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Estrategia en

Enfermedades Raras

de Sistema Nacional “Colaborar e informar ....... ,para que las

necesidades socio-econdmicas, laborales,
educativas y tecnicas, tanto de las personas
afectadas de ER como de la persona
cuidadora, sean conocidas
...................... para ser adecuadamente

atendidas”.
(Objetivo 2, pag. 89 de la Estrategia en ER del SNS)

Objetivos del taller
Identificar las necesidades educativas de los menores con ER

Analizar las respuestas que ofrece el Sistema Educativo a estas necesidades
Dar a conocer la mision y actividades del CREER en el ambito educativo

Promover Iniciativas que favorezcan la inclusidén educativa de los alumnos con ER.
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Estrategia en

Enfermedades Raras Recomendaciones

del Sistema Nacional

de Salud

IPromover en colaboracién con el sector educativo, el acceso a las aulas
hospitalarias para los escolares con ER y otras medidas de apoyo escolar que
faciliten el desarrollo intelectual de la poblacion infantil afectada.

[1Velar porque se garantice la asistencia sanitaria adecuada en los centros
educativos correspondientes que asi lo precisen.

[1Participar en la elaboracidon y difusion de guias educativas destinadas al
personal docente, indicando qué atenciones requerira la poblacion infantil y
adolescente en determinadas situaciones puntuales(momento de crisis, etc...)
recogiendo ciertas pautas que faciliten la inclusion educativa.

[1Colaborar con el sector educativo en materia de informacidon sanitaria
basica para trabajar con poblacion infantil afectada por ER.
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“La mayoria de las enfermedades raras son entidades complejas ................ ocasionan un
deterioro significativo de |la calidad de vida de las personas afectadas y sus familias, no
solo en lo que concierne al plano estrictamente sanitario sino también en el ambito
psiquico, social, de inclusion en el medio escolar o laboral, de necesidades familiares y
economicas, etc.

ATENCION INTEGRAL

Implica distintos sistemas de atencidon (sanitario, social,
educativo)

Demanda facilidad de acceso a servicios (educativos, laborales,
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¢.¢, Educacion ??

DESARROLLO INTEGRAL
Desarrollo Personal (autonomia)
Desarrollo Emocional
Desarrollo Social
Desarrollo Intelectual (académico)

... de todos los alumnos / as

Garantizar la participacion e integracion social y laboral

Ademas una buena adaptacion escolar y una inclusion educativa efectiva
es un FACTOR DE SALUD para alumnos con enfermedades poco frecuentes
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TITULO II.- EQUIDAD EN LA EDUCACION

CAPITULO I.- ALUMNADO CON NECESIDAD ESPECIFICA DE

APOYO EDUCATIVO

Articulo 71.- Principios

LOMCE

Las Administraciones educativas dispondran los medios
necesarios para que todo el alumnado alcance el maximo
desarrollo personal, intelectual, social y emocional...

Corresponde a las Administraciones educativas asegurar los
recursos necesarios para que los alumnos y alumnas que
requieran una atencion educativa diferente a la ordinaria, por
presentar necesidades educativas especiales, por dificultades
especificas de aprendizaje, por TDAH, por sus altas
capacidades, por haberse incorporado tarde al sistema
educativo, o por condiciones personales o de historia
escolar...puedan alcanzar el maximo desarrollo...
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TITULO II.- EQUIDAD EN LA EDUCACION
CAPITULO I.- ALUMNADO CON NECESIDAD ESPECIFICA DE
APOYO EDUCATIVO

LA LOMCE ANADE:

Seccion cuarta. Alumnado con dificultades especificas de aprendizaje

Articulo 79 bis. Medidas de escolarizacion y atencion

* Corresponde a las Administraciones educativas adoptar las medidas
necesaria para identificar al alumnado con dificultades especificas de
aprendizaje y valorar de forma temprana sus necesidades.

* La escolarizacion...principios de normalizacion e inclusion...

* [Laidentificacion, valoracion e intervencion de las necesidades educativas,
se realizara de la forma mds temprana posible.
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ATENCION A LA DIVERSIDAD

Medidas ordinarias

Extraordinarias Evaluacion Psicopedagogica. DICTAMEN

Modalidades de escolarizacion : Centro Ordinario, Educacion Especial, Combinada.
Aula hospitalarias

Medidas organizativas, adaptaciones,... :Flexibilizacion, Adaptaciones Curriculares,...

