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“Una Enfermedad Rara puede afectar a cualquier persona. 7 de cada 100
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pacientes. Desde FEDER contribuimos a mejorar la calidad y esperanza de vida de
los afectados y sus familias”.
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Situacion actual y repercusiones en el contexto educativo

El colectivo de menores con Enfermedades Raras o Enfermedades Poco Frecuentes (en adelante
ER o EPF), es un grupo especialmente vulnerable en el ambito educativo por lo que es necesario
que se reconozcan y se garanticen los derechos del nino y de las personas con ER: tolerancia,
respeto, no discriminacion, igualdad de oportunidades y valor de las diferencias.

El "Informe de Educacion en Enfermedades Raras", elaborado por FEDER en marzo de 2014,
define la problematica asociada a tener una ER en el contexto escolar como aquella que se
produce a diferentes niveles, provocando un efecto dominé. Comienza desde el desconocimiento
e incomprension social, que a su vez implica una indiferencia desde las administraciones y se
manifiesta en una ausencia de recursos apropiados a disposicion del alumnado.

La evaluacion psicopedagogica realizada a los alumnos con EPF no refleja sus necesidades
especificas. Con ello, se estan generando situaciones de discriminacion que traen consigo una
desventaja en el proceso de ensenanza-aprendizaje. Para paliar esta carencia es necesario que
la Administracion educativa atienda a los requerimientos precisos que les trasladan los familiares
para que la inclusién educativa sea plena y efectiva.

La existencia de ninos/as con ER va a determinar importantes problemas y dificultades de ambito
sociosanitario, no sélo en el menor y su familia, si no en el entorno social.

Los ninos con ER presentan dificultades en el desarrollo de la vida familiar, debido a las
caracteristicas especiales de estas enfermedades. De esta situacion, se derivan las siguientes
caracteristicas a nivel psicolégico, social, familiar y escolar:

v" Periodos de Hospitalizacion, visitas médicas, restriccion de actividades, dietas,
medicacion, ausencia al colegio.

v' Discapacidad de distinta indole.

v" Incertidumbre, ansiedad y miedo ante los distintos aspectos relacionados con la
enfermedad u otros aspectos de su vida.

v' Sentimientos de soledad y aislamiento.

v" Restriccion en la participacion de sus actividades diarias, reduccion de la autonomia
personal con las consecuencias que de ello se deriva - autoestima, confianza en si
mismo, rotura con la rutina diaria...

v" Incomprension y rechazo social.

v' Sentimientos de falta de control o conducta des-adaptativa debido a no poder
desempenar el rol que le corresponde por edad, asi como ante los posibles cambios
fisicos.

v' Desamparo, desorientacion, impotencia.

v’ Hiperirritabilidad, impaciencia, irritabilidad y exigencia.

v Situacion de desventaja escolar.

v" El conjunto de las secuelas fisicas, psicologicas, neurologicas, estéticas y afectivas, asi

como el tratamiento pueden amenazar su autoestima y contribuir a la aparicion de
problemas en sus relaciones sociales.

Una de las problematicas que también nos encontramos, es la existencia de menores con
enfermedades raras que no viven en un entorno familiar normalizado, y estan siendo atendidos
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por el Sistema de Proteccion a la Infancia (en adelante SPI), con medidas legales de: Guarda o
tutela, por el incumplimiento de los deberes de proteccién por parte de los padres o tutores lo
gue determina una situacion de desamparo y la suspension de la patria potestad.

Inclusion Educativa_ Definicion legal

Art. 24 Convencion ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad:

“Los Estados Partes aseguraran un sistema de educacion inclusivo a todos los niveles”,
anadiendo el parrafo segundo del precepto que “al hacer efectivo este derecho, los Estados
Partes aseguraran que: a) Las personas con discapacidad no queden excluidas del sistema
general de educacion por motivos de discapacidad; b) Las personas con discapacidad puedan
acceder a una educacion primaria y secundaria inclusiva, de calidad y gratuita, en igualdad de
condiciones con las demas, en la comunidad en que vivan”.

Articulo 27.2 Constitucién Espaiola. Derecho Fundamental:
“La educacion tendra por objeto el pleno desarrollo de la personalidad humana en el respeto a
los principios democraticos de convivencia y a los derechos y libertades fundamentales”.

Ley Organica 8/2013, de 9 de Diciembre, para la mejora de la calidad educativa (LOMCE),
Capitulo 1. Articulo 1. PRINCIPIOS Y FINES DE LA EDUCACION.

“b) La equidad, que garantice la igualdad de oportunidades para el pleno desarrollo de la
personalidad a través de la educacion, la inclusidbn educativa, la igualdad de derechos y
oportunidades que ayuden a superar cualquier discriminacion y la accesibilidad universal a la
educaciéon, y que actle como elemento compensador de las desigualdades personales,
culturales, econdmicas y sociales, con especial atencion a las que se deriven de cualquier tipo de
discapacidad.”

“d) Las Administraciones educativas dispondran los medios necesarios para que todo el
alumnado alcance el maximo desarrollo personal, intelectual, social y emocional, asi como los
objetivos establecidos con caracter general en la presente Ley. Las Administraciones educativas
podran establecer planes de centros prioritarios para apoyar especialmente a los centros que
escolaricen alumnado en situacion de desventaja social.”

“e) Corresponde a las Administraciones educativas asegurar los recursos necesarios para que los
alumnos y alumnas que requieran una atencion educativa diferente a la ordinaria”

Se deduce que, con caracter general, un modelo educativo debe ser aquel en el que los alumnos
con discapacidad por una ER acudan a los mismos centros que los alumnos sin dicha
discapacidad y compartan el mismo entorno, recibiendo la respuesta educativa que necesitan y
los apoyos que resulten precisos.

Recomendacion del Defensor del Pueblo del 12 de marzo de 2014.

“PRINCIPIO DE INCLUSIVIDAD Y NO SEGREGACION”. Corolario obligado de escolarizacion
normalizada y con los apoyos educativos necesarios en centros ordinarios.

Para ello, es preciso que las normas e instrucciones que se dicten en aplicacion y desarrollo de
la reforma operada por la LOMCE, ponderen especialmente los principios de normalizacion e
inclusion y de no discriminacion e igualdad reconocidos en la Ley Organica 2/2006,
interpretados conforme al alcance de dichos principios en la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad.
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STC 10/2014, de 27 de enero de 2014.

Se desprende como principio general que la educacion debe ser inclusiva, es decir, se debe
promover la escolarizacion de los menores en un centro de educaciéon ordinaria,
proporcionandoles los apoyos necesarios para su integracion en el sistema educativo si padecen
algun tipo de discapacidad.

