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Docencia y Tutoria

- Javier Blasco Alonso (Coordinador del Plan Atencidn a Personas Afectada por Enfermedades
Raras de Andalucia).

- Rocio Calvo Medina (Facultativa Especialista de area Pediatria, HRU Malaga).

- Regla Maria Garci Espejo (Servicio de Atencidn Psicoldgica y Formacion de FEDER).

- Pedro Lendinez (Presidente de Asociacion de Enfermedades Raras +VISIBLES).

- Irene Rodriguez (Trabajadora Social de FEDER).

- Mariano Sanchez Robles (Trabajador Social SAS).

- Maria Angeles Serrano Véazquez (Trabajadora Social SAS).

- Raquel Yahyaoui Macias (Jefa de Servicio de Laboratorio Clinico, HRU Malaga).

Coordinacion Docente

José Martinez Olmos  Profesor. Escuela Andaluza de Salud Piblica.

Secretaria. Apoyo Operativo

Pilar Sdnchez Peinado  Secretaria de la EASP. Granada.

Dirigido a:

Profesionales del trabajo social en Andalucia.
Estudiantes de Trabajo Social y disciplinas afines.
Personal sanitario interesado en el abordaje integral de enfermedades raras.

Miembros de asociaciones de pacientesy cuidadores.

Fechas de realizacion:

15 abril a 15 de junio de 2026

DuraCién: 40 horas

Plazas: sw



Introduccion

Este curso esta disefiado para profesionales del trabajo social, estudiantes y otros agentes implicados
en la atencidn a personas con enfermedades raras en Andalucia. Tiene como objetivo proporcionar
herramientas tedricasy practicas para abordar las necesidades especificas de este colectivo desde una

perspectiva integral, ética y respetuosa.

El curso sera desarrollado bajo los principios de la Junta de Andalucia, priorizando la inclusién, la
equidad y la mejora continua de la calidad de vida de las personas afectadas por enfermedades raras

y sus familias.

Objetivos Generales

e Sensibilizar sobre la realidad de las personas con enfermedades raras y sus familias.

e Proporcionar conocimientos actualizados sobre el marco legal, recursos disponibles y bue-
nas practicas en Andalucia.

e Fortalecer las competencias del trabajador social para intervenir de manera efectiva en ca-

sos de enfermedades raras.

Objetivos Especificos

e Comprender las caracteristicas y desafios asociados a las enfermedades raras.
e Identificar los recursos y servicios disponibles en Andalucia para este colectivo.
e Desarrollar habilidades de comunicacion y acompafiamiento emocional.

e Disefiar planes de intervencién individualizados y centrados en la persona.

e Promover la colaboracién interdisciplinar y comunitaria.



Contenidos

Mddulo 1: Introduccion a las Enfermedades Raras
Objetivos

e Comprender la definicidn, clasificacion y principales caracteristicas de las enfermedades
raras, Asi como su impacto sociosanitario en Andalucia.

e Analizar la epidemiologia y prevalencia de las enfermedades raras en el contexto andaluz,
identificando sus implicaciones para la planificacién social.

e Reconocer el papel de los centros, unidades especializadas y recursos de referencia en la

atencidn integral a personas con enfermedades raras.
Contenidos

o Definicidn y clasificacién de enfermedades raras. Javier Blasco Alonso
e Epidemiologiay prevalencia en Andalucia. Javier Blasco Alonso
¢ Impacto social, emocional y econémico en las familias. Javier Blasco Alonso

e Actividad practica: Analisis de un caso real. Javier Blasco Alonso

Dedicacion estimada: 5 horas
Fechas:

Coordinacion del Médulo: Javier Blasco Alonso.

Mddulo 2: Marco Legal y Politicas Publicas
Objetivos

e Conocer la Estrategia Nacional en Enfermedades Raras y su aplicacion en el ambito andaluz.

