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Objetivo General.

Definir y desarrollar las acciones y actuaciones
necesarias para garantizar una atencion
Integral de las personas afectadas por
enfermedades raras (ER) y sus familiares.
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dPromover la prevencion primaria y el diagnostico
prenatal de las ER.

Mejorar la asistencia sanitaria de los pacientes con
ER favoreciendo la continuidad asistencial y Ila
accesibilidad a los recursos.

dFomentar la coordinacion de los recursos sanitarios y
sociales en la atencion a las personas con ER.

dFacilitar la disponibilidad y la equidad en el acceso a
los medicamentos huérfanos necesarios para el
tratamiento de las EF.

Potenciar la investigacion y la formacion en ER.
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SERVICIOS SOCIALES l

Equipos de soporte:
rehabilitadores, fisioterapia,
artopedia, etc.
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Funciones del “Ente” coordinador

Facilitar y coordinar el transito de los pacientes por el
sistema sanitario en los diferentes niveles asistenciales.

Asesorar y facilitar el acceso a los recursos
sociosanitarios.

dinformar sobre las asociaciones de pacientes vy
familiares.
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1- Informacion sobre ER

eAsoclaciones de pacientes y familiares.

VIl ENCUENTRO NACIONAL
DE FAMILIARES Y AFECTADOS POR
UNA ENFERMEDAD RARA

d’genes oo
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1- Informacion sobre ER

eAsoclaciones de pacientes y familiares.

VIl ENCUENTRO NACIONAL
DE FAMILIARES Y AFECTADOS POR
UNA ENFERMEDAD RARA
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*Registro: SIER

SISTEMA DE INFORMACION
SOBRE ENFERMEDADES RARAS
DE LA REGION DE MURCIA
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2- Prevencion y Deteccion Precoz
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2- Prevencion y Deteccion Precoz

*Programa Integral de Atencion

a la Mujer. Regidon de Murcia PROGRAMA INTEGRAL

2012. DE ATENCION A LA MUJER.

REGION DE MURCIA
—Atencion Preconcepcional: evaluacion

de riesgos, estilo de vida saludable, ——
consejo nutricional, evaluacion de
exposicion a teratdgenos, asesoramiento

Lo e
genetico, etc. |
—Control y seguimiento del embarazo. . mﬁ:ﬁmb
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*Programa de cribado neonatal:

—Centro de Bioguimica y Genética
Clinica de la Region de Murcia.

— 40 enfermedades.

PRUEBA
DEL TALON
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3- Atencidon Sanitaria

PROTOCOLD DE COORDINACION
OE LAS ACTUACIOMES
EDUCATIVAS ¥ SANITARIAS

PARA LA DETECCION
E INTERVEMCION TEMPRAMA
En LOS TRASTORANOS

DEL ESPECTRO AUTISTA [TEA) |
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3- Atencion Sanitaria

*Protocolo de Distrofias
Hereditarias de Retina en la
Regidon de Murcia.
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Programa de Atenciodn
Bucodental a los pacientes
con Displasia Ectodéermica.

./
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3- Atencion Sanitaria

Centros, Servicios y Unidades del SNS (CSUR):

Qd Cardiopatias Familiares y Miocardiopatias
Hipertroficas.
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3- Atencion Sanitaria

Centros, Servicios y Unidades del SNS (CSUR):

Q Cardiopatias Familiares y Miocardiopatias
Hipertroficas.

] Esclerosis Multiple.
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Medicamentos huérfanos en la Region de Murcia.

Ano 2013
Ambito Euros % total
medicamentos
Hospitalario 14.934.247 10
Con receta 783.922 0.4
Total 15.718.169 10.4
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En los pacientes con Errores Innatos del Metabolismo el tratamiento
nutricional es esencial.

Productos dietoterapicos complejos estan financiados por el SNS.
Productos dietéticos especiales NO.
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En los pacientes con Errores Innatos del Metabolismo el tratamiento
nutricional es esencial.

Productos dietoterapicos complejos estan financiados por el SNS.
Productos dietéticos especiales NO.
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Servicio Murciano de Salud subvencionara productos
dietéticos especiales.
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5- Atencion Sociosanitaria

Encuentro entre el Servicio de Valoracion y Diagnostico de la D.G.
de Personas con Discapacidad y Pensiones, Valoracion y Programas
de Inclusion, con profesionales medicos que atienden a
pacientes con ER.

Con el objetivo de compartir informacion sobre
los procedimientos de valoracion
y las caracteristicas diferenciales
de las personas con ER.
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& ESPACIO
™ @ SOCI0SANITARID

Introduccion | Investigacion | Formacion | Documentacion sociosanitaria | Contacto
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Mujeres

Coordinacion
Sociosanitaria

Inmigracion

Introduccion

El Espacio Sociasanitario de la Region de Murcia surge para dar respuesta
3 5|tua|::||:|nez gue no pueden ser abordadas de forma independiente
DESDEL los sistemas sanitario o social y que reguieren de un enfoque
coardinada entre ambos. En acasiones resulta dificil delimitar donde
empieza un problema de salud v donde se sitla el social,
fundamentalmente porque ambas estan estrechamente ligados, En ese
contexto, 1a accion cooperativa entre dispositivos sanitarios y sociales
emerge como un valor indiscutible v una prioridad en el disefio v aplicacian
de las politicas poblicas actuales.

Muchas son las areas gue, en la actualidad v desde un marco

institucional, requieren de E"T enfogue integral. A traves de este
Espacio se podra acceder a la informacian, los recursos v herramientas
necesarios que garanticen, desde la formacion, la investigacian y otros
enfogues aplicados, un abordaje global de situaciones-problemas de
caracter sociosanitario, y favorezcan en Gltima instancia, la equidad v
accesibilidad de todas las personas a los recursos v soluciones

Aimmmmib -

Noticias

Moticias de la Consejeria de
Sanidad y Consumo

Moticias de la Consejeria de
Politica Social, Mujer e
Inmigracion

e

Incidente critico

Region ' de Murcia
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Atencion Primaria

A de Salud

SANITARIO o
Atencion

Hospitalaria

Recursos

Sociosanitarios

- Consejeria de Politica Social, Mujere - -
- Inmigracion
- Ayuntamientos
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Equipos de Valoracion y Soporte Sociosanitario

Equipos de Valoracion y Soporte Sociosanitario
(EVASS)

OBJETIVOS:

-Ubicar a los pacientes en al nivel
asistencial mas adecuado a su proceso
de enfermedad.

-Datarminar qué pacientes son
sociosanitarios

VALORACION (no asistencial)
- Trabajo colaborativo en equipo @
interdisciplinar
oMedicina
cEnfermeria
oTrabajo Social
HERRAMIENTAS DE VALORACION :

Resident Assessement Instrument (RAI)
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Engayo clinico gon células madré en pamentes
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Muchas Graclas