Por ello, entiende el TC que la Administracion educativa debe tender a la escolarizacion inclusiva
de las personas discapacitadas y tan s6lo cuando los ajustes que deba realizar para dicha
inclusidon sean desproporcionados o no razonables, podra disponer la escolarizacion de estos
alumnos en centros de educacion especial.

* Aunque la normativa habla siempre en términos de discapacidad o enfermedad grave, esto no

es obstaculo para que las ER puedan acogerse a dicha normativa, ya que la gran mayoria de ellas
cursa con discapacidad o se trata de una enfermedad grave.

Problematica

La normativa da derecho a los apoyos pero no desarrolla como han de
implementarse

La administracion educativa, a la hora de prever las necesidades especificas de los menores, no
contempla las particularidades concretas de las ER. La evaluacion psicopedagodgica realizada a
los alumnos con EPF no refleja sus necesidades especificas. Con ello, se estan generando
situaciones de discriminacion que traen consigo una desventaja en el proceso de ensenanza-
aprendizaje.

Algunos ejemplos claros que ponen de manifiesto dicha problematica:

e Menor escolarizado en 1° de Educacion Primaria, con ER acreditada por informes
médicos. Para su adecuada atencion requiere, tanto monitor de apoyo durante toda la
jornada escolar, como escolarizacion en centro educativo ordinario proximo a centro de
salud, segln prescripcion médica. Se procede a la escolarizacion del menor en centro
educativo proximo a centro de salud, pero en cuanto al monitor de apoyo, la
Administracion Unicamente concede una atencién parcial de la jornada escolar. Por ello, el
menor no tiene cubierta sus necesidades en todas las horas que permanece en el centro
educativo lo que ocasiona graves perjuicios en su estado de salud.

e Menor escolarizada en 2° ciclo de Educacion Infantil, con patologia hereditaria del tejido
conectivo, caracterizada por hiperlaxitud articular, hipereslasticidad cutanea y fragilidad
del tejido conectivo. Para iniciar su escolarizacion en centro educativo y dar respuesta a
las necesidades especificas, el Equipo de Asesoramiento Psicopedagodgico de la
Consejeria de Educacion, establece la necesidad de presencia de un monitor de apoyo
durante toda la jornada escolar, para velar por la integridad fisica de la menor debido a las
caidas reiteradas a consecuencia de la patologia. Finalmente, la Administracion no dota
del recurso al centro en toda la jornada escolar, sino en un total de 15 horas.

Resultados de ENCUESTA a Asociaciones FEDER:

» EI87,75% de las asociaciones expresa que las modalidades de escolarizacion existentes no
responden a las necesidades de los alumnos.
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Recursos escasos 0 no apropiados para una adecuada respuesta educativa
para los menores con ER.

Con frecuencia, los alumnos con ER se enfrentan a las siguientes situaciones:

Los Centros de Educacion Especial cuentan con apoyos y recursos especificos, pero que, en
ocasiones, no son los idoneos cuando la funcion cognitiva esté intacta o muy poco afectada.

Por parte de los docentes, al existir un conocimiento parcial de las implicaciones concretas
derivadas de la patologia poco frecuente, el enfoque pedagbgico que se lleva a cabo con
frecuencia no se ajusta a las necesidades concretas y especificas del alumnado vy ello trae
consigo un desarrollo limitado de sus capacidades.

(;QUE DICEN LAS ASOCIACIONES QUE INTEGRAN FEDER SOBRE LA SITUACION EDUCATIVA DE LOS
NINOS CON ER?

Resultados obtenidos de la encuesta de necesidades socio sanitarias administrada a las
asociaciones de FEDER, del que se obtuvo respuesta de 96 asociaciones representantes de
diferentes patologias en toda Espana.

o EI 85% de las Asociaciones espanolas de ER encuestadas considera prioritario
reivindicar a las administraciones promover mejoras en ambito educativo.

o EL 73% de las Asociaciones se manifiestan insatisfechas con la inclusion
educativa en las etapas preoobligatoria y postobligatoria y 68% en las obligatorias.

o EI87,75% de las asociaciones encuestadas expresan que las modalidades de
escolarizacion existentes no responden a las necesidades de los alumnos. -A-

o EI88,67% de las asociaciones afirman que los recursos humanos existentes no
son suficientes para responder a las necesidades de los escolares. -B-

o Solo el 33% asociaciones disponen de los profesionales que consideran necesarios
para atender a los alumnos de su asociacion. Siendo la principal necesidad la de
personal sanitario, rehabilitador y maestro de pedagogia terapéutica. -B-

o EI'75% de las asociaciones encuestadas considera que la evaluacion
psicopedagogica no refleja las necesidades de los alumnos. -C-

A. En la actualidad las modalidades de escolarizacion existentes son:

1. Educacion especial (hasta los 21 anos).

2. E. Combinada (Educacion obligatoria y segun la comunidad autdbnoma segundo ciclo de
educacion infantil).

3. Aula Educacion Especial en Centro Ordinario (de los 3 a los 18 anos).

4. Centro de integracion preferente (DUE, ATEII) educacion infantil, educacion obligatoria y
bachillerato.

5. Centro Ordinario con apoyos fuera del aula (educacion Obligatoria).

6. Centro Ordinario con apoyos dentro del aula (Educacion Obligatoria).

7. Aulas hospitalarias (Los ninos hospitalizados en edad de escolaridad obligatoria y,
dependiendo de la disponibilidad de los recursos, de etapas no obligatorias).

8. Atencion domiciliaria (alumnos de Educacion Primaria y de Educacion Secundaria
Obligatoria escolarizados en centros sostenidos con fondos publicos que, por prescripcion
facultativa, no pueden asistir con regularidad a clase y siempre que el periodo de
convalecencia sea superior a 30 dias).
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Las familias expresan que el problema es que estas modalidades garantizadas por ley no existen
en la practica o si lo hacen es s6lo en determinadas CCAA, existiendo una marcada disparidad
geografica. En la mayoria de las CCAA Unicamente existen para los tramos de educacion
obligatoria no siendo asi en educacion infantil, bachillerato, médulos formativos, ni mucho menos
estudios universitarios. La atencion domiciliaria sigue un criterio numérico y sélo se proporciona
cuando el periodo de convalecencia es superior a 30 dias, cuando nuestros menores requieres
qgue se ofrezca de forma combinada con la atencion hospitalaria funcionando de forma
combinada con la hospitalaria y ordinaria, quizas el nino pueda acudir al aula tres dias y luego
este 20 en casa y asi indefinidamente.

