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Planteamiento y objetivo

La formacion a los profesionales es crucial y fundamen-
tal en la Enfermedad de Células Falciformes (ECF), ya
que, a pesar de que se ha identificado un incremento en
su incidencia y prevalencia en Espafia, aun se considera
una enfermedad de baja prevalencia. Ello, junto con la
variabilidad existente en su abordaje clinico en nuestro
pais, hace que se identifique una necesidad para la for-
macidn y actualizacién en ECF.

El diagndstico y seguimiento de esta enfermedad vienen
acompafiados de diversas situaciones que conllevan que
el viaje del paciente pueda ser todo un desafio (barre-
ras culturales, sociales, lingtisticas...). Por ello, el objeti-
vo de este Programa de formacion es aportar a la forma-
cion en el abordaje de la ECF, mas alla del manejo clinico
de los pacientes. A través de sus contenidos, se dara for-
macion sobre las diferentes barreras y retos a los que se
enfrenta el paciente desde su diagndstico, y durante su
transicion y seguimiento, de la mano de profesionales
sanitarios y a través de testimonios que ofreceran su vi-
sidn como pacientes o familiares.

¢A quién va dirigido?

El Programa de formacién Empoderamiento del pa-
ciente con Enfermedad de Células Falciformes va di-
rigido a profesionales sanitarios; fundamentalmente he-
matélogos de adultos y onco-hematdlogos pediatricos,

pero dado que la ECF es una enfermedad en cuyo mane-
jo participan profesionales de diferentes ambitos y espe-
cialidades, esta abierto también a oncélogos, médicos de
urgencias, pediatras, psicologos y enfermeras.

Coordinadores

Dra. Cruz Vecilla Rivelles  Dr. Pablo Velasco Puyo Dra. Gloria Pérez Rus
Pediatra. Hematologia Unidad de Servicio de Hematologia
infantil. Oncohematologia y Hemoterapia.

Hospital Universitario pediatrica. Hospital General
Principe de Asturias. Hospital Universitario Vall  Universitario Gregorio

Madrid. d’Hebrén. Barcelona. Marafién. Madrid.



TEMARIO

(4% MoDULO 1 |

Viaje del paciente
con ECF

Presentacion
Dr. Pablo Velasco

TEMA 1
Diagnostico
Dr. Pablo Velasco
TEMA 2
. .
Atencion en urgencias

y manejo del dolor
Dra. Cruz Vecilla

TEMA 3

Transicion del paciente
Dra. Gloria Pérez

TEMA 4

Resumen y mensajes

clave del modulo 1
Dr. Pablo Velasco

Acreditacion

“MoDULO2 S48

Manejo y asistencia
interdisciplinar

Presentacion

Dr. Pablo Velasco

TEMA 1
Atencion multidisciplinar

y gestion de casos
Dra. Cruz Vecilla

TEMA 2
. 4 -
Mediacion sociocultural

Dra. Gloria Pérez

TEMA 3

Papel del psicologo y salud mental
Dra. Gabriela Medin

TEMA 4

Resumen y mensajes

clave del médulo 2

Dra. Cruz Vecilla

Se ha solicitado para este mddulo de formacion la acreditacidén por la Comisién de For-
macién Continuada del Sistema Nacional de Salud (SNS) y el Consejo Catalan de
Formacién Continuada de las Profesiones Sanitarias.

Para la obtencion de los créditos correspondientes, debera cumplimentar la prueba
de evaluacién que encontrara en el apartado Acreditacién de la web del curso, respon-
diendo correctamente al menos un 80% de las preguntas formuladas en la misma.

Cémo acceder al programa

. Entre en la pagina web www.medicalcampus.es

. Si usted ha realizado anteriormente otra actividad formativa en este portal, puede
acceder al mismo utilizando el mismo usuario y contrasefia, entrando como usua-
rio registrado.

. Si usted es un nuevo usuario, para acceder por primera vez a los contenidos debera
registrarse previamente. En la pantalla de registro, cumplimente los datos persona-
les y escoja su contrasefia personal, que sera la que podra utilizar desde este mo-
mento para acceder a todos los contenidos del portal.

4. En el menu de contenidos del portal busque el curso e introduzca la palabra clave
establecida para acceder a este programa:

¢'s FALCIFORME )%

Periodo de desarrollo del curso: del 1 de mayo de 2023 al 30 de abril de 2024.
El participante dispondra de 2 meses para concluir el curso una vez iniciado.




Ponentes

Dra. Cruz Vecilla Rivelles
Pediatra. Hematologia infantil.

Hospital Universitario Principe de Asturias.

Madrid.

Dr. Pablo Velasco Puy6
Unidad de Oncohematologia pediatrica.

Hospital Universitario Vall d’Hebrén.
Barcelona.

Dra. Gloria Pérez Rus
Servicio de Hematologia y Hemoterapia.

Hospital General Universitario Gregorio
Marafion. Madrid.

Dra. Lidia Aulet Molist
Responsable de area de Pediatria.

Equipo de Asistencia Primaria de Vic
(Barcelona).

Dr. Carles Luaces Cubells
Jefe del Servicio de Urgencias Pediatricas.
Hospital Sant Joan de Déu. Barcelona.

Dra. Gabriela Medin

Psicéloga clinica infanto-juvenil.

Unidad de Hemato-oncologia Infantil del
Hospital General Universitario Gregorio
Marafion. Madrid.

Serigne Fall

Experto en Mediacion social y intercultural y
en politicas migratorias.

Mediador Cultural de Salud entre Culturas.
Madrid

Georgina Pedrals Portabella

Enfermera gestora de pacientes pediatricos
en la Unidad de Eritropatologiay en la
Unidad de CAR-T.

Hospital Sant Joan de Déu. Barcelona

Nuria Machio Martos
Paciente con ECF. Hornachos (Badajoz).

Atenea Carter Sanchez
Paciente con ECF. Barcelona.

Elena Obama Nnegue

Madre de familia con hija diagnosticada
de ECF. Madrid.
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