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JUNTA DE ANDRLUCTA

‘CONSEJEHADE SALUD




DOSSIER 

ESCUELA DE  PACIENTES

1.- ¿QUÉ ES LA ESCUELA DE PACIENTES? 

La Escuela de Pacientes es un proyecto que pone en marcha la Consejería de Salud de la Junta de Andalucía para mejorar la salud y la calidad de vida de las personas que padecen alguna enfermedad. Fue inaugurada el pasado mes de julio iniciando su actividad con la apertura del Aula de Fibromialgia destinada a conocer y comprender mejor esta enfermedad, así como a aprender medidas y estrategias para paliar sus síntomas. 
El objetivo de la Escuela de Pacientes es contribuir a la generación e intercambio de conocimientos y experiencias sobre el manejo de distintas enfermedades. También tiene como fin dar respuesta a las necesidades de más información, más participación y mayor capacidad de decisión que demanda la ciudadanía andaluza en lo relativo a su proceso de salud-enfermedad. Con ello se pretende que todas las personas puedan ejercer un papel más activo y responsable sobre su salud.  Es también una forma de aprender y enseñar las mejores formas de cuidarse y de cuidar. 
Esta Escuela nace como un punto de encuentro, un espacio para compartir experiencias entre pacientes, familiares, personas cuidadoras y profesionales, padres, madres, profesores/as, asociaciones, etc.
En esta Escuela ser paciente equivale a ser persona experta en su enfermedad. Una persona que puede enseñar a otras cómo vive, cómo se siente y qué la hace mejorar. De igual forma, las personas cuidadoras, familiares, etc. pueden transmitir sus conocimientos y habilidades a otras personas que se están iniciando en los cuidados o comenzando a vivir con la enfermedad de un ser cercano.

Junto con Fibromialgia, en este último trimestre de 2008 y principios de 2009 la Escuela de Pacientes inaugurará otras nuevas aulas de Cáncer de Mama, Asma Infantil, Diabetes y Personas Cuidadoras. Con ello, se tratará de formar a más de 600 personas como formadores/as de estos cinco procesos que formarán a otras personas por las distintas provincias de Andalucía.
2.- ¿QUÉ HACEMOS?

En la Escuela de Pacientes se ofrecen conocimientos y habilidades que permiten conocer y manejar mejor la enfermedad.

Las acciones formativas (cursos, talleres, etc.) de la Escuela están dirigidas a pacientes, personas cuidadoras, familias, asociaciones. También a profesionales del Sistema Sanitario Público de Andalucía que podrán compartir con la ciudadanía la “otra cara” de la enfermedad. 

Las actividades y recursos que ofrece la Escuela de Pacientes son:

- Formación presencial y virtual: CURSOS, TALLERES, SEMINARIOS.

- Jornadas y Encuentros.

- Edición de materiales: vídeos, manuales, guías.
- Biblioteca de recursos sobre la enfermedad.

- Hemeroteca.

- Espacios de expresión

- Etc.

3.- ¿DÓNDE ESTAMOS?

La Escuela de Pacientes está ubicada allí donde existen pacientes, profesionales, familiares, personas cuidadoras, etc. 
La dirección del proyecto está ubicada en la Consejería de Salud y la sede del equipo técnico en la Escuela Andaluza de Salud Pública de Granada, un centro docente con gran experiencia en la formación de profesionales sanitarios que ahora también pone sus profesionales, herramientas y métodos a disposición de pacientes y familiares.

La Escuela de Pacientes también dispone de aulas en las Delegaciones Provinciales de la Consejería de Salud y la posibilidad de realizar acciones formativas en cualquier lugar de Andalucía: en centros sanitarios, ayuntamientos y otras instituciones.

4.- MATERIALES DIDÁCTICOS AULA DE FIBROMIALGIA
La Escuela de Pacientes ha comenzado su actividad en 2008 con la apertura del Aula de Fibromialgia, para la que  se han elaborado diferentes materiales que son útiles para saber más sobre la enfermedad y ofrecen consejos para sentirse mejor y para mejorar la calidad de vida.
Material audiovisual: 

Los recursos audiovisuales se han convertido en una vía muy práctica, cercana y eficaz para la transmisión de información, conocimiento o experiencias. Por ello, desde el AULA de Fibromialgia se han elaborado varios vídeos donde se tratan diferentes aspectos de la enfermedad: el proceso, la experiencia de los pacientes a través de sus propios testimonios y la importancia del ejercicio físico.  

Fibromialgia: testimonios

Inmaculada, Sohara, Antonio, Katy, Victoria y José Manuel son los principales protagonistas de este vídeo.  De perfiles muy diferentes, todos están unidos por el diagnóstico de Fibromialiga y son verdaderas personas expertas en la enfermedad. En este vídeo comparten sus experiencias, sus sentimientos, sus opiniones, sus estrategias para mejorar cada día... información de la que podemos aprender mucho todos y todas. 
Fibromialgia: la enfermedad 

¿Qué es la Fibromialgia?, ¿cómo se diagnostica?, ¿se puede tratar?, ¿cómo mejorar?... Este vídeo intenta dar respuesta a todas estas preguntas y ofrece claves y estrategias que nos pueden servir para mejorar la calidad de vida de los pacientes de Fibromialgia. Para su realización se ha contado con la colaboración de profesionales sanitarios y personas con  Fibromialgia.

