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274/6 - TALLER: CONVIVIR CON UNA ENFERMEDAD RARA Y CRONICA
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Resumen

Introduccion: La formacién se desarroll6 en hospitales gallegos: Corufia, Lugo, Ourense,
Pontevedra, Vigo y Ferrol. Participaron un total de 95 personas (71 diagnosticadas con 37
enfermedades raras diferentes, 8 familiares y 16 madres/padres de hijos/as con una enfermedad
rara) y 40 profesionales de 23 especialidades diferentes. Se implicé a profesionales trasversales a lo
largo del ciclo evolutivo de la enfermedad. Cada taller tenia un maximo de 15 sesiones y un minimo
de 10. Contenidos en: salud fisica y mental, drea social, juridica, laboral, educativa y de gestion
sanitaria. La intervencion fue grupal (minimo 12 y maximo 16 personas/grupo). En las 69 sesiones,
los profesionales dieron respuesta a gran parte de las cuestiones que previamente al desarrollo de
cada sesion, los participantes trasladaban por email a FEGEREC. Posteriormente FEGEREC las
enviaba a cada profesional para que centrase su intervencion en darles respuesta, asi como a las que
surgian en el momento en que se desarrollaba la sesion. Se les pedia a los profesionales que la
comunicacién fuese en un lenguaje claro, sencillo, accesible y cercano, utilizando el “ti a ti”, que se
imaginasen que el paciente les invitaba a su casa a “charlar” sobre la enfermedad. Al finalizar cada
sesion se les pasaba a los participantes un cuestionario anénimo para que la valorasen, entre otras
cuestiones, la adquisicion de conocimientos, aplicaciéon de los mismos para un manejo mas auténomo
y activo de su salud, calidad del docente, aspectos organizativos, propuesta de mejora, y otras
cuestiones. Finalizadas las intervenciones de cada taller, se les pasaba a los participantes un
cuestionario de evaluacion global del taller. Frecuentemente las sesiones se transformaban casi en
consultas particulares, donde el lenguaje, el gesto y el espacio, invitaban a plantear en un medio
abierto, tolerante, humanizado y cercano; dudas, temores, reivindicaciones, quejas, aportaciones
personales e institucionales..., en un clima de confianza y respeto, favoreciendo el planteamiento
conjunto de alternativas de mejora por ambas partes, pacientes y profesionales. Objetivos: General:
empoderar a la poblacion diana en el manejo y toma de decisiones vinculadas a su salud, escuchando
sus necesidades, dificultades, sugerencias, temores de cara a dotarla de las herramientas necesarias
para incrementar su autonomia biopsicosocial, favoreciendo un proceso de salud mas auténomo y
normalizado de cara a propiciar una convivencia mas saludable con la enfermedad que le ha tocado
vivir. Poblacidn diana: personas mayores de edad diagnosticadas o a la espera de un diagndstico de
una enfermedad rara, y con tratamiento médico en las 4reas sanitarias de A Corufa, Lugo, Ourense,
Pontevedra y Ferrol. Madres y padres de hijos e hijas con una enfermedad rara que reciben
tratamiento médico en el area sanitaria de Vigo.

Resultados: Al solicitarles expresamente lo mas y lo menos valorado: mas valorado: 12 cercania de
los docentes y su nivel de conocimiento, 22 claridad de la informacion aportada, la resolucion de
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cuestiones, informacién aportada, profesionalidad, 32 capacidad de respuesta, ambiente del taller, 4°
empatia e interés de los profesionales, 52 complicidad de los profesionales, 62 mensajes positivos y el
optimismo, 72 la sensibilidad de los profesionales y 82 que los grupos fuesen reducidos, lo que
favorecid interaccion con lo profesionales y entre los participantes Menos valorado: 12 Escasez de
tiempo dedicado a cada sesion (2 h) y 22 Apoyo o soporte visual a los contenidos Se han alcanzado
los objetivos, aprendiendo y gestionando habitos y practicas saludables, recursos, y conocimientos
sobre diferentes aspectos de la enfermedad, convirtiéndose todo ello en una oportunidad para
dotarse de herramientas necesarias para incrementar su autonomia biopsicosocial, favoreciendo un
proceso de salud mas auténomo y normalizado. Son conscientes de que lo que “hacen” (o no hacen),
piensan (o no piensan) y sienten (o no sienten), puede influir en el curso de la enfermedad,
favoreciendo o disminuyendo la gravedad de las consecuencias biopsicosociales de la misma. Se ha
propiciado un acercamiento entre pacientes y profesionales y se ha humanizado la relacion
terapéutica y el espacio hospitalario. La formacion compartida entre todos ha favorecido un
acercamiento natural sobre todo al &mbito médico, incluso a la propia Entidad ejecutora del Taller,
FEGEREC. En esta linea, la Federacion ha podido comprobar tras finalizar la formacion, el
compromiso y el establecimiento de alianzas de colaboracion con una parte importante de los
profesionales que han intervenido (clinicos, gerentes hospitales, psicdlogos, juristas, inspectores
educacion).

Contribucion/aplicacion del proyecto: La accion formativa sirve de estimulo para nuevas
acciones, bien manteniendo el enfoque en el paciente como protagonista activo de su salud o, en los
agentes que intervienen en ese proceso a lo largo de su ciclo vital, partiendo del concepto de salud
como bienestar biopsicosocial. Teniendo en cuenta lo aprendido y las incidencias surgidas,
FEGEREC esta trabajando actualmente en una accion formativa, siguiendo la misma metodologia,
donde el grupo diana de interés serian profesionales de atencién primaria, puerta de entrada,
permanencia y salida, de muchas personas que padecen una enfermedad minoritaria, donde la
derivacién precoz de primaria a servicios especializados puede salvar vidas y evitar complicaciones
de salud irreversibles. Si es importante que el paciente y su familia estén adecuadamente
informados, esto es primordial a nivel de los profesionales que intervienen en el proceso de su salud.
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