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Centros de Referencia Estatal (CRE). Imserso 

  El Instituto de Mayores y Servicios Sociales (Imserso) creó los Centros de 

Referencia Estatal (CRE). Tienen el objetivo de promover en todos los territorios de las 

comunidades y ciudades autónomas del estado español, la innovación y mejora de la 

calidad de los recursos dirigidos a un sector determinado de personas en situación de 

dependencia. 

  Para el desarrollo de sus funciones, los CRE del Imserso disponen de servicios 

de atención directa y de servicios de gestión del conocimiento y referencia. 

  Su finalidad es: 

 ofrecer información, orientación y asesoramiento a entidades públicas y privadas, 

profesionales y personas interesadas en el ámbito de la atención sociosanitaria y 

 desarrollar experiencias innovadoras o buenas prácticas en la implantación o mejora 

de los servicios de atención a personas mayores y/o a personas con discapacidad en 

situación o en riesgo de dependencia. 

 

 

 

 

 Red de Cre del Imserso 
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Carta del director 

  El Centro de Referencia Estatal de Atención 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, pertenece al Ministerio de 

Derechos Sociales y Agenda 2030. 

  Los objetivos del Imserso, identificados en las líneas estratégicas, se basan en 

la promoción de la autonomía personal, integración en el entorno y accesibilidad. 

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

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

con enfermedades raras, trastorno mental, con discapacidad o daño cerebral, y sus 

familias. 

  El Creer tiene como objetivo potenciar la investigación e innovación para 

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

enfermedad poco frecuente y sus familias y cuidadores. 

  Ofrece atención especializada y para ello, desarrolla programas de intervención 

donde trabaja la promoción de la autonomía personal, la integración en el entorno y la 

accesibilidad universal. 

  También tiene un programa de formación especializada en enfermedades poco 

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

impulsar acciones de formación y cualificación. 

  Durante el año 2021 ha continuado el programa formativo  que diseñan e 

imparten las profesionales del Creer, para familiares y cuidadores a través de la plataforma 

de Teleformación del Imserso. 

  Durante estos doce años el Creer ha sido centro de referencia en:  

 la implantación de programas de atención y apoyo para la promoción de la autonomía 

personal con personas diagnosticadas de una enfermedad 

poco frecuente y sus familias y cuidadores y 

 en promover la coordinación, investigación e innovación social, 

la formación especializada dirigida a profesionales y en la 

divulgación y sensibilización en esta materia. 

  Han pasado por el Creer más de ciento treinta 

asociaciones de enfermedades raras de todo el ámbito nacional que 

han participado en los diferentes programas del Centro, 

representando a más de seiscientas enfermedades poco frecuentes. 
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¿Que  es el Creer? 

  El Centro de Referencia Estatal de Atención a Personas con Enfermedades 

Raras y sus Familias (Creer), inició su actividad en el año 2009. 

  Se crea con el objetivo estratégico de conseguir una mejor atención para las 

personas que tienen enfermedades poco comunes, e impulsar y promover una mejor 

calidad de vida y la participación en igualdad de las personas con una enfermedad rara y 

sus familias. 

  Está regulado por la Orden SAS 2007/2009, de 20 de julio. 

  El Creer tiene una doble misión: 

 Como centro de referencia, sus funciones son: coordinación, investigación, 

innovación, formación de profesionales, divulgación y sensibilización, apoyo a otros 

recursos y profesionales, instituciones, familias y asociaciones. 

 

 Como centro especializado lleva a cabo programas de atención y apoyo a familias y 

cuidadores y a personas con diferentes enfermedades raras desde un enfoque 

sociosanitario. 
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¿Que  son las enfermedades raras? 

  Las personas con enfermedades raras constituyen un grupo de población que 

precisa actuaciones específicas en la prestación de servicios. 

  Están identificadas cerca de siete mil enfermedades raras. Estas enfermedades 

son habitualmente graves, crónicas y requieren atención o cuidados especializados y 

prolongados. 

  Su reducida prevalencia, hace que sea difícil su estudio de forma individual.  

  Hay más de  tres millones de personas con una enfermedad rara. 

  El diagnóstico es complejo, la media de tiempo transcurrido desde que aparecen 

los síntomas hasta que se obtiene el diagnóstico de una enfermedad rara es de cinco años, 

aunque en muchos casos pueden llegar a diez o más. 

  Aproximadamente un 80% de las enfermedades raras están producidas por una 

alteración genética. 