Fibromialgia: Ejercicio físico y consejos

El ejercicio físico es fundamental para aliviar los síntomas de la Fibromialgia y mejorar la calidad de vida, pero ¿cómo lo realizamos? Este vídeo aporta recomendaciones y tablas de ejercicios que se podrán llevar a la práctica en cualquier lugar. Para su realización se ha contado con la colaboración de profesionales sanitarios y personas con Fibromialgia.

Materiales escritos:

Además de las piezas audiovisuales,  desde el Aula de Fibromialgia se ha elaborado una guía informativa. Cuando recibes la noticia de que tú o una persona cercana a ti padece fibromialgia, surge cierta inquietud y desconcierto: ¿qué es la fibromialgia? ¿qué causa la fibromialgia? ¿qué síntomas produce? ¿cómo va a influir en mi vida? ... En esta guía, elaborada con la colaboración de profesionales del Sistema Sanitario Público de Andalucía,  podemos encontrar información y recursos sobre cómo afrontar y conocer mejor la fibromialgia.
Todos estos materiales han sido elaborados partiendo de la evidencia científica y están avalados por los procesos asistenciales ya consensuados en el seno del Sistema Sanitario. En el proceso de elaboración han participado profesionales del Sistema Sanitario Público de Andalucía expertos en el tema, y han sido validados por pacientes como herramientas útiles y comprensibles. 

Estos materiales son compartidos y analizados en los diferentes talleres de formación presenciales que se celebran dentro del Aula de Fibromialgia. Además, están disponibles en la web de la Escuela de Pacientes de forma pública y abierta.
5.-LA WEB (www.escueladepacientes.es)
La Escuela de Pacientes abre sus puertas también en el espacio virtual. Pacientes, familiares, personas cuidadoras y profesionales pueden consultar  toda la información que se genere desde la Escuela, conocer el programa formativo y acceder a todos los materiales entrando en www.escueladepacientes.es.

La página web también se inaugura con el Aula de Fibromialgia, convirtiéndose en un soporte para las actividades presenciales, además de ser un importante punto de información e intercambio de experiencias. 

Las secciones

Este espacio on-line cuenta con 5 secciones principales: “Aulas”, “Nuestra Escuela”, “Tablón de anuncios”, “Biblioteca” y “Punto de encuentro”. 

Las “Aulas” son el espacio más importante de la página web, ya que los y las usuarias podrán localizar toda la información, formación y recursos que se han generado  y se irán generando con la colaboración de pacientes y profesionales del Sistema Sanitario Público de Andalucía. De este modo, desde el Aula de Fibromialgia se tendrá acceso al programa formativo, a los vídeos sobre la enfermedad, la importancia del ejercicio y la experiencia de los pacientes, a la Guía de información fácil y accesible y a las novedades sobre el aula. Además, habrá un espacio específico de apoyo a los formadores. 

“Nuestra Escuela” ofrece información clave sobre la Escuela de Pacientes,  una escuela de salud para la ciudadanía de la que todos y todas formamos parte.

La “Biblioteca” ofrece información complementaria a la elaborada desde la Escuela. Por ello, las personas que accedan a la web podrán tener acceso a las noticias más actuales sobre Fibromialgia, a los vídeos emitidos en los medios y a algunos artículos científicos de interés para pacientes con esta enfermedad y sus familiares. Además, se ofrecen enlaces a otras páginas de salud y un directorio con todas las asociaciones andaluzas de Fibromialgia.

La  sección “Punto de encuentro” se ha creado para generar intercambio de experiencias, emociones, opiniones, estrategias y consejos que puedan ayudar a otras personas, ya sean pacientes, familiares,  cuidadoras o profesionales sanitarios. 


Porque queremos aprender de pacientes y familiares, escucharles

 y responder a sus necesidades de información, formación y conocimiento.

Porque queremos saber más sobre salud y enfermedad.

Porque queremos construir un  espacio abierto a la generación 

y al intercambio de conocimiento. 

Porque queremos compartir experiencias, sentimientos, 

creaciones e inquietudes.

Porque queremos una Escuela hecha por y para pacientes, 

familiares, cuidadoras y cuidadores. Una Escuela que Escucha y Enseña.

Porque todas las personas somos pacientes, todas formamos la Escuela de Pacientes.



IDEAS CLAVE:

· La Escuela de Pacientes es una  iniciativa de la Consejería de Salud que nace con  el objetivo de acercar a las personas con diferentes enfermedades y a sus familiares, conocimientos sobre sus patologías a fin de que puedan manejarlas mejor y mejorar su calidad de vida. 

· Un equipo de la Escuela Andaluza de Salud Pública, como parte técnica del proyecto, se ha encargado de elaborar todos los materiales didácticos (guías informativas, vídeos,  presentaciones con metodologías docentes...) y será el encargado de comenzar esta formación en cascada impartiendo los primeros talleres a los pacientes que se van a convertir en futuros formadores de otros pacientes y profesionales. 

· A lo largo de este año, se desarrollarán un total de 24 talleres presenciales para pacientes y personas cuidadoras sobre fibromialgia, asma infantil y cáncer de mama, en los que podrán participar alrededor de 600 personas. 

· Los talleres son impartidos por un equipo técnico de la Escuela Andaluza de Salud Pública y dirigido a todos aquellos pacientes expertos en su enfermedad que se convertirán, a su vez, en formadores de otros pacientes. Una formación en cascada que persigue llegar a todas aquellas personas que requieren información, estrategias y conocimientos para mejorar su calidad de vida.

www.escueladepacientes.es
escueladepacientes.sspa@juntadeandalucia.es
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