B. En el Art. 72 de la LOE, ratificado por la LOMCE sobre recursos a disposicion del alumnado con
necesidad especifica de apoyo educativo.

1. “...Las Administraciones educativas dispondran del profesorado de las especialidades
correspondientes y de profesionales cualificados, asi como de los medios y materiales
precisos para la adecuada atencion a este alumnado.

2. Corresponde a las Administraciones educativas dotar a los centros de los recursos
necesarios para atender adecuadamente a este alumnado. Los criterios para determinar
estas dotaciones seran los mismos para los centros publicos y privados concertados.

3. Las Administraciones educativas podran colaborar con otras Administraciones o entidades
publicas o privadas sin animo de lucro, instituciones o asociaciones, para facilitar la
escolarizacion y una mejor incorporacion de este alumnado al centro educativo.

De los Recursos humanos existentes, segin ley
- Tutor
- Maestros areas musica, EF, idioma extranjero y religion
- Maestro especialista AL
- Maestro especialista PT
- (DUE, ATEII)
- Equipos/Unidades de Orientacion Psicopedagoégica

-C- El informe de evaluacion psicopedagobgica es el documento base para llevar a cabo las
adaptaciones curriculares y tomar decisiones sobre la escolarizacion, dadas las dificultades
existentes para conocer el desarrollo real del nifo y su interaccion con el entorno nos
encontramos con distintas situaciones:

Dictamen de escolarizacion

En reiteradas ocasiones las familias han comunicado que tras la evaluacion psicopedagoégica de
los equipos de orientacion sus hijos son propuestos para ser escolarizados en Centros de
Educacion Especial, dado que estos centros son los Unicos que disponen de los profesionales
cualificados indispensables para asegurar su maximo desarrollo.

Sin embargo en muchas ocasiones estos alumnos tienen la funcion cognitiva intacta o muy poco
afectada y se ven obligados a ser escolarizados en centros de educacion especial, con un
curriculo de ensenanza obligatoria basica cuando podrian acceder facilmente al curriculo propio
de su edad.

En definitiva los centros ordinario y muchas veces los centros de integracion preferente no
disponen de los recursos necesarios para atender a estos alumno quienes se ven discriminados
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teniendo que ser escolarizados en Centros de Educacion especial sin posibilidad de titular y bajo
el estigma que supone la escolarizacion en estos centros.

Falta de sensibilizacion en las aulas

Una muestra del efecto del desconocimiento en la relacion con el grupo de iguales es que los
encuentros entre ninos con y sin ER se ven alterados por la incertidumbre del nifo sin
enfermedad, quien ante el desconocimiento: gesticula menos, reduce considerablemente la
variabilidad de sus conductas, expresa opiniones menos representativas de sus creencias reales
y termina antes la interaccion.

La interaccion con los otros es donde un menor tiene la posibilidad de poner en practica sus
habilidades sociales (escucha, cooperacion, respeto, etc.), necesarias para la vida adulta. Por lo
gue el nino afectado se encontraria en una situaciébn de privacion social, fruto de no
haber abordado adecuadamente su enfermedad desde los primero contextos de socializacion.
Mostrando en consecuencia: inhibicion, timidez y falta de habilidades sociales en la interaccion
con sus companeros.

Frecuentemente, el profesorado, los alumnos y las familias que conforman la comunidad
educativa desconocen las enfermedades rara (ER) y las consecuencias que se derivan de ellas.
Por este motivo, nos vamos a encontrar con reacciones como:

v' Algunas madres no quieren que sus hijos se acerquen al nino por miedo a un contagio o
una reaccion agresiva.

v’ El profesor interpreta las conductas como falta de disciplina, cuando su enfermedad lleva
un trastorno de conducta asociado.

v" El profesorado se cuestiona su propia profesionalidad, por miedo a no saber dar la
repuesta adecuada.

v’ Vivencia, desde el rechazo, por parte de los companeros, de los celos surgidos de las
ayudas que recibe su companera por su enfermedad/discapacidad, porque tiene que
ausentarse continuamente debido a tratamientos e intervenciones quirargicas, etc.

En definitiva, el desconocimiento de estas enfermedades provoca la incomprension, el rechazoy
aislamiento de estos alumnos y en consecuencia, importantes secuelas en el desarrollo socio-
afectivo y rendimiento escolar.

Vamos a ver como se general dichas consecuencias y como pretendemos solucionarlas. El
contexto escolar es el principal nucleo de socializacion del nino después de la familia. El
conocimiento y concepto que tengan los companeros y el profesorado de las repercusiones de
padecer una ER van a resultar cruciales en la integracion, desarrollo social y rendimiento del
nino.

A) Dificultades a la hora de valorar las necesidades educativas de estos alumnos
La autoestima de nino esta directamente ligada al rendimiento escolar. Cuando los profesores y
companeros debido al desconocimiento sobre la patologia exigen menos de lo que puede hacer
el alumno o por el contrario mas, impiden al alumno que se desarrolle un autoconcepto ajustado.
Corriendo el riesgo de que se produzcan los siguientes fendmenos.

» Ausencia de experiencias de éxito: no ajustar la ensenanza a las posibilidades reales del
nino genera una ausencia de experiencias de éxito. Cuando se experimentan continuos
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fracasos o falta de reconocimiento por parte de los demas en un determinado ambito
(cognitivo, social y/o fisico), disminuye el sentido de competencia personal y la motivacion
por la eficacia. Esto hace que cada vez se inicien menos intentos de dominarlo y aumente
la probabilidad de fracasar en ellos por la ansiedad producida al recordar las experiencias
pasadas. Esto hace que el individuo sea muy inseguro y dependiente de la aprobacion de
los demas.

La motivacion para actuar sobre el ambiente que nos rodea (la motivacion de eficacia) se
desarrolla como consecuencia de las experiencias de éxito. La persona con sentido de
autoeficacia se considera a si mismo dueno de su propio destino y adopta una actitud
activa y segura ante las dificultades que encuentra, adquiriendo asi las habilidades
necesarias para resolverlas. Esto es fundamental para que el nino sea cada vez mas
auténomo, se pueda distanciar del adulto y plantearse sus propios objetivos.

Como consecuencia de este proceso, el nino/a experimenta una motivacion intrinseca por
la superacion de las dificultades (que se convierten en alicientes y desafios para el
desarrollo personal); motivacion que en el ambito cognitivo se manifiesta como curiosidad
hacia lo nuevo, deseo de aprender y motivacion de logro (fundamentales en todo proceso
educativo). La persona orientada a la eficacia va a ser mucho mas independiente, seguray
persistente en sus esfuerzos de aprendizaje.