Recursos Personales y Materiales: PT,AL, ...
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Esta seccién recoge informacién lagislativa, normativas en viger y acciones llevadas a cabo por cada una de las Comunidades Auténomas, ademds de planes de acogida y un abanico de experisncias educativas de interds. Esta
informacién se completa con estudios comparados & informes que ofrecen una perspectiva global sobre la atencién = la diversidad en el dmbito educative formal y no formal.

Comunidades Auténomas > Pais Vasco

Comunidades Autédnomas | Pais vasca

Fortal educative

Estudios comparados
Informes

Planes y medidas de Atencidn z |z diversidad

Legislscion y nermativas

Estadisticasz

Andalucia

Aragén

Principade de Asturias
Islas Baleares
Canarias

Cantabria

Castilla-La Mancha
Castilla y Ledn
Catalufiz

Extremadura

Galicia

Comunidad de Madrid
Regién de Murcia
Comunidad Foral de Navarra
Pais Vasco

La Rioja

Comunidad Valenciana
Ceuta

Melilla

Experiencias

https://www.educacion.qgob.es/creade/lrASubSeccionFront.do?id=46



https://www.educacion.gob.es/creade/IrASubSeccionFront.do?id=46
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EVALUACION
Ildentificar NECESIDADES para ofrecer APOYQOS.

Caracteristicas ER:
Muchas de ellas aparecen antes de los dos anos de
vida.
80% de origen genético
El 65% son graves y altamente discapacitantes.
Mas de 7000 ER: diversidad de caracteristicas,
variabilidad de presentacion entre ellas e incluso dentro
de una misma enfermedad.
Afectacion multisistémica, alteraciones asociadas, no
diagnostico, ninguna referencia, hospitalizaciones,
pruebas, .....




e e
DISCAPACIDAD (limitacion de una funcion,....) .
@

ER no necesariamente va asociada a una

DISCAPACIDAD
¢APOYOS? —

ALUMNO CON ER Si NECESITA SIEMPRE UNA ATENCION ESPECIAL

ES MAS VULNERABLE: Los alumnos con enfermedades raras son
mas vulnerables en el plano psicoldgico, social, cultural y econdmico.
( alteraciones asociadas, proceso de aceptacion/comprensién/apoyo
familia-entorno-propio nino, ausencias escolares, medicacion,
ansiedad por revisiones y controles médicos,... .... )

4

CONSECUENCIAS SOBRE EL PROCESO E/A
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NECESIDADES EN LAS ENFERMEDADES RARAS .
Diagnostico de la enfermedad

Disponibilidad de un tratamiento adecuado
Acceso y disponibilidad de informacion
Implicaciones psicosociales

Dificultades para la integracion y la
participacion social

Atencion coordinada de los sistemas sanitarios,
sociales y educativos.

¢ENFERMEDADES RARAS EN LA INFANCIA? |
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Estudio colaborativo entre la Universidad de Cantabria y el Real Patronato sobre
Discapacidad. Aho 2002

La edad pediatrica es especialmente importante en el estudio de las enfermedades
raras, ya que la gran mayoria de estas enfermedades tienen una base genético-
hereditaria y debutan durante la infancia.

En el afilo 2002 se celebrd en la Universidad de Cantabria, en colaboracién con el Real
Patronato sobre Discapacidad, un "Simposium sobre Enfermedades de Baja Prevalencia
en la Edad Pediatrica".

Participantes: Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), grupos de
investigadores del Instituto Carlos Ill y Servicios Pediatricos y Catedras de Pediatria de
nuestro pais,

IDENTIFICO la necesidad de investigar las especiales necesidades que presentan los
ninos afectados con estas patologias.
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Estudio colaborativo entre la Universidad de Cantabria y el Real Patronato sobre
Discapacidad. Aho 2002

ESTUDIO

PARTICIPANTES

18 familias con nifios afectados con enfermedades raras de diferentes
caracteristicas.

(Trisomia 9, enfermedad de Lafora, Cornelia de Lange, sindrome de Rett, trastorno
espectro autista, sindrome de Wolf, retinoblastoma, fenilcetonuria, sindrome de
Lennox, trisomia 22, dermatomiositis y sindrome del maullido de gato)

33 pediatras de Atencion Primaria del Area Sanitaria | de Cantabria.
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UNIVERSIDAD DE BURGOS

Estudio colaborativo entre la Universidad de Cantabria y el Real Patronato sobre
Discapacidad. Aho 2002

RESULTADOS

Las consecuencias para el enfermo varian en funcidon de la clinica y de la edad del
paciente, siendo particularmente critico el primer afio de vida por la posibilidad de
afectacion grave del crecimiento y desarrollo.

