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e El taller tiene como objetivo equipar a los aprendices con la confianza y

habilidades necesarias para compartir informacién sobre su enfermedad.

Los mentores que participan en el proyecto Erasmus+ MENTORIA JUVENIL
DE CALIDAD PARA LA INCLUSION, cofinanciado por la Unién Europea,

seran una fuente de inspiracion y apoyo al compartir experiencias e ideas

de la vida real. Cada mentor explicara al aprendiz sus desafios, estrategias y
casos de éxito en diversos aspectos de la vida, incluyendo educacion,

crecimiento personal y logros profesionales.

A continuacion, el aprendiz realizara una actividad de reflexion con una
serie de preguntas guiadas que les ayudara a elaborar su discurso y

compartir su historia.

Ambas partes discuten sobre la importancia de compartir sus experiencias,
explorando beneficios como aumentar la conciencia, reducir el estigma y

encontrar apoyo emocional.

Finalmente, mentor y aprendiz resumen los puntos clave, destacando las

lecciones aprendidas durante el proceso de mentoria y la importancia de la

practica continua y los beneficios de la comunicacion abierta.
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Contar mi Historia

Los mentores que participan en el proyecto Erasmus+ MENTORIA JUVENIL DE
CALIDAD PARA LA INCLUSION, cofinanciado por la Unién Europea, seran una

fuente de inspiracion y apoyo al compartir experiencias e ideas de la vida real.

Después de contar su historia, participaran en una discusion reflexiva sobre las

experiencias compartidas. Los temas pueden incluir:

o Elimpacto emocional de lidiar con enfermedades raras.

o Desafios para acceder a informacioén, apoyo y atencién médica.

o Estrategias de gestion y recursos de apoyo.

o Lecciones aprendidasy consejos para afrontar situaciones similares.
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Preguntas y Temas

Utiliza las siguientes preguntas para guiar el testimonio del aprendiz. Muchas
de ellas ya habran sido respondidas a lo largo de la relacion. Intenta mantener
un enfoque optimista y extraer conclusiones valiosas para el aprendiz. Adapta
la pregunta como consideres necesario, de acuerdo con la edad y situacion del

aprendiz.

Preguntas Iniciales:
e ;Qué te motivo a participar en este proceso de mentoria?

e ;Puedes describir brevemente tu experiencia con la enfermedad?

Compartir Experiencias Personales:
e ;COmo descubriste tu diagndstico y cual fue tu reaccion inicial?
e ;Cual ha sido el aspecto mas desafiante de vivir con tu enfermedad?
e ;Puedes compartir un momento significativo o punto de inflexion en tu

camino con la enfermedad?

Impacto Emocional y Social:
e ;COmo te ha afectado a nivel emocional vivir con una enfermedad rara?
e ;Has enfrentado desafios sociales o aislamiento debido a tu condiciéon?
¢Como lo manejaste?
e ;Qué tipo de sistema de apoyo tienes (familia, amigos, grupos de apoyo)?

¢Como te han ayudado?

Desafios Practicos:
e ;Qué dificultades has encontrado para recibir atencion médica o
tratamiento para tu enfermedad?
¢ :COmo manejas tu rutina diaria y responsabilidades a la vez que gestionas
tu salud?
e (Has tenido que hacer cambios significativos en tu estilo de vida para

adaptarte a tu enfermedad?
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Estrategias de Gestién y Resiliencia:

¢ Qué mecanismos o estrategias de gestion han sido mas efectivos para ti?
¢Puedes compartir una historia donde demostraste resiliencia o superaste
un obstaculo significativo relacionado con tu enfermedad?

¢Qué te ha ayudado a mantenerte positivo/a y motivado/a a pesar de los

desafios?

Reflexiones y Opiniones:

¢Qué consejo darias a otros que acaban de ser diagnosticados con una
enfermedad rara?

¢Cuales crees que son las cosas mas importantes que los profesionales
sanitarios y la sociedad deben entender sobre vivir con una enfermedad

rara?

Apoyo Mutuo y Aprendizaje:

¢Qué has aprendido de otros en situaciones similares que te ha sido Util?
¢EXisten recursos, terapias o practicas especificas que han mejorado
significativamente tu calidad de vida?

¢COmo podemos apoyarnos mutuamente en nuestros respectivos caminos

con enfermedades raras?

Planes de Futuro:

¢Qué Iniciativas o acciones te apasionan cuando se trata de crear
conciencia sobre las enfermedades raras?

¢cCOomo podemos trabajar juntos para abogar por un mejor apoyo y
recursos para la comunidad de enfermedades raras?

¢Hay proyectos o colaboraciones que te gustaria emprender para ayudar a
otros afectados por enfermedades raras?

¢Tienes algun otro pensamiento o tema que te gustaria destacar?