» El circulo vicioso procedente de la etiqueta equivocada: se entiende que “la nina o nino”
no puede conducir su vida de forma independiente en consecuencia, el entorno decide
que es mejor para esa persona disenar soluciones a sus necesidades sin contar con
el/ella y su familia, entonces la persona se acomoda y delega las decisiones a tomar, y en
consecuencia la persona no puede conducir su vida y necesita del control de sus
profesores, cuidadores, familiares, etc.

Ni que decir tiene que si no disponemos de la metodologia adecuada para ajustar el
proceso de ensenanza-aprendizaje del nino, estamos impidiendo desarrollar sus
potencialidades y compensar sus limitaciones mediante recursos y apoyos técnicos.

En definitiva sblo conociendo adecuadamente la enfermedad y sus consecuencias en
todos los ambitos de desarrollo del nifno: médico, cognitivo, socio-afectivo, lenguaje,
comunicacion, etc, se podra poner en marcha una respuesta educativa ajustada a las
verdades necesidades del nino.

B) Dificultades a la hora de interpretar sus conductas.

Un buen ejemplo a este respecto es el del Sindrome de Tourette, estos ninos generalmente
exasperan al profesorado y son tratados como ninos impertinentes y maleducados, cuando es el
propio sindrome el que genera los comportamientos impulsivos, obsesivos, emision de ruidos,
etc. EXPLICACION S.TOURTTE

Entender cuando un comportamiento o conducta proviene de la enfermedad y no de la
personalidad del nino favorece el trato por parte del profesorado y los companeros. Una buena
relacion con las familias va facilitar considerablemente este proceso.

C) Dificultades a la hora de establecer relaciones de colaboracion con las familias.
En multiples ocasiones el desconocimiento de la patologia por parte de los profesionales dificulta
las relaciones con las familias quienes, tras multiples situaciones de discriminacion y rechazo en
los ambitos social, sanitario y laboral, desconfian de las aptitudes del profesorado. Si el
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profesorado conociera en profundidad las repercusiones socio-sanitarias de padecer una
enfermedad poco frecuente podrias establecer una relacion de colaboracion con las familias de
una forma mas natural y espontanea y eficaz. Entendemos que entonces se mostrarian abiertos a
las indicaciones de las familias, quienes son los verdaderos expertos en la enfermedad del nino,
independientemente de que ellos sean los expertos en materia de educacion; proporcionarian la
informacion y orientaciones partiendo de la realidad de la misma, de su incertidumbre, miedo,
posible sobreproteccion y desde el respeto; mostrarian disponibilidad, facilitarian necesarios para
permitir a las familias la planificacion y organizacion que les es tan necesaria al tener al cargo un
hijo/o con necesidad de cuidados; adquiririan formacion especifica sobre el tema.

D) Dificultades a la hora de favorecer la integracion del alumno en el aula.
Ya hemos visto el papel crucial que tiene el profesor a la hora de proporcionar una imagen
positiva del alumno con ER. El estereotipo o concepto que tenga el profesor sera el que transmita
a los alumnos. De nuevo el conocimiento de la enfermedad y sus repercusiones, asi como la
forma de abordarla en el contexto del aula vuelven a resultar imprescindibles para convertir las
diferencias en un elemento de enriquecimiento del grupo y favorecer un clima de inclusion en el
aula.

Hemos visto como el conocimiento de la enfermedad y su asociacion con atributos positivas
resulta imprescindible para una adecuada interaccion con el grupo de iguales, una buena
aceptacion de la enfermedad por parte del nino y su entorno y obtener una adecuada respuesta
educativa del profesorado.

Por este y otro tantos motivos resulta indispensable que desde los centros conozcan la existencia
de FEDER y el SIO donde recibiran informacion especializada de Trabajadores Sociales,
Psicélogos, Educadores Sociales, Abogados sobre estas patologias y/o su asociacion de
referencia.

Consecuencias derivadas del desconocimiento entre el alumnado.

Una muestra del efecto del desconocimiento en la relacion con el grupo de iguales es que los
encuentros entre ninos con y sin enfermedad se ven alterados por la incertidumbre del nino sin
enfermedad, quien ante el desconocimiento: gesticula menos, reduce considerablemente la
variabilidad de sus conductas, expresa opiniones menos representativas de sus creencias reales
y termina antes la interaccion. La interaccién con los otros es donde tenemos la posibilidad de
poner en practica nuestras habilidades sociales (escucha, cooperacion, respeto, etc.), necesarias
para la vida adulta. Por lo que el nino afectado se encontraria en una situacion de privacion
social, fruto de no haber abordado adecuadamente su enfermedad desde los primero contextos
de socializacion.

Mostrando en consecuencia: inhibicion, timidez y falta de habilidades sociales en la interaccion
con el préjimo.

En esta linea, se ha encontrado que los ninos actian de forma mas adecuada y positiva ante las
diferencias de los comportamientos que origina la enfermedad cuando entienden que se
producen como consecuencia de ella y no del nifo en si (el nino no es malo o torpe, sino que el
problema que tiene le dificulta jugar bien o mantener un contacto fisico adecuado con sus
companeros, la nifa no tiene privilegios se ausenta de clase porque tiene problemas de...). De
aqui lo equivocado de negar su enfermedad para favorecer su integracion. Como ejemplo de la
influencia que las etiquetas y atributos utilizados por el profesor en relacién a los alumnos con
necesidades educativas especiales puede tener en la inclusion del nino con ER en el aula,
quisiera hacer referencia al siguiente estudio.
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Consecuencias derivadas de la complejidad de la patologia

El 65% de las enfermedades raras son graves y altamente incapacitantes. Hablamos en muchos
casos de una afectacion multisistémica. Dentro de una misma patologia existe una gran
heterogeneidad.

A) Problemas a la hora de tomar decisiones sobre su escolarizacion:

En reiteradas ocasiones las familias nos han comunicado que tras la valoracion psicopedagogica
de los equipos de orientacion sus hijos son propuestos para ser escolarizados en Centros de
Educacion Especial, dado que estos centros son los Unicos que disponen de los profesionales
cualificados indispensables para asegurar su maximo desarrollo: Diplomado en Enfermeria,
rehabilitacion fisioterapéutica, terapeuta ocupacional, etc. Sin embargo en muchas ocasiones
estos alumnos tienen la funcidn cognitiva intacta o0 muy poco afectada y se ven obligados a ser
escolarizados en centros de educacion especial, con un curriculo de ensenanza obligatoria basica
cuando podrian acceder facilmente al curriculo propio de su edad.