En el periodo escolar las ausencias escolares obligadas, las hospitalizaciones
frecuentes y la discapacidad que experimenta el nifo, pueden alterar su proceso de
socializacion.

Al llegar la adolescencia, la propia enfermedad y su tratamiento pueden alterar el
desarrollo de la independencia y de la propia imagen corporal.

De esta manera, la enfermedad crénica, con independencia de su clinica especifica,
hace que los nifios y los adolescentes que las padecen se puedan sentir diferentes y
existe el riesgo de que desarrollen problemas de comportamiento y fracaso escolar.
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Estudio colaborativo entre la Universidad de Cantabria y el Real Patronato sobre
Discapacidad. Aho 2002

NECESIDADES
En ellos se han identificado un conjunto de necesidades como mas frecuentes
con independencia de la enfermedad que estemos considerando.

La "informacion” suele aparecer como una necesidad no satisfecha con gran
frecuencia y se ha llegado a describir que alrededor del 91% de las familias les
gustaria tener mas informacioén respecto a la enfermedad que afecta a su hijo,
sobre el tratamiento prescrito y sobre la evolucion clinica que cabia esperar .

La posibilidad de tener "apoyo familiar y counselling” , puesto que se considera
gue la prevalencia de los problemas emocionales, del desarrollo y educativos en
los nifios con enfermedades crdnicas es alrededor del doble que la existente en
los nifios "sanos”

Y los progenitores también se ven afectados a nivel fisico y emocional por la
"carga" que ocasiona su papel de cuidadores.

UNIVERSIDAD DE BURGOS .. . . . .z
VICERRECTORADO DE ESTUDIANTES Y Evaluacion de necesidades educativas e intervencion. { =

4 BT OCOMAA  DF SANOAD SUBNCIOS SOCIALS
EXTENSION UNIVERSITARIA Taller. Burgos 2014

fense B wuissso cre



Estudio colaborativo entre la Universidad de Cantabria y el Real Patronato sobre
Discapacidad. Aho 2002

También se considera un problema importante el escaso apoyo escolar
recibido para la escolarizacion de sus hijos, encontrdndose con
dificultades ya desde la época preescolar, y no digamos durante la
escolarizacion, en las ocasiones en que no puede hacerse de manera
normalizada.

"...yo llamo a la guarderia, y en principio me dicen que si, que me lo
aceptan; claro, en cuanto le ven dicen que no pueden hacerse cargo, que
no estan preparadas, que no saben como tratarle...”

"...en cuanto cumplen tres afnos comienzan los problemas, hasta entonces
le llevo a Atencion Temprana, pero claro, eso se termina a los tres anos, y
entonces équé hago si no hay personal especializado en el colegio que

pueda hacerse cargo de las necesidades especiales que tiene mi nifo?...

"
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2009

5. Inclusion y participacion social

Las dificultades que los centros escolares presentan para la integracion de los alum-
nos con enfermedades raras son muy variables, aungue directa o indirectamente se relacio-
nan con el dascnnncimientn de estas en‘fermedades La ausencia rde recursos pmfesinnales

Usualmente, los apoyos necesarios para estos alumnos son ofrecidos por prnfesnres personal
de apoyo, psicélogos, o incluso por los propios companeros.

Grafico 35: Distribucion de la muestra en edad escolar en funcion del tipo de centro
en el que esta escolarizado

Locomem

Identifica cuestiones pendientes que marcan la evolucion escolar
y el bienestar de las familias

UNIVERSIDAD DE BURGOS
VICERRECTORADO DE ESTUDIANTES ¥
Extension UNIVERSITARIA

Evaluacién de necesidades educativas e intervencion. m — = e
DF EIMRA ?mmm
Taller. Burgos 2014 s Brwsenso




wo omanraa (82 conttano vasco

Posibilidades de mejora en la atencidn a este colectivo:*
==~ Pais Vasco,2012

Atencion integral en educacion, apoyos dentro y fuera del entorno escolar.