  Esta realidad, muestra que las necesidades de las personas con una 

enfermedad rara y sus familias, son múltiples y requieren una atención integral.  

  El Creer presta apoyo a las personas con una enfermedad rara y sus familias 

desde un enfoque sociosanitario. 
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Á reas de trabajo del Creer 

Atención directa y especializada  
 

Programas 

 El programa de Atención Multidisciplinar de Enfermedades Raras (Samer), está 

dirigido a personas con una enfermedad rara y a sus familias que residan en Burgos y 

provincia y a personas con enfermedades raras y a sus familiares que residan fuera de 

Burgos, a las que el Centro facilitará además atención residencial, alojamiento y 

manutención. Tiene como objetivo prestar atención e intervención, adecuadas a las 

necesidades de las personas y a la situación socio-familiar, con carácter psicosocial y 

educativo.  

  

 El programa de Encuentros, va dirigido a las asociaciones y/o entidades formadas por 

personas con enfermedades raras, familiares, cuidadores, voluntarios y profesionales. 

Tiene como objetivo Intercambiar experiencias, informar sobre avances en la 

investigación y recursos, asesorar sobre características, sintomatología y tratamientos, 

organizar encuentros, jornadas, congresos, charlas coloquios, talleres y otras acciones 

de información, orientación y apoyo. 

  

 El programa de Respiro, va dirigido a las familias y/o cuidadores de personas 

afectadas por enfermedades raras. Tiene como objetivo servir de soporte a las familias 

en las tareas de atención y cuidado. 
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Á reas de trabajo del Creer 

Sesiones de atención directa 

 Datos generales a 31 de diciembre de 2021 

 Solicitudes evaluadas y revisadas: 433 

  

 Programas de atención directa y especializada                    Disponibilidad   Ocupación 

 Atención Multidisciplinar (Samer Ambulatorio)                    316                    316 

  Atención Multidisciplinar (Samer Alojados)                            69                     69 

  Encuentros de familias                                                       1920                   371 

  Respiro familiar                                                                    138                       0 

  

 

  Sesiones de atención individual                Participantes 

   Fisioterapia                                                 591                         

   Logopedia                                                   190 

   Enfermería                                                2381 

   Terapia Ocupacional                                  678                                 

   Psicología                                                 1044                                   

   Pedagogia y Educación Infantil                  471                                       

  

 

 Sesiones de atención grupal                Participantes 

  Fisioterapia                                                 150   

       Terapia Ocupacional                                   156    

       Psicología                                                     70                 

       Pedagogía y Educación Infantil                  668      
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Á reas de trabajo del Creer 

  El centro también organiza un programa dirigido a Organizaciones No 

Gubernamentales (ONG) del ámbito de las enfermedades raras, con el objeto de prestar 

asesoramiento técnico y establecer cauces de colaboración. 

  Así mismo, organiza actividades en colaboración con las asociaciones mediante 

encuentros en línea  y presencial. 

 

Taller en línea de psicología dirigido a 

miembros de la Asociación Española de la 

Enfermedad de Behçet.                                   

3 de junio de 2022. 

 

 

  

  

 

 

Servicios de atención directa 

 Datos generales a 31 de diciembre de 2021 

   

 Servicios de atención directa                          Participantes 

  Atención especializada a familias                          440 

  (Encuentros presenciales) 

   Atención especializada a familias                          492 

  (Encuentros en línea) 

  Atención biblioteca                                                 194 

  Asesoramiento, información y orientación (SIA)    360 
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Á reas de trabajo del Creer 

 Referencia y gestión del conocimiento 
 

  Son servicios especializados que ofrecen orientación, información y asesoramiento.  

Este programa a su vez se apoya en el servicio de documentación y comunicación del centro. 

Los ámbitos de actuación son: Creación de conocimiento y Divulgación del conocimiento 

 

Creación de conocimiento.  

 Consiste en: 

 Creación, promoción y colaboración en estudios e investigaciones. 

 Colaboración con otras entidades y participación en redes de trabajo. 

 Innovación y buenas prácticas en intervención. 

 Elaboración de protocolos e implantación de sistemas de calidad. 
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Á reas de trabajo del Creer 

Creación del conocimiento 
 
 Proyectos 
 

Proyecto: “Determinantes del Retraso 

diagnóstico en las personas afectadas por 

Enfermedades Raras en España. Repercusión 

social y familiar”. 

 

 

Proyecto: ProGeneRare, Centro NoRo de 

Rumania. Presentación del Creer.   