En definitiva los centros ordinario y muchas veces los centros de integracion preferente no
disponen de los recursos necesarios para atender a estos alumno quienes se ven discriminados
teniendo que ser escolarizados en Centros de Educacion especial sin posibilidad de titular y bajo
el estigma que supone la escolarizacion en estos centros.

Por otro lado y sobre todo en el entorno rural en ocasiones hemos encontrado que alumnos que
necesitan de los recursos de este tipo de centros son escolarizados en centros ordinarios SIN
APOYOS. Dada la distancia geografica y que esto implicaria desarraigarles del lugar de origen,
segln establece la Ley Organica de educacion 2/2006 de 3 de Mayo en su titulo Il sobre
equidad, Capitulo 2 sobre compensacion de desigualdades en educacion, estos alumnos han de
recibir la atencion necesaria en centro proximos a su lugar de residencia. Sin embargo en la
practica y muy influenciado por la descentralizacion de competencias por autonomias, nos
encontramos que estos alumnos no reciben ni apoyos ni becas.

B) Ausencia de profesionales cualificados y formacion entre el profesorado.

Nuestros ninos requieren cuidados médicos, alimentarios y fisioterapéuticos especificos. No hay
personal cualificado, ni profesionales formados, ni posibilidad de acceder a esta formacion en
muchos puntos del Pais. Los cuidados del nino recaen en muchas ocasiones en el maestro que
asume esta responsabilidad en funcion de su buena disposicion.

FEDER es el portavoz de las necesidades estas familias y lucha por la defensa de los derechos
como principal linea de accion. Dispone de un servicio de asesoria juridica que apoya a las
familias a la hora de tramitar recursos y luchar por que se cumpla con lo establecido en la
normativa vigente en materia de educacion
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Promover la inclusion educativa y social en Enfermedades Raras

Propuestas de mejora

En la Recomendacion por parte del Defensor del Pueblo, del 12 de marzo de 2014, se establece
una serie de propuestas que corresponden a las administraciones educativas y, mas en general,
a los poderes publicos:

v' Respetar el caracter excepcional de las decisiones de escolarizacion forzada de alumnos
con discapacidad en centros de educacion especial, asicomo el caracter general de
su escolarizacion en centros ordinarios.

v" Proporcionar a los centros ordinarios todos los medios personales y materiales precisos
para la escolarizacion de alumnos con necesidades educativas especificas y adecuar
sus estructuras y diseno para que esa escolarizacion, en condiciones de igualdad,
resulte posible.

v Facilitar a los padres o tutores de los alumnos, y a ellos mismos en cuanto sea posible,
una participacion activa, completa y directa en las decisiones de escolarizacion que se
adopten, particularmente cuando impliquen la derivacion a centros de educacion
especial. Asimismo en estos casos se deben establecer mecanismos agiles y eficaces de
reclamacion y recurso, para el caso de que padres o tutores mantengan su discrepancia
con las decisiones adoptadas por las administraciones educativas.

v' Fomentar el recurso a formulas de escolarizacion mixtas, cuando no se considere
viable la escolarizacién en centros ordinarios, bien sea en aulas especificas insertas en
éstos o mediante escolarizacion parcial compartida en centros especificos y ordinarios.

v" Fundamentar las decisiones sobre escolarizacion de alumnos con discapacidad, con
mencion expresa de las razones que justifiquen la resolucion adoptada desde el punto
de vista de las necesidades especificas del alumno afectado, de las adaptaciones
precisas, de los medios imprescindibles para atenderlas y, en su caso, de los motivos
gue acrediten la imposibilidad de ponerlas en practica en centros ordinarios.

Propuestas FEDER en consonancia con las propuestas por el defensor del
pueblo

Tras la |l Conferencia de Europlan, celebrada en Noviembre de 2014, en el seno del MSSSI, en la
que participaron conjuntamente asociaciones de pacientes y representantes politicos de las
diferentes instancias, tras analizar el estado de situaciéon del sistema educativo espanol, se
elabor6 un informe con propuestas de mejora entre las que destacan las siguientes:

v Elaboracion en todas las CCAA de protocolos de atencion a los menores con EPF en los
centros educativos ordinarios, que prevean los procedimientos necesarios para garantizar
la correcta inclusion educativa de los alumnos con EPF.

v" Que dichos protocolos sean de obligado cumplimiento y que hayan sido previamente
consensuados por las Consejerias de Educacion, Sanidad y FEDER, y dando participacion
a las asociaciones, familiares y profesionales de referencia los menores de los ambitos
educativo y sanitario.
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v Dotacion suficiente de los recursos necesarios, tanto organizativos, materiales, como
humanos, por parte de las Administraciones competentes, a los centros educativos
ordinarios en los que se escolarice a menores con EPF.

Ademas, a través del Informe de Educacion elaborado por FEDER en 2014, se reclama:

v Vias de colaboracion entre los servicios sociales, sanitarios y educativos, asegurar que
esta accion se lleva a cabo a través de los centros y equipos de atencion temprana en
edades de 0-6.

v" Modalidades de escolarizacion que contemplen la atencidon domiciliaria, hospitalaria,
auxiliares educativos y profesionales especializados (terapeuta ocupacional, logopeda,
enfermera, etc.) independientemente de la ubicacion geografica y el nivel educativo al que
nos refiramos, poniendo énfasis en los niveles educativos no obligatorios donde estos
recursos no estan disponibles.

v' Garantizar la comunicacion entre el profesorado y la familia imponiendo las vias y/o
canales necesarios, estableciendo protocolos de actuacion para los que impliquen el
asesoramiento especializado ya sea canalizado a través de las asociaciones de pacientes
u otras vias, a la hora de llevar a cabo las evaluaciones y adaptaciones curriculares.

Lineas de actuacion de Feder en el ambito educativo

Programas educativos de sensibilizacion en el aula

FEDER impulsa estos programas, favoreciendo la promocion de la imagen positiva de los
menores con ER. Se propone que la sociedad perciba a las personas con EPF como personas que
tienen mas puntos de similitud que de diferencia con los demas.

Por ello, se trabaja un cambio de actitudes desde las edades mas tempranas, promoviendo una
imagen que sustituya miedos y prejuicios.

Los objetivos que persiguen estos programas son:
e Concienciar a la totalidad del alumnado acerca de la problematica asociada a estas
patologias de cara a alcanzar la equidad en la respuesta educativa a estos alumnos.
e Sensibilizar al alumnado sobre la importancia del respeto a las diferencias individuales.
e Favorecer la no discriminacion de los menores con ER durante la etapa escolar.
e Educar en la diversidad, el respeto de las diferencias, la solidaridad, la igualdad

de oportunidades, acercando la problematica de las enfermedades poco frecuentes al
contexto educativo.