El 31% reconoce disponer de los apoyos que precisa,
el 15,5% no necesita apoyos especiales,
y el resto no tiene cubiertas adecuadamente las ayudas que requieren.

NECESIDADES SOCIOSANITARIAS YPROPUESTA DE ACCIONES A DESARROLLAR DIRIGIDAS A

PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS (EERR) Y SUS FAMILIAS. Plan de accién del aestrategia de ER del
Pais Vasco Comparececncia Parlamento 5 de Junio 2012
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INFORME DE EDUCACION. FEDER, 2014

"1Encuesta de necesidades socio sanitarias administrada a las asociaciones de FEDER,
96 asociaciones representantes de diferentes patologias en toda Espana.
"1Encuesta de Educacidn, 56 asociaciones de ambito nacional.

El 85% de las asociaciones espafiolas de ER encuestadas considera prioritario reivindicar a
las administraciones promover mejoras en ambito educativo

El 73% de las asociaciones se manifiestan insatisfechas con la inclusion educativa en
etapas pre obligatorias y post obligatorias y 68% en las obligatorias.

El 87,75% de las asociaciones encuestadas expresan que las modalidades de
escolarizacion existentes no responden a las necesidades de los alumnos.

El 88,67% de las asociaciones afirman que los recursos humanos existentes no son
suficientes para responder a las necesidades de los escolares.

Solo el 33% de las asociaciones disponen en los centro escolares 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.
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INFORME DE EDUCACION. FEDER, 2014

El 75% de las asociaciones encuestadas considera que la evaluacion psicopedagdégica no

refleja las necesidades de los alumnos.

El 76% de las asociaciones encuestadas consideran que la modalidad de escolarizacidn
mas adecuada en centro ordinario con apoyos frente al 10% que aboga por el CEE.

El 81% asociaciones participantes del estudio considera que la adaptaciones curriculares

no se ajustan a las necesidades del alumno.

Recomendaciones

- 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

atencién temprana en edades de 0-6.

- Establecer cauces de colaboracién entre el pediatra y el profesorado que
atiende al menor. Reuniones explicativas al inicio de curso y/o en caso de brotes,

intervenciones quirurgicas, etc.
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RECOMENDACIONES

INFORME DE EDUCACION. FEDER, 2014

- Crear protocolos de colaboracién entre el centro educativo y el centro de salud mas
cercano.

- Incorporar a las asociaciones de pacientes que asi lo soliciten en la vida del centro,
permitiéndoles llevar a cabo actividades de sensibilizacién, asesoramiento y dandoles
voz en el consejo escolar en aquellas tomas de decisiones relativas a la atencion a la
diversidad del alumnado. Grupos de asesoramiento en ER formados por expertos de
distintos ambitos en cada consejeria de educacion de cada CCAA.

- Incorporar la formacion en intervencion en ER a la cartera de formacion
permanente del profesorado.

- Apoyar la Implementar programas de sensibilizacidon para el alumnado promovidos o
no por las asociaciones de pacientes.

- Disponer de guias informativas dentro de la biblioteca de los centros educativos.

Beatriz AME
http://www.tubechop.com/ 3069047
ARENE
http://WWW.tubechop.com/3068973
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La escolarizacion de ninos con

enfermedades raras. Vision de las
familias y del profesorado

Ana Castro Zubizarreta

Rosa Garcia-Ruiz

Universidad de Cantabria

2013
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Los resultados reflejan que las familias demandan informacion
y asesoramiento tras el diagndstico de la enfermedad y que los
docentes necesitan también mas formaciéon sobre |Ia
intervencién en el aula ante estos casos.

Atender a estos nifios requiere una coordinacion
multidisciplinar entre los equipos médicos, la comunidad
educativa y las familias, que derivara en la mejora de la
atencion integral que precisan.
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DEPARTAMENTO DE EDUCACION EN EL CREER

Evaluacion de necesidades educativas e intervencion.
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DEPARTAMENTO DE EDUCACIONENELCREER

Profesionales: 1 pedagoga y 2 maestras de Educacion Infantil

Objetivo: Mejorar la calidad de vida de los alumnos con ER y sus
familias apoyando y favoreciendo su inclusion educativa.

ASISTENCIAL o

REFERENCIA

UNIVERSIDAD DE BURGOS
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Atencion individualizada y personalizada
Talleres grupales
Participacion en los programas del centro.

 Orientaciobn a familias, profesionales.