¢ Identificar los derechos sociales y sanitarios de las personas con enfermedades raras dentro
del sistema publico.

e Aplicar el marco normativo vigente para orientar adecuadamente procesos de acceso a

prestaciones, ayudas técnicas y medicamentos huérfanos.
Contenidos

e Estrategia Nacional de Enfermedades Raras y su aplicaciéon en Andalucia. Javier Blasco
Alonso.
e Documento marco de trabajo social y enfermedades raras. Mariano Sdnchez Robles.

e Actividad practica: Simulacién de acceso a recursos legales. Irene Rodriguez.

Dedicacion estimada: 5 horas
Fechas:

Coordinacion del Médulo: Javier Blasco Alonso.



Mddulo 3: Recursos y Servicios Disponibles en Andalucia

Objetivos

Identificar los recursos sanitarios, sociales y comunitarios disponibles en Andalucia para
personas con enfermedades raras.

Analizar el impacto social, emocional y econdmico que estas enfermedades generan en las
familias y cuidadores.

Valorar el papel de las asociaciones de pacientes, especialmente la Federacidn Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER), como agentes clave en el apoyo comunitario y la defensa de

derechos.

Contenidos

Red andaluza de Trabajo Social y Enfermedades Raras de Andalucia. Mariano Sdnchez Robles.
Impacto social, emocional y econdmico en las familias. Irene Rodriguez.
Asociaciones de pacientesy su papel en el apoyo comunitario. Regla Maria Garci Espejo.

Actividad practica: Mapeo de recursos locales. Javier Blasco Alonso.

Dedicacion estimada: 5 horas

Fechas:

Coordinacion del Médulo: Javier Blasco Alonso.

Mddulo 4: Habilidades de Comunicacion y Acompafiamiento

Objetivos

Desarrollar habilidades de comunicacién efectiva y empatica adaptadas a personas con en-
fermedades rarasy sus familias.

Aplicar estrategias basicas de apoyo emocional ante situaciones de diagndstico, incertidum-
bre o crisis.

Fortalecer competencias para el acompafiamiento social respetuoso, centrado en la persona

y en su proyecto vital.

Contenidos

Técnicas de comunicacién efectiva y empética adaptadas a personas con enfermedades raras
y sus familias. Pedro Lendinez.

Manejo de emociones y apoyo psicoldgico basico. Pedro Lendinez.

Estrategias para trabajar con familias y cuidadores de personas afectadas por enfermedades
raras. Javier Blasco Alonso.

Actividad practica: Roleplay asincrénico de respuestas a situaciones clinicas concretas. Rocio

Calvo Medina.

Dedicacion estimada: 5 horas

Fechas:

Coordinacion del Médulo: Pedro Lendinez.



Modulo 5: Diagndstico y Tratamiento: Perspectivas Clinicas
Objetivos

e Comprender el proceso diagndstico en enfermedades raras y los principales retos asociados
(retraso diagndstico, incertidumbre, falta de informacion).

e Conocer las vias de acceso a tratamientos especificos, terapias innovadoras y medicamentos
huérfanos.

e Analizar dilemas éticos frecuentes en la intervencién social vinculados al acceso a recursos y

toma de decisiones complejas.
Contenidos

e Proceso diagndstico y retos asociados. Raquel Yahyaoui Macias.
e Acceso atratamientosy terapias innovadoras. Javier Blasco Alonso.

e Actividad practica: Resolucién de dilemas éticos. Javier Blasco Alonso.

Dedicacion estimada: 5 horas
Fechas:

Coordinacién del Médulo: Raquel Yahyaoui Macias.

Mddulo 6: Planificacion de Intervenciones Sociales
Objetivos

e Conocer la estructura y fases de un Plan de Intervencion Social adaptado al contexto de
enfermedades raras.

o Disefiar intervenciones individualizadas basadas en la evaluacion integral de necesidades
sociales, familiares y comunitarias.

e Incorporar criterios de seguimiento, evaluacién y mejora continua en los planes de

intervencidn.
Contenidos

e Nociones basicas de como elaborar un Plan de Intervencidn Social en el contexto de las
Enfermedades Raras. Maria Angeles Serrano Vazquez.
e Actividad préactica: Elaboracion de un plan de intervencién social en base a un caso practico.