¢ Las Enfermedades Raras van al cole con Federito

Actividad ludico didactica dirigida a alumnos de 3° de Educacion Infantil y primer ciclo de
Educacion Primaria, basada en un cuento infantil “La Historia de Federito: El trébol de 4 hojas”,
con un kit de material didactico, que les permitira transferir y generalizar los aprendizajes en el
contexto natural y trasladar la labor de concienciacion a las familias.

* Objetivos:
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oA

0. General:
- Lograr la inclusion de los menores con ER durante la etapa escolar.

0. Especificos:

- Concienciar a la totalidad de la comunidad educativa acerca de la problematica asociada a
estas patologias de cara a alcanzar la equidad en la respuesta educativa a estos alumnos.
-Sensibilizar al alumnado sobre la importancia del respeto a las diferencias individuales.

- Normalizar la imagen de las personas con ER entre la poblacion infantil, como camino a la
sociedad inclusiva.

- Promover acciones colaborativas entre las Asociaciones de ER y centros educativos.

* Destinatarios:
- Alumnos escolarizados en 3° de Educacion Infantil, 1°y 2° de Educacion Primaria.
- Profesorado y comunidad docente
- Familias.
- Comunidad asociativa de enfermedades raras.
- Sociedad en general

* Metodologia:
El proyecto consiste en realizar una actividad ludico didactica con los alumnos, basada en un
cuento infantil “La Historia de Federito: El trébol de 4 hojas”, con un kit de material didactico, que
les permitira transferir y generalizar los aprendizajes en el contexto natural y trasladar la labor de
concienciacion a las familias

Desarrollo de la actividad
A continuacion se muestran los diferentes pasos para implementar la actividad:

PASO 1: Preparacion de aula y materiales
- La actividad tiene un tiempo de realizacion minimo de 45 minutos y maximo de 1 hora y
media.

- Los materiales necesarios son:

e Seis ilustraciones grandes, en formato desplegable y transportable (también pueden
proyectarse en la pizarra digital de la clase), para apoyar visualmente la lectura del
cuento.
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CION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Un paquete de hojas verdes (3 por nino) y de hojas moradas (1 por nino), y unas tiras
de cartulina verde para rodear su cabeza, y pegar o grapar las hojas a modo de
“trébol”. Cada cual debe llevar lapiz y tijera para dibujar y cortar la silueta de las cuatro
hojas que va a utilizar.

Pegatinas para repartir a las ninas y ninos participantes al final de ESdat g o SO s
la actividad.

Una camara para tomar una foto del grupo, utilizando como fondo
las ilustraciones (siempre que se tengan las autorizaciones
firmadas de sus padres).

. feder’ IR fobmon-foben psn}
Un cartel para la clase, que podra ser completado con g o

dibujos de tréboles y firmas PRIE Y e C gty

Péster medidor para cada nina y nino, que contiene una
hoja de participacion para realizar en casa junto a su
familia y devolverla al cole.

fo 135

Feder e fomgine sos

Federito, el trébol de cuatro hojas Las Enfermedades Raras

>4 [T ° I 1T

an al ¢

van al cole

e programs scatve pars Somentar o o 3 s o , o . conpha o o s i e e

1 somi & TR s g o s oyt

e Ficha de evaluacion de la actividad para el tutor o tutora de la clase
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PASO 2: Explicacion de la actividad a los alumnos

La persona voluntaria procedera a presentarse y explicar que es voluntario de FEDER, siendo ésta
una organizacion que agrupa a miles de personas que en Espana padecen enfermedades raras o
poco frecuentes, poniendo un par de ejemplos para que lo entiendan mejor. Continta diciendo
que este tipo de enfermedades sobre todo las tienen ninas y ninos como ellos, y que eso les hace
especiales (si en el colegio hay un caso, se puede poner como ejemplo).

Reforzara lo importante y necesario que es convivir respetando las diferencias, porque todas
las personas tienen los mismos sentimientos, y eso es lo que aprenderan con el cuento de
“Federito, el trébol de cuatro hojas”.

Pedira al alumnado que escuche atentamente el cuento que les vas a narrar, ya que después
tendran que representarlo (como si fuera una pequena obra de teatro).

PASO 3: Lectura del cuento

ILUSTRACION 1

Federito era un hermoso y alegre trébol verde que nacié una manana de primavera en un
enorme jardin de Espana.

Nada mas nacer, Federito se dio cuenta que mientras todos sus amiguitos tenian tres hojas, él
tenia cuatro. [No se lo podia creer!

- ¢Por qué soy diferente? ¢ Por qué no puedo ser como los demas?- lloraba Federito.

Sus amigos, poco a poco, iban dejandole a un lado. Era un trébol diferente, un trébol raro.

ILUSTRACION 2
Un dia, de mucha lluvia, Federito conocio a uno de los tréboles mas viejos del jardin, Dionisio.

- ¢Sabes por qué soy diferente?- Le pregunté Federito. Dionisio le contestod: “Querido Federito, de
cada diez mil tréboles, nace uno que tiene cuatro hojas. Son los genes que corren por tus raices
los que te hacen ser distinto”.

- Y eso es malo?- pregunté preocupado Federito.

Dionisio, con lagrimas en los ojos, le explico: “Al ser tan especiales y maravillosos, los seres
humanos deciden arrancar los tréboles de cuatro hojas y utilizarlos como amuletos de la buena
suerte”.

ILUSTRACION 3
- 2Y qué puedo hacer para que no me arranquen del jardin? - pregunto preocupado Federito.

- Puedes buscar a otros tréboles en tu misma situacion, uniros y demostrar que la diferencia os
hace hermosos y especiales. Y que merecéis vivir y crecer en el jardin junto al resto de tréboles.
Federito escucho las palabras de Dionisio y fue para él como un rayo de luz.

ILUSTRACION 4

Y justo entonces, cuando mas fuerza tenia, cuanta mas vida queria vivir, sucedié que sobre él se
cino una sombra negra. Una mano humana se abalanzo sobre Federito dispuesta a arrancar el
tallo de nuestro joven amigo.

Federito grito, pataleo, lucho...

Y justo cuando habia perdido toda esperanza, la voz de un nino resoné con fuerza en el aire.
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ILUSTRACION 5

- jPapa, no lo hagas!

“Cuando se arranca un trébol, se queda seco y arrugado. Pierde ese color verde que tanto me
gusta’.

ILUSTRACION 6

Fue entonces cuando el nino se acercé a Federito y con su mano le acaricio suavemente. Y justo,
mientras estaba dando gracias por poder seguir con vida, Federito se percato de un curioso
detalle: el nino que le habia devuelto la vida, el nino que le habia acariciado con tanta ternura, no
era como el resto de los ninos que Federito conocia. Ese nino era tan especial como él: jTenia
solo cuatro dedos en una mano!

