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Recursos Organizativos

Modalidad escolarizacion existente: Modalidad escolarizacidon necesaria:

Educacién especial
E. Combinada
Aula Educacion Especial en Centro Ordinario
Centro de integracion preferente (DUE, ATEIII)
Centro Ordinario con apoyos fuera del aula
Centro Ordinario con apoyos dentro del aula
Aulas hospitalarias
Atencion domiciliaria

Desarrollo integral
Necesidades de Atencion
al aprendizaje

Cuidado de la salud:
protocolos de
colaboracion con centros
sanitarios
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Recursos humanos especializados

Recursos humanos existentes: Recursos humanos necesarios:
Tutor
Maestros areas musica, EF, idioma Ratio profesor alumno
extranjero y religion ajustada
Maestro especialista AL Profesionales atencion
Maestro especialista PT de la salud
(DUE, ATEII) C.I.P Coordinacion entre
Equipos/Unidades de Orientacion profesionales.
Psicopedagogica Formacion permanente
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Desconocimiento del profesorado

Fuentes de informacion/formacion: Informacion/Formacion necesaria:

., : L Presenci las ER
Formacion universitaria esencia de las
Participacion

Formacion permanente asociaciones de paciente

Plataforma de recursos para el
profesorado

Recursos
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Atencion Individualizada

Rechazo del alumnado

Respuesta Educativa: Respuesta Educativa Individualizada:

Principios educativos

» _ Implementacion
Plan de Accién Tutorial Programas
» _ _ Coordinacion familia-
Plan de Atencion a la diversidad escuela.
_ _ Coordinacion escuela-
Plan de convivencia asociacién

Elementos comunes
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Adaptaciones de Acceso

Respuesta Educativa: Respuesta Educativa Individualizada:

Derribo de Barreras
arguitectonicas

Accesibilidad Universal

Tecnologias de la

Adaptaciones de acceso al Informacion y la
curriculo Comunicacion (TICs) par
todos
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PROMOCION DE LA IMAGEN

POSITIVA/SENSIBILIZACION

FINALIDAD:

Una sociedad que perciba las personas con enfermedades raras como
personas gue tienen mas puntos de similitud que de diferencia con los demas;
personas que pueden desarrollar sus capacidades y aptitudes y merecen el
mismo respeto que cualquier otro ser humano.

OBJETIVOS:

Promover la inclusion de las menores con enfermedades poco frecuentes en el
entorno escolar

Normalizar la imagen de las personas con ER entre la poblacion infantil

Formando lideres, inspirando acciones
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PROMOCION DE LA IMAGEN

POSITIVA/ SENSIBILIZACION
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PROMOCION DE LA IMAGEN
POSITIVA/ SENSIBILIZACION

Ausencia derecursos humanos
y organizativos

los companeros




PROMOCION DE LA IMAGEN

POSITIVA/ SENSIBILIZACION

Las ER van al cole con D'Genes




PROMOCION DE LA IMAGEN

POSITIVA/ SENSIBILIZACION

Stop z_g\ Sanfilippo
Lz

http://www.youtube.com/watch?v=2hSq-72W32M

SECRETAWA DE 5TADO.

°¢\\dad P‘id/,
¥ O v
{O"QFEDER [ —_— sy

o
‘_5 'U‘./ i Eoptclad Q‘mssnso Crgﬁg


http://www.youtube.com/watch?v=2hSq-72W32M
http://www.youtube.com/watch?v=2hSq-72W32M
http://www.youtube.com/watch?v=2hSq-72W32M

PROMOCION DE LA IMAGEN

POSITIVA/ SENSIBILIZACION
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El proyecto EduK

"educa", tiene la
intencion de despertar "
la curiosidad en la InCI.dIr ela
comunidad escolar y sociedad para
dar a conocer el mundo fomentar la
96 lacisoapacicad, sensibilidad

analizar algunos de sus

problemas, sus social ante la

necesidades y la diversidad fisica
implicacion en posibles ,
soluciones psiquicay
sensorial

Con la colaboracion:
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PROMOCION DE LA IMAGEN

POSITIVA/ SENSIBILIZACION

La retinosis va a la escuela

O

Retinosis|Pigmentaria

g retina
N asturias

Asociacion

Los ofos son muy

Importantes, aunque yo

pueda hacer todo sin

usarlos, debes cuidarios Q <
mucho muchfsimo.