Colaboración centro NoRo Rumania. 

Conferencia Europea "Integrated Care on Rare 

Diseases". 

 

 

Colaboración proyecto: “Soy raro... ¿y qué?. 

Aproximación a las enfermedades de baja 

prevalencia”.                                           

Facultad de Educación de Soria de la 

Universidad de Valladolid. 

 

 

 

Proyecto “Personas y proyectos de vida. 

Sexualidad y Enfermedades Raras”. 
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Á reas de trabajo del Creer 

Divulgación del conocimiento 
 
 Formación 
 

  A lo largo del año 2021 se han llevado a cabo diferentes actividades formativas. Han 

estado dirigidas a profesionales, alumnado de universidades, personas con enfermedades 

raras y sus familias, y a asociaciones del ámbito y población en general. 

  Los formatos utilizados para la realización de las actividades han sido presenciales y 

virtuales. 

 

Taller: “Gestión de Emociones”. Cómo abordar 

la enfermedad en el entorno familiar. Alianza 

Española de Familias Von Hipel Lindau, 28 de 

enero, 25 de febrero y 13 de diciembre. 

 

 

Charla: “Atención Sociosanitaria en 

Enfermedades poco Frecuentes. Análisis de la 

situación y nuevas estrategias para la mejora 

de la salud”. Máster Ciencias de la Salud. 

Universidad de Burgos, 19 y 26 de febrero. 

 

 

Taller de terapia ocupacional: “Enfermedades 

Neuromusculares. ¿Mi hijo necesita terapia 

ocupacional?”. Colegio Profesional de 

Terapeutas Ocupaciones de Castilla y León, 24 

de febrero. 
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Á reas de trabajo del Creer 

Divulgación del conocimiento   
 
 Formación 
 

IX Encuentro Nacional día Mundial de las 

Enfermedades Raras: “Covid19 y 

Enfermedades Raras”, 26 y 27 de febrero. 

 

 

 

 

 

Simposio Iberoamericano: 

“Atención Integral en Enfermedades Raras. Red 

Conectiva de Trastornos Hereditarios del Tejido 

Conectivo de Latinoamérica”, 6 de marzo. 

 

 

 

 

I Jornada: “Sensibilización de Enfermedades 

Raras de Guipúzcoa”. Asociación de 

Enfermedades Raras País Vasco (Asebier), 6 

de marzo. 
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Á reas de trabajo del Creer 

Divulgación del conocimiento 
 
 Formación 
 
 

I Jornadas: “Buenas Prácticas en la Gestión del 

Ocio y Tiempo Libre en Discapacidad y 

Enfermedades Raras”, 28 de abril. 

 

 

 

XXXI Seminario virtual. Fundación Cermi 

Mujeres: “Proyecto de Sexualidad y 

Discapacidad”. Experiencia Encuentros Creer, 

19 de mayo. 

 

 

Jornada virtual: “Juntos Somos más Fuertes”. 

Fundación Española de Osteogénesis 

Imperfecta, 27 de mayo. 

 

 

 

 

Jornada virtual: “Covid-19 y Salud Mental”. 

Facultad de Ciencias de la Salud de la 

Universidad Isabel I de Burgos, 28 de mayo. 
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Á reas de trabajo del Creer 

Divulgación del conocimiento 
 
 Formación 

 

Charla magistral: “Lenguaje y Seres Humanos”. 

Xurso Mariño. Premio Especial del Jurado I 

Certamen Fecyt de Comunicación Científica, 15 

de junio. 

 

 

Jornada virtual: “La Terapia Ocupacional en 

Esclerodermia. Colegio profesional de 

terapeutas ocupaciones de la Región de Murcia 

y Asociación Española de Esclerodermia, 19 de 

junio. 

 

 

 

Curso de verano: “Los Dramas de la Soledad”. 

Universidad de Burgos, 13 de julio. 

 

 

 

XII Escuela de Formación Creer-Feder. 

Movimiento Asociativo de Enfermedades Raras, 

7 y 8 de octubre. 
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Á reas de trabajo del Creer 

Divulgación del conocimiento 
 
 Formación 
 

III Jornada científica sobre salud Bucodental: 

"Anomalías Dentarias de Número en las 

Enfermedades Raras: Consecuencias Clínicas 

y para la Calidad de Vida", 11 de octubre. 

