramiento en materia de Productos de Apoyo y adaptaciones en el
domicilio.
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4. Fomentar la innovacion, investigacion, difusion y docencia sobre el modelo de
atencion a las personas en situacion o riesgo de discapacidad y/o dependencia:

compartir las distintas experiencias y resultados entre los Centros del Imserso y otras
instituciones.

5. Gestion medioambiental de los centros: En |a practica diaria del centro se
realizaran actuaciones y medidas que disminuyan la generacion de residuos y

repercutan en un incremento de la sostenibilidad. También se realizaran talleres en
esta linea con las personas usuarias.

AN DE DERECHOS SOCIALES —]
=¥ GOBIERNO  MINISTERIO e S 3
L DEESPANA  DEDERECHOS SOCIALES 1\ ez

N = Y AGENDA 2030 _D'I_IMSERSO AGENDA Cre

uuuuuuu
TR



NUmero de usuarios del Programa

Plan Progresivo de implantacion:
4 familias: hasta 20 personas

Temporalidad del Programa
ADULTOS y MENORES: durante todo el afo

REVISION DEL PROGRAMA: Diciembre
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Difusion del Programa

 Elaboracion de triptico accesible sobre informacion y acceso al
Programa.

 Difusion en la Web del Creer.
* Difusion en las RR.SS. del Creer (Facebook y Twitter).
* Tinyletter a suscriptores y Asociaciones
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Alianzas — Difusion del PIPAP

* Posibilidad de unir sinergias con unidades de ER de centros sanitarios
especializados (C.S.U.R.).

* Difusion y publicidad a través de Federaciones y Asociaciones (ASEM,
Feder, Ataxias,...)

» Colaboracion con Ceapat y otros centros Imserso.

e DE DERECHOS SOCIALES
P GOBIERNO  MINISTERIO L .
|/ DEESPANA  DEDERECHOS SOCIALES T\ 3

Y AGENDA 2030 _'ICTIMSERSO AGENDA Cre

uuuuuu




Criterios de Admision al PIPAP

Los recogidos en la Orden SAS de creacion del Creer.

* Comision de Valoracion: En esta comision se revisa y se realiza la propuesta de
apto o no apto para este programa.

e Esta comision de valoracion determinara las fechas (semana) en las que
participara cada unidad familiar solicitante, segun los grupos que se realicen en
funcion de las limitaciones funcionales de los solicitantes (Anexo | de la Solicitud
del Creer).

* Se remite propuesta a la Subdireccion General de Gestion de Imserso para
confirmacion del apto o no apto, mediante resolucion.
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Actividad 1

* Valoracion profesional por equipo multidisciplinar, informe final y/o
pautas y recomendaciones.

* Elaboracion de ficha personalizada del usuario por el departamento
de enfermeria.

 Utilizacion de las siguientes escalas:
e Zarit (familiar/cuidador)
* Fumat (calidad de vida)
* Otras: por departamentos
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Actividad 2

 Talleres y charlas grupales

Vida independiente, autonomia y accesibilidad en el entorno TRANSFERENCIAS SEGURAS
EJERCICIOS RESPIRATORIOS

HIGIENE POSTURAL

EJERCICIOS PARA EL DIAA DIA

AVDS

PRODUCTOS DE APOYO

HOGAR SEGURO/ MANEJO SEGURO EN EL HOGAR
ESTIMULACION COGNITIVA

HABITOS SALUDABLES

RCP Y DESA

LECTOESCRITURA

PSICOMOTRICIDAD

ALIMENTACION: DEGLUCION/ DISFAGIA/ DISARTRIA... EJERCICIOS OROFACIALES
HIGIENE VOCAL

ACCESIBILIDAD Y ORIENTACION EN EL CREER: VISITA AL CENTRO
NUEVAS TECNOLOGIAS

COMPRA SALUDABLE

ETIQUETAJE DE PRODUCTOS DE ALIMENTACION

Salud Mental y bienestar emocional ESTRES
AUTOESTIMA
GESTION EMOCIONAL
ENTENDER Y COMPRENDER LA ER
Participacion Social RECURSOS SOCIALES

DISCAPACIDAD Y DEPENDENCIA

INCAPACIDAD LEGAL — TUTORIA LEGAL

EDUCACION EN MEDIO AMBIENTE

EN QUE CONSISTE EL PROGRAMA PIPAP

MEDIO AMBIENTE: AHORRO ENERGETICO EN EL HOGAR
MEDIO AMBIENTE: RECICLAJE

ORGANIZACION DEL TIEMPO LIBRE
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Evaluacion del Programa

* Estudio de la situacidon de sobrecarga del cuidador/familiar (E. Zarit):
Medida de |la mejora de la sobrecarga del cuidador.

* Impacto del programa en la mejora de la Calidad de vida. (Escala
Fumat): Medida de la mejora de la calidad de vida.

* Indicadores: genero, sexo, edad, nivel de dependencia, grado de
discapacidad,...

* Estudios o Investigaciones en cuanto a:
* Perfil del usuario/ perfil del cuidador en ER o grupos de ER.
* Impacto del Programa en el cuidador y en la persona con ER en su vida diaria.
* Deteccion de necesidades por ER o grupo de ER.
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Gracias

www.creenfermedadesraras.es
info@creenfermedadesraras.es

Teléfono: (+34) 947 253950
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