PASO 4: Preguntas para una lectura comprensiva

Algunas preguntas para reforzar el mensaje del cuento:
- ¢Por qué Federito era un trébol diferente?
- ¢Como se sentia Federito al ser rechazado por el resto de tréboles del jardin?
- ¢Quién le explico que era un trébol especial, un simbolo de buena suerte?
- ¢Como se sintio entonces Federito?
- ¢Qué hizo Federito para que los demas tréboles del jardin quisieran ser sus amigos?
- Y cuando todo iba bien, ;qué pas6?
- ¢Quién evito que Federito fuera arrancado del jardin?
- ¢Por qué ese nino era tan especial como Federito?

PASO 5: Convertir la clase en un jardin de tréboles

Ahora toca caracterizarse de tréboles para la representacion. Para ello, cada participante debera
hacerse su propia corona de trébol.

PASO 6: Reparto de papeles y comienzo de la actividad

Ya hay todo un jardin de tréboles dispuestos a representar el cuento. Pero antes de empezar, hay
que decidir quién quiere hacer alguno de los papeles con dialogo de la obra (tendran que leer las
frases en negrita del cuento cuando les toque intervenir).

Actores o actrices

FEDERITO o FEDERITA: su corona de trébol ya lleva anadida la hoja morada, porque no olvidemos
que es un trébol de cuatro hojas.

DIONISIO o DIONISIA: como es un trébol anciano, y tiene que leer mucho, puede ser un adulto.
NINO o NINA: cuando llegue su frase, se debe quitar la corona porque hara de nifio, no de trébol.
El resto de la clase representaré a los demés TREBOLES DEL JARDIN.

PASO FINAL: Todos somos amigos y amigas de Federito

Con las coronas de tréboles puestas, haz una foto a toda la clase, utilizando las ilustraciones del
cuento de fondo.

Se entregara al tutor o tutora el cartel “Amigos y amigas de Federito” para que lo ponga en clase
y lo completen con sus dibujos y nombres.

Se repartira una pegatina “Federito y yo somos amigos” y un cartel medidor con el cuento de
Federito a cada nino y ninha participante.
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Los ninos deberan darselo a sus padres y e informarles que deberan traer la hoja al colegio
cuando la hayan completado con su familia y hayan realizado un dibujo.

El voluntario pedira al tutor del aula que rellene la ficha de Evaluacion de la actividad.

En el caso en el que sea el profesorado el que haya realizado la actividad por su cuenta, tendran
que rellenar la encuesta de evaluacion de la actividad en la plataforma educativa online de
FEDER: www.enfermedades-raras.org

< Asume un reto poco frecuente

El programa “Asume un reto poco frecuente” es una iniciativa educativa que busca acercar la
problematica de las Enfermedades Raras al contexto escolar. Siendo esto, imprescindible, para
asegurar la inclusion educativa de nuestros menores en el contexto educativo asi como para
llegar a crear una sociedad verdaderamente inclusiva.

U -

o =< C

ggux

“Asume un reto poco frecuente” quiere involucrar al alumnado, de los Ultimos niveles de
Educacion Primaria, Educacion Secundaria Obligatoria y de Bachillerato, y al profesorado en un
proyecto solidario, que implica la adquisicion y entrenamiento de: creatividad, autonomia,
tenacidad, trabajo en equipo, responsabilidad, planificacion y liderazgo. Para crear una verdadera
conciencia social e impulsar la iniciativa personal y espiritu emprendedor, este tipo de
actividades van a permitir al alumno disenar, ejecutar y evaluar un proyecto de apoyo a un
colectivo en situacion de exclusion social, aprendiendo la importancia de cada contribucion
individual, y aumentando con ello su sentimiento de autoeficacia

Nuestros objetivos son:

1. Concienciar a los alumnos en relacion a problematicas asociada a las enfermedades poco
frecuentes, dada su baja prevalencia

2. Favorecer experiencias que impliquen valores solidarios, convivencia, tolerancia y
participacion entre los jovenes, contribuyendo a potenciar la inclusion educativa y la no
discriminacion de las personas con enfermedades poco frecuentes.

3. Potenciar una participacion comprometida, autonomia e iniciativa personal, voluntariado y
espiritu emprendedor de los alumnos, para emprender y llevar a cabo actividades de
apoyo a personas con enfermedades poco frecuentes.
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4. Fomentar el compromiso de los profesores y de la direccion de los centros escolares en la
programacion de actividades relacionadas con la sensibilizacion e imagen positiva de las
enfermedades raras.

La metodologia empleada es:
*La intervencion educativa de sensibilizacion y educacion en la diversidad se llevara a cabo en un
programa de actividades secuenciadas que involucran al profesor y al alumno. Dispone de una

estructura modular que permite al centro llevar acabo aquellas actividades que se ajusten mas a
Su programacion de cada “paso”.

“Asume un reto poco frecuente” contiene una serie de pasos, en los que se
incluyen diversas actividades:

Primer paso: ¢Qué es eso de las Enfermedades Raras?

= Objetivo general: dar a conocer al alumnado qué son las Enfermedades Raras y las
consecuencias que se derivan de ellas.

= Actividades:

1.¢QUE HARIAS TU Sl...? (ANEXO 1)

Listado de preguntas que generan conflicto cognitivo en el alumnado aumentando su interés y
motivacion para conocer qué son las ER y en qué consisten

Objetivos especificos:

- Concienciar a la totalidad de la comunidad educativa acerca de la problematica asociada a
estas patologias de cara a alcanzar la equidad en la respuesta educativa a estos alumnos.

- Sensibilizar a los mas pequenos sobre la importancia del respeto a las diferencias individuales.

- Normalizar la imagen de las personas con ER entre la poblacion infantil como camino a la
sociedad inclusiva.

2.VIDEO FORUM (ANEX0 2)

A través del visionado de peliculas que versan sobre la realidad de las ER y su posterior analisis
grupal y debate, el alumnado podra identificar el poder del movimiento asociativo, la importancia
de la investigacion para conseguir un futuro esperanzador en materia de ER. El valor de cambio
social y todo lo que los alumnos pueden hacer por mejorar la vida de estas familias.

= “K] Aceite de Lorenzo”
= “Medidas extraordinarias”

Objetivos especificos:
- Identificar el poder del movimiento asociativo,
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- Reconocer la importancia de la investigacion para conseguir un futuro esperanzador en ER
- El valor de cambio social y todo lo que los alumnos pueden hacer por mejorar la vida de estas
familias.

