El Centro de Referencia Estatal de Atencién a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias, se configura como un
centro avanzado en la promocién, desarrollo y difusion de
conocimientos, experiencias innovadoras y métodos de
atencion a personas con enfermedades raras, y como cen-
tro 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.

B urgos

Este Centro desarrollard una doble mision:

Promover en todo el territorio del Estado y a nivel inter-
nacional el desarrollo, la innovacion y optimizacion de

Como Centro de Referencia tiene encomendadas fun- C E N T R 0 D E los recursos para las personas con enfermedades raras
ciones de coordinacidn, investigacion, innovacién, for- ; y la cualificacion de los profesionales que trabajan con
macion d(i profesionales, dt|vulga0|on y §en:|b|l|zac|;on, REFERENGCIA estos colectivos.
apoyo a otros recursos y otras que se iran desarrollan-
do, destinadas a profesionales, instituciones, familias y E S T A T A |_ D E Prestar apoyos y servicios de alta especializacion que
asociaciones. 4 sirvan de referencia a los demads recursos del sector y
ATEN C | O \ facilitar informacion y asistencia técnica a las Adminis-
Como Centro especializado en la atencién de personas P E R S O N A S C O N traciones Publicas, Instituciones, Entidades publicas y
con enfermedades poco comunes y sus familias pondra q privadas, profesionales y otras personas interesadas en
en r.n.archa d|.st|ntos programas de atencpn y apoyo a — :““ E N FE R M E DA D E S la atencion sociosanitaria y en la participacion SOCIEliI. de
familias y cuidadores y a personas con diferentes en- G mserso las personas con enfermedades raras y de sus familias.

fermedades raras desde un enfoque sociosanitario con ‘~ R A R A S Y S U S

el fin de mejorar su calidad de vida e integracién social. Poner a disposicion de las familias y cuidadores y de las

C r e /g IV F A |V| I |— I A S personas con gqfermedades raras servicios dg orientaciqn
y apoyo, servicios de formacion y entrenamiento en cui-

e o N AR AR 15 4 dados, servicios intensivos de rehabilitacion, asi como

servicios de residencia para periodos de descanso.
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Como Centro de Referencia Especializado en Enfermedades
Raras, ofrece los siguientes servicios:

SERVICIOS DE REFERENCIA

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, practicas 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, colaboracion y cooperacion con
otras Administraciones y de apoyo técnico a otros recursos
del sector.

SERVICIOS DE ATENCION A FAMILIAS Y ONG

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

SERVICIO DE FORMACION Y ENTRENAMIENTO EN CUIDADO: conferen-
cias de expertos, talleres, mesas redondas, reuniones de
intercambio. ..

PROGRAMA DE RESPIRO FAMILIAR: estancias de corta duracion que
permitan a las familias disponer de tiempo libre o 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.

SERVICIOS DE ATENCION SOCIOSANITARIA

SERVICIO DE VALORACION INTERDISCIPLINAR: Valoracién de solicitu-
des, elaboracion de programas individuales y evaluaciones
periddicas de seguimiento.

SERVICIOS DE REHABILITACION FUNCIONAL Y/o coGNITIVA: Rehabilita-
cién cognitiva, Rehabilitacidn fisica, Rehabilitacion del habla
y lenguaje, Rehabilitacién afectivo/emocional.

SERVICIOS DE ENTRENAMIENTO DE LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA:
autonomia personal, habilidades sociales bésicas, tareas
domésticas, vida social y comunitaria.

SERVICIOS DE READAPTACION A LOS ENTORNOS FAMILIAR Y COMUNITARIO:
informacion sobre recursos comunitarios, planificacion de
altas y derivaciones programadas, promocion y apoyo a or-
ganizaciones de voluntarios y grupos de autoayuda.

SERVICIOS DE ATENCION RESIDENCIAL Y/O ATENCION DIURNA

El centro dispone de 48 plazas residenciales para asistentes a
servicios de atencion a familias y 20 plazas de atencion diurna
para usuarios de servicios de atencion sociosanitaria. Las es-
tancias tendran la duracion temporal que se establezca para el
desarrollo del programa al que asistan o en el que participen.
Los usuarios durante su estancia, ademads, dispondran de:

CUIDADOS MEDICOS Y DE ENFERMERIA: prevencion y promocion de
la salud, Atencidn clinica, Cuidados de enfermeria.

CUIDADOS Y APOYOS PERSONALES: cuidado personal, movilidad
y desplazamientos, comunicacion y relaciones, seguridad y
proteccion, cuidados informales.

ALOJAMIENTO RESIDENCIAL TEMPORAL: alimentacion, limpieza, la-
vanderia y cuidado de la ropa...

Los usuarios de los Servicios de Referencia son las distintas
Administraciones Pablicas, entidades pablicas y privadas y
organizaciones del sector, centros de investigacion y/o do-
cencia, equipos cientificos y profesionales y otras personas
que trabajen o estén interesadas en las enfermedades ra-
ras.

Los usuarios de los Servicios de Atencién Sociosanitaria
y Atencion a Familias, son las familias con menores con
alguna enfermedad rara y las personas adultas con estas
enfermedades acompariadas, en su caso, por sus familiares
y/o cuidadores o asistentes personales, asi como las orga-
nizaciones no gubernamentales del sector.




