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B urgos

CENTRO DE
REFERENCIA
ESTATAL DE
ATENCION A
PERSONAS CON
ENFERMEDADES
RARAS Y SUS
FAMILIAS




Promover en todo el territorio del Estado y a nivel inter-
nacional el desarrollo, la innovacion y optimizacion de los
recursos para las personas con enfermedades raras y la
cualificacion de los profesionales que trabajan con estos
colectivos.

Prestar apoyos y servicios de alta especializacion que sir-
van de referencia a los demas recursos del sector y facilitar
informacion y asistencia técnica a las Administraciones
Publicas, Instituciones, Entidades publicas y privadas,
profesionales y otras personas interesadas en la atencion
sociosanitaria y en la participacion social de las personas
con enfermedades raras y de sus familias.

Poner a disposicion de las familias y cuidadores y de las
personas con enfermedades raras servicios de orientacion y
apoyo, servicios de formacion y entrenamiento en cuidados,
servicios intensivos de rehabilitacion, asi como servicios de
residencia para periodos de descanso.

El Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con En-
fermedades Raras y sus Familias, se configura como un centro
avanzado en la promocidn, desarrollo y difusién de conocimien-
tos, experiencias innovadoras y métodos de atencion a personas
con enfermedades raras, y como centro de alta especializacion
en servicios de apoyo a familias y cuidadores y en servicios de
prevencion, promocién de la autonomia personal y participa-
cion social de las personas con dichas enfermedades.

Este Centro desarrollard una doble mision:

Como Centro de Referencia tiene encomendadas funciones
de coordinacion, investigacion, innovacion, formacién de
profesionales, divulgacion y sensibilizacién, apoyo a otros
recursos y otras que se iran desarrollando, destinadas a
profesionales, instituciones, familias y asociaciones.

Como Centro especializado en la atencién de personas con
enfermedades poco comunes y sus familias pondréd en mar-
cha distintos programas de atencién y apoyo a familias y
cuidadores y a personas con diferentes enfermedades raras
desde un enfoque sociosanitario con el fin de mejorar su
calidad de vida e integracion social.




SERVICIOS DE ATENCION A FAMILIAS Y ONG

SERVICIO DE INFORMACION Y ASESORAMIENTO: reuniones, encuen-
tros y foros sobre temas sociales, sanitarios, juridicos...

Como Centro de Referencia Especializado en Enfermedades
Raras, ofrece los siguientes servicios:

SERVICIOS DE REFERENCIA SERVICIO DE FORMACION Y ENTRENAMIENTO EN CUIDADO: Conferencias

SERVICIOS DE INFORMACION Y DOCUMENTACION SOBRE ENFERMEDADES
RARAS: Web especializada, centro de documentacion, edicion
y/o difusion de publicaciones.

SERVICIOS DE FORMACION DE ESPECIALISTAS E INTERCAMBIOS: forma-
cion continua, formacion de especialistas, préacticas profe-
sionales, red de intercambios.

SERVICIOS DE INNOVACION Y DESARROLLO: promueven y/o desarro-
llan, en colaboracion con Instituciones cientificas o univer-
sitarias, estudios, investigaciones o experiencias piloto.

SERVICIOS DE CONSULTORIA Y ASISTENCIA TECNICA: desarrollan fun-
ciones de asesoramiento, colaboracién y cooperacion con
otras Administraciones y de apoyo técnico a otros recursos
del sector.

de expertos, talleres, mesas redondas, reuniones de inter-
cambio...

PROGRAMA DE RESPIRO FAMILIAR: estancias de corta duracion que
permitan a las familias disponer de tiempo libre 0 de un
descanso de su actividad cuidadora.

ESCUELA DE CUIDADORES: entrenamiento practico en habilidades
para el mejor cuidado y atencion de las personas con enfer-
medades raras de su entorno.

SERVICIOS DE COOPERACION CON ONG: programas con el objeto de
prestarles asesoramiento técnico y de establecer cauces
estables de cooperacion.