(escuela de padres, contacto con
profesores, orientadores, tutores,...

Gestion del conocimiento y recursos.
Sensibilizacion y difusion (colegios, dia
mundial...
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INTERVENCION DIRECTA
— T

FAMILIA

NINO
/ \ ENTORNO /
Individual Grupal Individual
Apoyo educativo Habilidades Sociales Orientacion

Psicomotricidad

Estimulacion Asesoramiento

. Sensibilizacion
profesionales
Coordinacioén
y colaboracién

UNIVERSIDAD DE BURGOS
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Grupal

Autocuidados
Escuela de Familias
Encuentros

Taller de hermanos



ASESORAMIENTO Y ORIENTACION A CENTROS EDUCATIVOS

«INFORMACION Y ORIENTACION A CENTROS ESCOLARES

Objetivo: mejorar la comprension de la enfermedad vy la identificacidn de las necesidades
educativas asociadas a |la ER para faciliten el apoyo y la adecuada respuesta educativa en
el Centro Escolar.

Sesiones individuales, a demanda del Centro Educativo y de la Familia, en las que se ha
ofrece informaciéon general de enfermedad y/o informes individualizados de alumnos
escolarizados en sus Centros Educativos con pautas y recomendaciones.

«COORDINACION CON TUTORES Y PROFESIONALES DE APOYO

Reuniones/comunicacién con tutores, orientadores, profesorado de apoyo (PT, AL,
fisioterapeuta,.... Para compartir informacion y coordinar la atencidon que se ofrece a los
menores afectados por ER y que participan en algin Programa de Atencidn en el CREER.



ALUMNOS CON ER EN BURGOS Y PROVINCIA

No existen datos de poblacion escolarizada con ER
ESPANA = 3 millones de afectados por ER

IN Ketionss 4l POBLACION Burgos y provincia= 375.657 habitantes

e Estadistica

Menores con ER ......27?7?777

Sélo datos estimados : 6% sobre el total de la poblacidn

6% = 22.540 personas con ER en Burgos y provincia

Menores de 16 anos en Burgos y provincia = 56.350 menores
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DATOS DESDE LA EXPERIENCIA DEL CENTRO
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MENORES* CON DIAGNOSTICO ER ESCOLARIZADOS EN CENTROS DE BURGOS Y PROVINCIA

SEXO

Hombre Mujer
58 32

90

B SEXQ Hombre
B SEXO Mujer
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TIPO CENTRO EDUCATIVO

Colegio

Colegio
Privado

Colegio
Educacion

Publico |Concertado| Especial

45

19 19

90***

** 5 menores de 6 afios no asisten a centro escolar
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B Colegio Publico

B Colegio Privado
Concertado

m Colegio Educacion
Especial
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TIPOLOGIA DE ENFERMEDADES RARAS
EN ESCOLARES DE BURGOS Y PROVINCIA
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Es necesario seguir trabajando para
IMPULSAR LA COLABORACION Y COMUNICACION FAMILIA- CENTRO

PROMOVER LA COORDINACION Y EL INTERCAMBIO DE INFORMACION ENTRE
SERVICIOS:SANITARIOS,SOCIALES Y EDUCATIVOS.

PONER EN VALOR EL APOYO QUE LAS ASOCIACIONES DE AFECTADOS PUEDEN APORTAR A
LA COMUNIDAD EDUCATIVA

MEJORAR EL CONOCIMIENTO DE LAS NECESIDADES EDUCATIVAS DE LOS ALUMNOS CON
ENFERMEDADES POCO FRECUENTES

GARANTIZAR UNA ATENCION EDUCATIVA DE CALIDAD A TODOS LOS ALUMNOS CON
ENFERMEDAES RARAS
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Si bien se admite un alto porcentaje de mortalidad en los primeros afios (antes de
los 2 afios )los avances en la atencidon clinica, diagndsticos tempranos, nuevas
terapias, ........esta permitiendo una mayor esperanza de vida en las personas con ER.

Lo que implica que tenemos + niflos con ER que acceden al Sistema Educativo,

ninos que presentan complejas necesidades de atencidon y apoyo en el contexto
escolar.

La intervencion temprana, las terapias mas ajustadas, ayudan a mejorar las
condiciones de vida.