 

 

 

Curso: “Accesibilidad Universal. Enfermedades 

Raras. Necesidades de accesibilidad y 

requerimientos del entorno". Colegio de 

ingenieros de caminos, canales y puertos del 

País Vasco, 14 de octubre. 

 

 

Jornada: “Atención a pacientes con 

enfermedades poco frecuentes en emergencias 

hospitalarias”, Red Conectiva de Trastornos 

Hereditarios del Tejido Conectivo de 

Latinoamérica, 26 de octubre. 

 

 

XIV Congreso Internacional de Enfermedades 

Raras: "Nuevo Baremo de la Discapacidad. 

Actualización y Retos de Futuro". Asociación de 

Enfermedades Raras D'Genes, 5 de noviembre. 
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Á reas de trabajo del Creer 

Divulgación del conocimiento 
 
 Formación 
 

Jornada: “Actualización y Avances en la 

Enfermedad de Huntington y Proyecto Domino-

HD”. Hospital Universitario de Burgos y 

Asociación Corea de Huntington de Castilla y 

León, 11 de noviembre. 

 

 

I Jornada: “Evaluación de la Eficacia en la 

Intervención Sociosanitaria y Educativa en 

Enfermedades Raras”, 10 de noviembre. 

 

 

 

Seminario: “Investigamos las causas de la 

demora diagnóstica”. Participación del Creer en 

el Estudio Determinantes del Retraso 

Diagnóstico, 30 de noviembre. 

 

 

 

Charla: “Servicios y Programas del Creer”, 

Universidad de la Experiencia. Universidad de 

Burgos, 2 de diciembre. 
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Á reas de trabajo del Creer 

Divulgación del conocimiento 
 
 Formación 
 

Cursos de Autocuidados y Calidad de Vida: 

- “Apoyo emocional y proceso de adaptación”. 

- “El sentido del humor para el autocuidado”. 

- “Sensaciones y bienestar emocional”. 

- “Higiene postural”. 

- “Cómo conseguir una adecuada higiene vocal”. 

- “Gestión del estrés”. 

- “Trasferencias y productos de apoyo”. 

Del 22 de febrero al 18 de noviembre. 

 

III Jornadas: “Productos de Apoyo de Bajo 

Coste. Proyecto Contigo soy Capaz”. 

Universidad de Burgos, 2 de diciembre. 

 

 

 

 

Seminario Creer y Asociación Estatal de 

Sexualidad y Discapacidad: “El papel de las 

familias en la educación afectivo - sexual de los 

hijos e hijas con enfermedades raras”, 23 de 

noviembre y 21 de diciembre. 
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Á reas de trabajo del Creer 

Divulgación del conocimiento 
 
Formación 
 

Alumnado en prácticas: 

- Psicología, de la Universidad de Salamanca y 

Universitat Oberta de Catalunya. 

- Fisioterapia, de la Universidad de Cantabria. 

- Educación, Universidad de Burgos. 

- Terapia Ocupacional, Universidad de Burgos. 

Del 4 de mayo al 20 de julio. 

 

 

 

 

Trabajo Fin de Grado de Enfermería: “Plan de 

Cuidados de Enfermería al paciente con 

Síndrome Epiléptico relacionado con Infección 

Febril (FIRES)”. Universidad de Valladolid.                                    

De abril a junio. 

 

 

 

Visitas formativas: 

- Grado de Enfermería y Terapia Ocupacional 

de la Universidad de Burgos. 

- Grado Superior de Integración Social y 

Educación Infantil del IES Enrique Flórez de 

Burgos. 

  Del 25 de abril mayo al 14 de diciembre. 
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Á reas de trabajo del Creer 

Divulgación del conocimiento 
 
 Comunicación y documentación del Creer 
 

Documentos en formato papel: 31 

Boletines de novedades: 2 

Préstamos: 87 

Búsquedas y peticiones de información: 36 

Personas usuarias del servicio de documentación: 107 

 

Publicaciones 2021: 

Enfermedades Raras en la Escuela.  

Guía de apoyo. Departamento de Educación del Creer. 

