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CURSO DE ADQUISICION DE COMPETENCIAS
EN PROCESOS DE ENFERMEDADES RARAS

OBIJETIVO: Las enfermedades raras metabdlicas tienen como caracteristicas
especificas: Su baja prevalencia, la base genética, el cardcter crénico y elevada
morbilidad. Todo ello hace preciso que ademds de los recursos habituales en la
asistencia de los pacientes, tengan unas necesidades propias. Asi se hace necesario
tener unos conceptos bdsicos en el disefo e interpretacién de los arboles familiares y
conocer y valorar los cambios en la calidad de vida y en los aspectos emocionales y
sociales. Ademds son enfermedades que afectan al conjunto de la familia, y es de
esperar gue cambie la dindmica familiar. Todo esto nos permitird disefiar programas
especificos de apoyo e intervencidn.

Este curso pretende que los alumnos/as adquieran, de modo prdctico, un

conocimiento de estos aspectos en los procesos de enfermedades raras metabdlicas.

METODOLOGIA:
Curso interactivo participativo en el que se realizard un test inicial de conocimiento y

un test al final de cada mdédulo para evaluar el aprendizaje.

PROGRAMA:

MODULO 1: Metodologia de la calidad de los procesos (conceptos tedricos: protocolos
clinicos, guias de prdctica clinica, vias clinicas; teoria especifica para la elaboracién
de indicadores; implementacién de la protocolizacién; implantacion, reevaluacion,
elaboracién de propuestas de mejoral).

Profesora: Dra. Inmaculada Garcia — Hospital Universitario Miguel Servet — Zaragoza

Objetivo del médulo: Adquirir conocimientos sobre la metodologia de la elaboracion

de protocolos, su implantacion y valoracion de resultados.



Competencias: Al finalizar el médulo, los alumnos estardn capacitados para:
- Reconocer la relevancia de los protocolos en la asistencia sanitaria.

- Valorar la calidad de los procedimientos.

- Reconocer la relevancia de indicadores.

- Evitar los errores mds frecuentes en su implantacion.

- Establecer dreas de mejora.

14:00-14:30 Introducciéon: Necesidad de protocolizacion de la asistencia médica.
Conceptos tedricos: Protocolos clinicos, guias de prdctica clinica, vias clinicas.
14:30-15:00 Metodologia general elaboracion de protocolos (sobre el manual del
HUMS).

15:00-15:45 Teoria especifica para la elaboracién de indicadores.

16:45-17:30 Teoria especifica elaboracién de algoritmos, diagramas de flujo.
17:30-17:45 Descanso

17:45-18:15 Presentacion de un protocolo y errores frecuentes en la elaboracién de un
protocolo.

18:15-18:45 Implantacion. Reevaluacion. Elaboracién de propuestas de mejora.
18:45-19:00 Conclusiones.

19:00-20:00 Ejemplos prdcticos.

MODULO 2: Redlizacién de drboles genealdgicos (nomenclatura; recogida de historia

familiar; tipo de herencia; realizacién del drbol genealdgico; casos prdcticos).

Profesores: Dr. Domingo Gonzalez-Lamuno — Universidad de Cantabria y Dra. Olatz

Villate Bejarano — IS Biocruces Bizkaia

Objetivo del médulo: Saber realizar e interpretar una Historia Genética Familiar y

Construir un Arbol familiar (Pedigree)

Competencias: Al finalizar el médulo, los alumnos estardn capacitados para
- identificar los elementos claves en la historia familiar

- Reconocer las razones para obtener una adecuada historia familiar

- Realizar las preguntas adecuadas al caso indice y su familia

- Reconocer la relevancia de los factores étnicos y raciales

- Construir un pedigree e incorporarlo a la historia clinica

- Interpretar un pedigree



08:30-09:15 La Historia familiar. Importancia y claves.

09:15-10:00 Elaborando e interpretando un pedigree. Herramientas Utiles
10:00-10:45 Casos prdcticos. Historias clinicas y elaboracion de Pedigrees
10:45-11:00 Descanso

MODULO 3: Valoracion de Calidad de Vida y funcionamiento (conceptos bdsicos,

dreas de valoracion, herramientas a utilizar)

Profesora: Dra. Sarah Berrocoso Cascallana. Psicologia - Universidad de Deusto

Objetivo del médulo: Valorar mediante test los aspectos de calidad de vida, impacto

emocional y funcional en el paciente y entorno familiar/cuidadores

Competencias: Al finalizar el médulo, los alumnos estardn capacitados para

- Aprender las herramientas precisas para la valoracién de calidad de vida, emocional
y funcional.

- Cuantificar los resultados.

- Redalizar un informe.

11:00-11:45 Test de calidad de vida: Escala de calidad de vida WHOQOL, PedsQL.
Teoria y practicas.

11:45-12:30 Valoracion del impacto emocional: Inventario de depresion infantil, Test
BASC Teoria y prdcticas.

12:30-13:45 Valoracion de impacto funcional: Test ABAS. Teoria y prdcticas.

FIN DEL CURSO
Dr. Luis Aldamiz-Echevarria — IIS Biocruces Bizkaia

13:45-14:00 Fin de curso, conclusiones y encuesta de satisfaccion