Personas con ER acceden +y durante + tiempo al Sistema educativo
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BUENAS PRACTICAS EN INCLUSION
EDUCATIVA DE ALUMNOS CON

ENFERMEDADES RARAS
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Seminario F.1

LA INCLUSION DEL ALUMNADO CON ENFERMEDADES RARAS.
ABORDAJE INTERDISCIPLINAR CONSTRUYENDO FUTURO

Dirigide por: Javier Monzén Gonzdlez
E.U. de Magisterio. Donostia [ 5an Sebastian. UPVEHL.

Lugar: Palacio Miramar. Donostia / San Sebastian.

Objetivos: = Analizar la situacion actual de la escolarizacién de alumnado con enfer-
medades raras (ER) en nuestro contexto.

= Analizar la coordinacién de los sistemas educative, sanitario y social a la
hora de atender a estos colectives desde los planteamientos de los propios
afectados y sus historias de vida.

= Prasentar una visidn interdisciplinar de distintos expertos del ambito de |a
educacion, de la salud y de los servicios sociales para un abordaje inclusivo
e interdisciplinar de las ER.

= Presentar el informe sobre la voz de los afectados y la familia en la esco-
larizacion del alumnado con ER.

- Elaborar, entre afectados y profesionales, un catlogo de criterios para
disefiar buenas practicas educativas que facilite la construccion de una
escuela inclusiva.

Los destinatarios principales del curso son profesorado de centros educati-

vos. También serdn destinatarios del curso familiares y afectados por enfer-

medades raras asi como otros profesionales interesados en el tema.

Este seminaric nace, al hilo de una investigacién, como propuesta para vi-

sibilizar la voz de las personas afectadas por enfermedades raras y junto a

ellos elaborar un catdlogo de buenas practicas en los diferentes ambitos

para avanzar en la construccion de una sociedad mas inclusiva.

Se pretende enfatizar su palabra, la de los afectados y sus familiares, como

agerntes implicades en su bienestar y en el disefio de servicios mas inclusivas

gue aborden su tratamiento y educacion desde una vision interdisciplinar.

ZIKLOA / CICLO - F: HEZKUNTZA / EDUCACION / EDUC ATION

S
: EED_EB En colaboracion con Federacidon Espafiola de Enfermedades Raras
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} CLAVES COMUNES de las PONENCIAS ‘

Una de las alternativas posibles para facilitar la
atencion inteqral es la

Necesidad de efectuar un
de cada situacion: “Es fundamental

considerar que los ninos con enfermedades raras
no necesitan solo un abordaje médico, sino
también una inclusion en lo que los nifios hacen a
su edad”.

entre diferentes servicios
atencion

Evaluacion de necesidades educativas e intervencion.
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Federito. el trebol de cuatro hojas

Un programa de educacion inclusiva para normalizar

las enfermedades raras entre la poblacion infantil Un programa educativo para fomentar el
respeto a las diferencias y normalizar

la imagen de las enfermedades raras entre
la poblacion infantil
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| CONGRESO ESCOLAR INTERNACIONAL SOBRE ENFERMEDADES
POCO FRECUENTES

24y25deenerode2014  —
Almeria

—

F - |CONGRESO ESCOLAR
INTERNACIONAL SOBRE
— ENFERMEDADES POCO FRECUE

L COLABORA
FUNDACION

@:le Virgen del Mar « Al
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a for the World

GAREX PROJECT GAREX CREER

Talentia for the World
HUNTINGTON Y ENTREVISTA CON ESTHER COBO

Hoy hemos estado en centro sociosanitario Graciliano Urbaneja, al lado del @CentroCREEER,
donde hemos entrevistado a Beatriz, la trabajadora social, que nos ha contado en que
consiste esta enfermedad neurodegenerativa y como trabaja su asociacidn. Ademas hemos
podido entrevistar a la neurdloga Esther Cobo que nos ha explicado sus dltimos proyectos,
en gue consiste su trabajo y como se sienten los enfermos.
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Programa
“Yo también quiero Estudiar”

Estudio y Modelo de Intervencin Psicasocial para el apoyoy
atencidn integral de las necesidodes educotivas de los
niftos y niflas afectados por Enfermedades Raras

Estudio y modelo de intervencion psicosocial
para el apoyo y atencion integral de las
necesidades educativas que refleja las
dificultades a las que se enfrentan la gran
mayoria de nifios y ninas afectados por
Enfermedades Raras en Espaia