Maria Angeles Serrano Vazquez.

Dedicacion estimada: 5 horas
Fechas:

Coordinacion del Médulo: Maria Angeles Serrano Vazquez.



Mddulo 7: Inclusion Social y Calidad de Vida
Objetivos

e Identificar estrategias para promover la inclusién educativa, laboral y social de personas con
enfermedades raras.

e Analizar barreras fisicas, sociales y actitudinales que afectan la autonomia y participacidn
comunitaria.

e Promover buenas practicas orientadas a la mejora de la calidad de vida y el ejercicio pleno de

derechos
Contenidos

e Estrategias para promover la inclusidn laboral, educativa y social. Javier Blasco Alonso.
e Adaptacidn de entornos y eliminacidon de barreras y buenas practicas en la promocién de la
autonomia. Pedro Lendinez.

e Actividad practica: Anélisis de casos de éxito. Pedro Lendinez.

Dedicacion estimada: 5 horas
Fechas:

Coordinacion del Médulo: Pedro Lendinez.

Mddulo 8: Innovacion y Futuro
Objetivos

e Conocer los principales avances cientificos y tecnoldgicos aplicados al ambito de las
enfermedades raras.

e Fomentar la cultura de investigacion, formacidén continua y actualizacién profesional en
trabajo social sanitario.

e Diseflar propuestas innovadoras de mejora de servicios locales que favorezcan la

coordinacién, accesibilidad y atencién integral.
Contenidos

e Avances cientificos y tecnoldgicos en enfermedades raras. Raquel Yahyaoui Macias.
e Importancia de la investigacion y la formacidn continua. Rocio Calvo Medina.

e Actividad practica: Propuesta de mejora para un servicio local. Raquel Yahyaoui Macias.

Dedicacion estimada: 5 horas
Fechas:

Coordinacién del Médulo: Raquel Yahyaoui Macias.



Metodologia

Equipo Docente

El curso serd impartido por un equipo multidisciplinar que incluye:

Trabajadores sociales con experiencia en enfermedades raras.
Profesionales de la salud (médicos, psicélogos, terapeutas ocupacionales).
Representantes de asociaciones de pacientes.

Expertos en politicas publicas y legislacion.

Modalidad

100% online, con acceso a una plataforma virtual intuitiva y accesible.

Recursos Didacticos

Videos explicativos.
Lecturas recomendadas (legislacidn, guias, articulos cientificos).
Casos practicos y estudios de caso.

Foros de discusion moderados por expertos.



Evaluacion

El sistema de evaluacidn se compone de:

1. Accién tutorial
La accidn tutorial consiste en el seguimiento del proceso de aprendizaje individualizado de cada

participante a través:

Seguimiento de la actividad de los participantes en el espacio virtual del curso mediante las

herramientas que ofrece Moodle.

Contacto con los participantes a través de los foros y correo electrénico: dinamizacién y mo-

tivacion del proceso de aprendizaje.
Resolucion de dudas tanto de forma individual como grupal.

Seguimiento de los resultados de las actividades que incluye el proceso de aprendizaje.

2. Evaluacion del aprendizaje

e Cuestionarios cortos al final de cada médulo

e Cuestionario final de evaluacion de conocimientos.

3. Evaluacion de la satisfaccion

Se llevard a cabo a través del Cuestionario de Evaluacién de la Calidad Docente de la EASP
(instrumento utilizado habitualmente tras la finalizacién de cualquier actividad formativa en la
institucion), accesible en el espacio virtual del curso, donde se exploraré el grado de satisfaccidn
alcanzado en diferentes dimensiones: objetivos, contenidos, actividades, tutorizacion,

temporalizacion, etc.

4. Criterios para obtener el certificado del curso

Para obtener el certificado del curso es necesario superar todas las actividades obligatorias.



Juntade Andalucia

Consejeria de Sanidad, Presidencia
y Emergencias
Escuela Andaluza de Salud Publica



