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Implicaciones en la practica asistencial y empoderamiento
del paciente cronico

Mesa redonda: Caminos para empoderar a los pacientes
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CENTRO DE
REFERENCIA
ESTATAL DE
ATENCION A

PERSONAS CON
ENFERMEDADES
RARAS Y SUS
FAMILIAS

Creado por la Administracién General del Estado, se encuentra
encuadrado en el IMSERSO, adscrito al Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e [gualdad.

Inaugurado en Septiembre de 2009. Es un recurso publico y
estatal, que nace con el objetivo estratégico de mejorar la
autonomfia y conseguir una mejor atencién y calidad de vida
para las personas que tienen enfermedades raras y sus familias.

El CREER desarrolla una doble misién:

- como Centro de Referencia realiza funciones de coordinacién,
promocién de la Investigacién, innovacién, formacién de
profesionales, divulgacién y sensibilizacién y apoyo a otros
destinadas a personas
instituclones, familias y Asoclaclones.

recursos, con ER, profesionales,

- Como Centro Especializado en la atencién de personas con
enfermedades poco frecuentes, sus familias y/o cuidadores,
desarrolla distintos programas de atencién y apoyo.
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' MISION

Mejorar la calidad de vida a través de la integracién social, equidad de
derechos, la igualdad de oportunidades y la promocion de acciones que
permitan un mayor conocimiento y mejora de la atencion.

VISION

Ser referencia en la creacion de modelos de atencién mediante el
desarrollo de programas integrales y de gestion de conocimiento, en
coordinacion con los grupos de personas afectadas, familias, entidades
publicas y privadas, movimiento asociativo y profesionales.

VALORES
Atencion centrada en las personas y con un desarrollo de trabajo basado
en el respeto, la responsabilidad, la honestidad y la solidaridad.
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HEALTHCOM"17 Programa de Atencion sociosanitaria

Son programas de atencién individualizados dirigidos a personas
afectadas y familias: rehabilitacién, entrenamiento en AVD, psicologia,
atencion educativa, logopedia, atencién social.

25%
M Personas

afectadas
™ Familias
Programa Respiro Familiar:

Se desarrolla de Julio a Septiembre, en cinco turnos durante 12 dfas. Se
han realizado siete ediciones.
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HEALTHCOM'17
Programa de Encuentros

Dirigido a Asociaciones, personas afectadas, familias y profesionales.
Programa que permite el intercambio de experiencias, el apoyo mutuo y
la promocién de la informacién y el conocimiento. 252 Encuentros

M Personas afectadas
B Familiares

Profesionales
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HEALTHCOM'17 Jornadas, Congresos y Actividad Formativa

Dirigidas tanto a familias, personas afectadas, profesionales y asoclaciones,
estas acciones pretenden favorecer el conocimiento en ER, implicar a
protesionales, fortalecer el movimiento asoclativo y favorecer la autonomia
en personas afectadas y familias y/o cuidadores.

- Cursos especiticos de Aucouidados dirigidos a Familiares

- Jornadas informativas y de difusién de conocimiento

- Siete ediciones de la Escuela de Formacion CREER-FEDER dirigida a
Asoclaciones
- Précticas Universidad

www.creenfermedadesraras.es
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Bienvenidos

CRE Enfermedades Raras

Inicio ElCentro v Secciones informativas v Q Introduzca el texto BUSCAR

DIRECTOA...
ENFERMEDADES DOCUMENTACION TRAMITES .} SERVICIO DE PROGRAMAS Y
RARASY - INFORMACION Y ; REFERENCIA 'I
MEDICAMENTOS ASESORAMIENTO L
HUERFANOS a—

NOTICIAS DESTACADAS ATENCION A LA CIUDADANIA

901 109 899
INFORMACION DEL IMSERSO &

El portal sobre enfermedades raras y
medicamentos huérfanos

«Ninguna enfermedad es tan rara como
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