Digna Vasermanas Brower
Autora y Directora

Frograma “Yo también quiero Estudiar®

OBJETIVOS:
* Promover el conocimiento y atencion de sus necesidades educativas

 Favorecer su desarrollo, rendimiento acadéemico e integracion escolar
* Prevenir y reducir trastornos y limitaciones asociados a las ER
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Evaluacion psicodiagndstica
Resultados

*Elevados niveles de ansiedad causada por las interacciones sociales con
Sus companeros

*El 80% de los nifios/as del Grupo manifesto ideaciones autoliticas
(pensamientos de suicidio)

Los nifios con ER son mas vulnerables a la aparicion de problemas o
trastornos de Atencion, ya sea por posibles alteraciones neurologicas y/o
por situaciones de Ansiedad

*Escaso apoyo social por parte de amigos y companeros
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Seguimos en el | Curso Asesores Escolares
en Ol. @CentroCREER .Burgos
pic.twitter.com/U3raiReD38

& Responder €3 Retwittear % Favorito eee |
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aTFIS MENAS NUMERDSES, PEMD QUE TAMDIEN FEQUIEren de esTe apayds COmd San 185
nifas ¢ o ks Tl v rmarne o :

bral traumdtico o adguirido, E incluss en los ditimas aflos hemas aprendide a
conocer atros grupos de niffes con dificultades que se encuadran en lo que se

denamina enfermedades raras o poco camunes,

)
O w

‘ y el centro escoldr JEDEN TavE Tsensibilizacion del resto de los
ARregiamos ., aquellog que presentan caracteristicas diferentes centrdndose y
orvos s cou e de aquellos grupas que tienen mayor presencia, Por ell, se propone que
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NOTAS PARA CONCEPTUALIZAR LA INCLUSION EDUCATIVA

La EDUCACION INCLUSIVA se entiende como el proceso vinculado a la
transformacion profunda de los sistemas educativos establecidos, de modo
que en la educaciéon formal (y no formal) se promueva y asegure la defensa de
la dignidad e igualdad de todos los alumnos, como derechos inalienables,
desde el reconocimiento y respeto de su diversidad.

Sandoval Mena, M., Simén Rueda, C. y Echeita Sarrionandia, G. ANALISIS Y VALORACION
CRITICA DE LAS FUNCIONES DEL PROFESORADO DE APOYO DESDE LA EDUCACION
INCLUSIVA. Revista de Educacién, niumero extraordinario 2012

UNIVERSIDAD DE BURGOS - - - - - S
VICERRECTORADO DE ESTUDIANTES Y Evaluacion de necesidades educativas e intervencion. : [

ExteNsion UNIVERSITARIA Taller. Burgos 2014 8 Lo gLk




Cuando se cree que las dificultades (para aprender y participar) provienen de
las «necesidades educativas especiales» de los nifios, puede parecer normal
pensar que el apoyo consista en proporcionar mds personal para trabajar con
esos nifios en concreto.

Nosotros concebimos el apoyo desde una perspectiva mucho mds amplia, como todas las
actividades que aumentan la capacidad de un centro para responder a la diversidad.

Booth, T. y Ainscow. M. (2002). Guia para la evaluacién y mejora de la educacion inclusiva (2.2 ed).
Madrid: Consorcio Universitario para la Educacion Inclusiva.
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La educacion inclusiva puede ser concebida como un proceso que permite abordar y

responder a la diversidad de las necesidades de todos los educandos a través de una mayor
participacion en el aprendizaje, las actividades culturales y comunitarias y reducir la exclusion dentro
y fuera del sistema educativo. Lo anterior implica cambios y modificaciones de contenidos,
enfoques, estructuras y estrategias basados en una vision comun que abarca a todos los nifios en
edad escolar y la conviccion de que es responsabilidad del sistema educativo regular educar a todos
los nifios y nifas.

“El propdsito de la educacion inclusiva es permitir que los maestros y estudiantes se sientan
comodos ante la diversidad y la perciban no como un problema, sino como un desafio y una
oportunidad para enriquecer las formas de ensefar y aprender”

(UNESCO, 2005, pag. 14.)

http://www.youtube.com/watch?v=CTJhOuc2FP8

La definicion que aporta la UNESCO (2008) recoge las variables criticas:
la presencia, la participacion y el éxito de todos los estudiantes,
poniendo énfasis en aquellos grupos de alumnos considerados ‘en riesgo
de marginalizacion, exclusion, o de tener un bajo rendimiento
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http://www.youtube.com/watch?v=CTJhOuc2FP8
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PLAN DE ATENCION A PERSONAS AFECTADAS POR

ENFERMEDADES RARAS
3.4. Expectativas ambito educativo C A \

Para mejorar la integracién del nifio afectado en la escuela, se requieren: JUNTA DE ANDALUCIA

7N

JUNTA DE ANDALUCIA

Maestros de apoyo.