 

 

 

 

 

 

 

Newsletter del Creer. Tres números publicados: 

- nº 99: enero-marzo 

- nº 100: abril-junio 

- nº 101: julio-diciembre 

 

 
El 8 de julio de 2021, el Creer publicó en su página web el 

número 100 de su revista digital. En este número especial, se 

presentan tres nuevas secciones, que se añaden a las 

secciones ya existentes: Compromiso Imserso, El investigador 

responde y Recursos de interés. 
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Á reas de trabajo del Creer 

Divulgación del conocimiento 
 
 Página web especializada 
 

 

   

www.creenfermedadesraras.es  

 

Noticias de actualidad publicadas: 91 

Sesiones       40.269 

Usuarios       29.274 

Páginas vistas      99.957 

Páginas/sesión                  2,48 

Duración media sesión    0:01:40 

% de rebote         68,55 

% nuevas sesiones        71,54 

Sección más visitada    Retransmisión 

 

 

 

 

 

 

 

 

  El Creer dispone, como principal difusor para compartir conocimiento y la actividad 

del Centro, de distintas plataformas digitales, como la web y el blog corporativos y perfiles en 

distintas redes sociales. 
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Á reas de trabajo del Creer 

Divulgación del conocimiento 
 
 Redes de intercambio de conocimiento y experiencias 
 

 

 

 

Blog del Creer - https://blogcreer.imserso.es/ 

24 post publicados. 

 

Facebook Creer 

Me gusta                        6.153  

Me gusta / año                  288 

Publicaciones                 1.049  

 

 

 

 

Publicación más vista en Facebook (Diciembre 2021) 

 

Twitter Creer 

Seguidores                    8.167  

Seguidores / año              562 

Tweets                             729  

 

 

 

 

 

 

                                                Publicación con más impresiones en Twitter (Noviembre 2021) 
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Á reas de trabajo del Creer 

Redes de intercambio de conocimiento y experiencias 
 

YouTube Creer 

Suscriptores                   1.348  

Suscriptores / año             245 

Vídeos subidos                   37 

Visualizaciones            24.565  

Horas de visualización   2.630  

           Vídeo con más visualizaciones en YouTube 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Estadística de Publicaciones en las Redes sociales del Creer 
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Á reas de trabajo del Creer 

Redes de intercambio de conocimiento y experiencias 
 
  Durante el año 2021, profesionales del Creer han colaborado con medios de 

comunicación y han participado en entrevistas en las que han reflejado su trabajo diario y sus 

actuaciones con las personas con Enfermedades Raras. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Entrevista a Yolanda Ahedo Infante, Montserrat Cabrejas del Campo y Ana 

Santamaría Herrera, pedagoga y maestras del Creer respectivamente. Publicada 

por el Periódico Magisterio el 23 de febrero de 2021. Disponible para su consulta 

online. 

https://creenfermedadesraras.imserso.es/documentacion/publicaciones/articulos
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Á reas de trabajo del Creer 

Redes de intercambio de conocimiento y experiencias 
 
 

 

Mª Inmaculada Arroyo Manzanal y Belinda Soto Herrero, enfermeras del Creer. 

Entrevistadas para la Revista Metas de Enfermería, con motivo del Día Mundial de 

las Enfermedades Raras, el 28 de febrero de 2021. Disponible para su consulta 

online. 

https://creenfermedadesraras.imserso.es/documentacion/publicaciones/articulos
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Á reas de trabajo del Creer 

Redes de intercambio de conocimiento y experiencias 
 
 

 

Entrevista a Sonia Fernández Justel y Sonia Martínez Sánchez, fisioterapeutas del 

Creer. Publicada el 18 de marzo de 2021 en la página web de la Asociación En Ruta 

por las Enfermedades Raras. Disponible para su consulta online. 

https://creenfermedadesraras.imserso.es/documentacion/publicaciones/articulos


 

 27 

Á reas de trabajo del Creer 

Divulgación del conocimiento 
 
 

 

 

 

                             Diseños del programa de encuentros de asociaciones. 

 

Cartel de las II Jornadas «Buenas Prácticas 

en Gestión del Ocio y Tiempo Libre en 

Discapacidad y Enfermedades Raras». 

 

 

 

 

 

 

Cartel de la III Jornada Científica sobre 

Salud Bucodental y Enfermedades Raras: 

Anomalías dentarias de número en las 

Enfermedades Raras.  

 

 

 

 

 

 

Cartel de la I Jornada «Evaluación de la 

eficacia en la intervención sociosanitaria y 

educativa en Enfermedades Raras». 
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Redes sociales del Creer 

 

 

 

 

    Facebook            Twitter              YouTube           Blog Creer 

 

 
 

Datos de contacto 

mailto:info@creenfermedadesraras.es
https://www.facebook.com/profile.php?id=100057282856969
https://www.youtube.com/user/creenfermedadesraras
https://twitter.com/CentroCREER
https://blogcreer.imserso.es/