Segundo paso: ¢Como se sienten los chicos y chicas que tienen una ER?
= Obijetivo general: concienciar al alumnado del respeto hacia las diferencias individuales y la
igualdad de oportunidades.

= Actividades

3. ROLE PLAYING (ANEX0 3)

A través de fichas didacticas, en las que figura el nombre de una patologia poco frecuente, su
descripcion y un caso real en el que se describe la situacion a la que se tiene que enfrentar un
nino/a afectado, los alumnos han de identificar como se siente el nino/a y reflexionar sobre qué
pueden hacer para se sienta mejor.

Objetivos especificos:

- Favorecer la adquisicion de habilidades para reconocer o sentir emociones y sentimientos
propios o0 ajenos, y reaccionar para entenderlos y ayudar a los otros y a nosotros.

- Fomentar la capacidad del ser humano para ponerse en la situacion del otro d para tratar a las
personas de acuerdo con sus reacciones emocionales.

4. EL CAZO DE LORENZO (ANEX0 4)

El cuento “El Cazo de Lorenzo”, muestra en forma de metafora los obstaculos que tiene que
superar un nino con disficultades. Esas dificultades se representan por medio de un cazo rojo
que acompana a Lorenzo a todas partes.

Objetivos especificos:

- Desarrollar actitudes solidarias e integradoras, favoreciendo la inclusion en el aula.
- Favorecer actitudes de respeto frente a las diferencias.

- Potenciar las cualidades de las personas con discapacidad.

Tercer paso: ¢Como podemos ayudarles?
= Objetivo general: fomentar la colaboracion de los alumnos/as con la causa de las enfermedades
poco frecuentes

= Actividades:

5. {QUIERO SER INVESTIGADOR CIENTIFICO!

Desde las diferentes materias del Area de Ciencias (Biologia, Fisica y Quimica...) del centro
educativo, se plantearan diferentes actividades propias del ambito, para acercarse a la
investigacion.

Objetivos especificos:
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-Favorecer que los alumnos reconozcan la importancia de la investigacion, no solo en
enfermedades raras, sino también en las enfermedades comunes.

-Desarrollar habilidades propias del método cientifico: observacion, pensamiento critico, diseno
experimental, y analisis de datos.

6. LLUVIA DE IDEAS (ANEX0 5)

A través del planteamiento de una lluvia de ideas, los alumnos reflexionaran sobre distintas
acciones que pueden llevar a cabo en su centro educativo en apoyo a las personas con
enfermedades poco frecuentes.

Desde FEDER, planteamos diferentes propuestas que podréis encontrar en el anexo 4.

Objetivos especificos:
- Fomentar el espiritu emprendedor del alumnado.
- Motivar al alumnado en la creacion de proyectos solidarios que apoyen a colectivos en situacion
de discriminacion.
Cuarto paso: Hazte reportero por la cauda
= Objetivo general: favorecer que el alumnado sea capaz de identificar los medios de
comunicacion como herramientas de transformacion social en iniciarse en el uso de las TICs
(ejemplo: Publisher, editor de imagenes, etc...)

=  Actividades:

{HAZLAS VISIBLES!

Objetivo especifico:
-Hacer reportajes con distintas TICs para dar visibilidad a este programa educativos en apoyo a las
enfermedades poco frecuentes

Congresos Nacionales de Formacion, Sensibilizacion y Espacio de Buenas Practicas
para profesorado y alumnos

El Il Congreso educativo internacional de Enfermedades Raras ha sido un espacio de
trabajo y reflexion para favorecer que el alumnado con ER puedan desarrollar al maximo sus
capacidades, independientemente de las implicaciones derivadas de la enfermedad.

Ha apostado principalmente por, reforzar la importancia que supone, la coordinacion entre
el ambito socio-sanitario-educativo, en el proceso de ensenanza-aprendizaje de los menores con
una enfermedad poco frecuente.

Durante los tres Congresos realizados en 2014, 2015 y 2016, se ha contado con la
presencia y apoyo incondicional de SM la Reina de Espana, que ha acudido personalmente a los
tres eventos celebrados, demostrando su compromiso con la inclusion educativa
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oA

Servicio de Atencion Educativa

Dentro del SIO (Servicio de Informacion y Orientacion) de la FEDER, se recogen e identifican las
dificultades de los menores con EPF en el contexto educativo, para mejorar su inclusion,
planteadas por las familias/asociaciones:

v

AN NN U NN

Adecuacion de recursos materiales y recursos humanos (principalmente necesidad de
profesionales sanitarios)

Dificultades en la primera escolarizacion

Dificultades en las relaciones con los iguales

FEDER ofrece su apoyo y orientacion al centro escolar para favorecer la respuesta
ajustada a las necesidades del menor:

Mediacion familia-centro

Ofrecer informacion sobre las implicaciones derivadas de la ER

Propuesta de actividades de sensibilizacion para favorecer la inclusién de estos menores
FEDER establece colaboraciones con los Dptos de Atencion a la Diversidad, de las
diferentes Consejerias de Educacion, para que puedan ofrecer vias de solucion a las
dificultades presentadas por los menores con EPF en el contexto educativo.

SERVICIO DE ATENCION EDUCATIVA

Protocolo para la acogida de ninos/as con ER o pocos frecuentes en los centros
educativos de Extremadura.

El Gobierno de Extremadura, a través de la consejeria de Educacion y .

cultura, la consejeria de Salud y Politica Sociosanitaria, y con la

participacion de la Delegacion en Extremadura FEDER, ha elaborado este

Protocolo que tiene la finalidad de ofrecer informacion a las familias para PROTOCOLO

facilitar la escolarizacion de los ninos/as afectados por una ER, asi como

establecer acciones coordinadas entre el ambito educativo, sanitario y e
. L . . . enfermedades raras

familiar dirigidas a lograr una verdadera inclusion educativa de estos 0 poco frecuentes

alumnos/as. o B A
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NOLA DE ENFERMEDA!

Instrucciones y Orientaciones de Atencion Sanitaria especifica en Centros
Educativos de la Comunidad Valenciana.

En septiembre de 2016, se ha publicado una Resolucién que regula la atencion sanitaria al
alumnado con problemas de salud cronica en horario escolar, la atencion a la urgencia previsible
y no previsible, asi como la administracion de medicamentos y la existencia de botiquines en

centros escolares.
Si bien no se mencionan en concreto las ER, este protocolo es aplicable también a ellas, por su

revestimiento de enfermedad grave.

Enlace a la pagina web de inclusion

http://inclusion.enfermedades-raras.org/
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