Adaptacion curricular individualizada.

Adaptacion y accesibilidad del centro.

Dotacién de personal sanitario en centros educativos.

Campanas de formacidn/divulgacidn/sensibilizacion, en el centro educativo, para profesores y alumnos,
sobre enfermedades raras, en general, o sobre las patologias concretas que afectan a los alumnos ma-
triculados en el centro.

> Ensefanza domiciliaria, si fuese necesario.

VoWV VY

MASIAL DF ATTHCHON AL ALDMNADO CON SECTSDALES
ESPCIFCAS F AP EDSCATID PR MDECER

ENFERMEDADES
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JUNTA DE ANDALUCIA

http://www.juntadeandalucia.es/salud/export/sites/csalud/galerias/documentos/c 3 ¢ 6 enfermedade
s_raras/manual_atencion alumnadoEERR.pdf
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http://www.juntadeandalucia.es/salud/export/sites/csalud/galerias/documentos/c_3_c_6_enfermedades_raras/manual_atencion_alumnadoEERR.pdf
http://www.juntadeandalucia.es/salud/export/sites/csalud/galerias/documentos/c_3_c_6_enfermedades_raras/manual_atencion_alumnadoEERR.pdf

El desconocimiento que provoca ausencia de diagndstico y dificultad en las
valoraciones de discapacidad, también impide que se lleven a cabo una
adecuada identificacion de necesidades educativas a través del proceso de
evaluacion psicopedagdgica

Aunque no en todos los casos necesitan una respuesta especifica educativa.

Sin embargo, en todos los casos, conocer las caracteristicas de la condicion o
enfermedad, manejo, alteraciones asociadas, consecuencias en el desarrollo del
nino en todos los ambitos,....ayudara a entender las causas de los posibles
cambios en el rendimiento del alumno, de los ritmos irregulares de trabajo a lo
largo de la jornada, de posibles cambios en sus conductas, ....

Y adaptar los elementos del proceso de Ensefianza/aprendizaje a cada situacion
cuando sea necesario.

EVITANDO asi su frustracion, ansiedad, su desmotivacion,... SU EXCLUSION
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éDonde busco informacion de calidad?

N & SERVICIO DE
1 Familia : INFORMACION Y

] Asociaciones | X ASESORAMIENTO
1 CREER

En el proceso de escolarizacidn, algunos niflos con EB necesitan
ESCOLARIZACION DEL apoyo extra, otros en cambio, sélo necesitan que el educador o el
PIELI\SEI%X(;?POSA profesor sea consciente de su especial situacion y, en consecuencia,
planifigue los recursos a su disposicidn y realice las adaptaciones
necesarias.
Recursos personales (logopeda, fisioterapeuta, pedagogo, terapeuta,
monitor de apoyo, enfermera, etc.), recursos materiales (adaptacion
del mobiliario, adaptaciones del material escolar, uso de ordenadores
u otras tecnologias de la informacidn, etc.), espaciales (eliminacién de
barreras arquitectonicas en el acceso e interior del centro y aulas,
ubicacidn del nifio lejos de ventanas donde incida directamente el sol
o cerca de una calefaccién, evitar zonas muy concurridas, etc.) y
temporales (establecer ritmos de trabajo apropiados a las
posibilidades de cada nifio, Aulas Hospitalarias, Atencion educativa
domiciliaria)

Normalizacion: visibilizacion y sensibilizacion
Colegio Ntra. Sra. de Belén,febrero2013
UNIVERSIDAD DE BURGOS
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http://www.youtube.com/watch?v=Q7juacwWhHA

NIVERSIDAD D¢ guréz

g

Cuando sonamos en soledad,
es sdlo un sueno

Cuando sofiamos con otras personas,
es el principio de la realidad

Qaclas

Montserrat Cabrejas del Campo, Maestra del CREER
Yolanda Ahedo Infante, Pedagoga del CREER