-, Y eémo puedo cuidarios?
Porqué quiero empezar a

cuidarlos ya mismo. .
- |Es muy fécill No te los

frotes ni los toques con los

dedos, pues puedes tener s

las manos suclas y meter
bacteria felsimas dentro i
e -
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PROMOCION DE LA IMAGEN

POSITIVA/ SENSIBILIZACION

PROGRAMA:

“Un,a mirada saludable”
PROMOCION de la SALUD VISUAL en
NAVARRA
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PROMOCION DE LA IMAGEN

POSITIVA/ SENSIBILIZACION
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Informacion

Vivencias

Evaluacion
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PROMOCION DE LA IMAGEN

POSITIVA CUENTOS

Federacion de Espina bifida

Los zapatos
de Marta
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FORMACION Y

CONOCIMIENTO

FINALIDAD:

Proporcionar formacion e informacion a profesionales del ambito socio-
sanitario.

Crear conocimiento sobre ER con la que argumentar reivindicaciones ante
las administraciones y dar a conocer a la sociedad

OBJETIVO:

|dentificar necesidades existentes en materia de educacion y ER
Proporcionar la informacion y recursos necesarios a los profesionales del
ambito educativo para ofrecer una respuesta de calidad a los alumnos con ER

Formando lideres, inspirando acciones

S ork, smome
e
JOSFEDER [ |
g ' Q / Rederact Eapatla d Enfermedadies Raras AicuALAy 5 ssssss o Cr& £ r



FORMACION Y

CONOCIMIENTO

FORMACION:

FORMACION PERMANENTE
ASESORAMIENTO

CONOCIMIENTO:

ESTUDIOS
GUIAS

Formando lideres, inspirando acciones
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FORMACION PERMANENTE

Curso de formacion del profesorado CEE

Formando lideres, inspirando acciones
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FORMACION PERMANENTE

®rma¢n ONCE "‘;“v FEDER

Pt i Pt 86 Tocksr sttt Wt
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COLABORACION “Tu formacion no tiene Limites.
Desarrolla tu Futuro”

FORIVIACION

SIN LIMITES

8 @ L
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http://www.fundaciononce.es/

FORMACION Y

ASESORAMIENTO

1

Tel: 902 18 17 25

i

1LY
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FORMACION Y

ASESORAMIENTO

Q)
OSTEOGENESIS
IMPERFECTA

Asesoramients Escolar AHU CE

ASOCIACION HU esosnfms

El cazo de Lorenzo

Isabelle Carrier
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FORMACION Y
CONOCIMIENTO

Asesoramiento directo a Orientadores, PT y maestros en la intervencion
Atenciéon Temprana

Elaboracién de evaluaciones neuropsicolégicas
Formacion al profesorado

Identificacidn de centros que ofrecen una respuesta educativa de
calidad
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Guias Educativas
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Guias Educativas

Formando lideres, inspirando acciones
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FORMACION Y CONOCIMIENTO
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Universidad  Euskal Herriko Buenas Practicas en Educacion ER
del Pais Vasco Unibertsitatea

Seminario Curso de Verano de la
Universidad de Pais Vasco
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Conocimiento

Anadlisis de Situacion sobre Necesidades Socioeducativas
del alumnado andaluz afectado por una ER

CRONICAS ..:.

=
O
S MANUAL DE ATENCIGN AL ALUMNADO CON NECESIDADES
< ESPECIFICAS DE APOYO EDUCATIVO POR PADECER
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JUNTA DE ANDALUCIA
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Conocimiento

Programa

Gracias

al Patrocinio de “Yo también quiero Estudiar”

Apoyo y atencion integral a las necesidades educativas
FUNDACION de nifos y niflas con Enfermedades Raras

Diana Vasermanas Brower
Autora y Directora

Mo Alejandra Frega Vasermanas
Co-autora

Promovido
- s
2 Fundacion FEDER para

/e
0&, la Investigacion de las
B

\_//" Enfermedades Raras

FUNDACION

Programa *Yo también quiero Estudiar”

q
e
til " creer
., L
Fundacion FEDER "aCaixa"
Federacién Espaiiola de Enfermedades Raras
WWW.er-es.org e f-i‘
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Conocimiento

Estudio ENSERIO

Resultados del World Café Encuentro de familias

De Pacientes a Protagonistas
Jornada nacional de familias

«Un espacio para las asociaciones
en el Ano Espanol de las ER»

2013

ANO ESPANOL
DE LAS ENFERMEDADES RARAS
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CONGRESO ESCOLAR EN ER
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ACCION SOCIAL

RESPUESTA EDUCATIVA

FINALIDAD:

Promover programas y servicios para satisfacer las necesidades de las
personas con ER .

OBJETIVO:

Proporcionar recursos especializados que aseguren el acceso de los menores
con ER a la educacion.

Formando lideres, inspirando acciones
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ACCION SOCIAL

RESPUESTA EDUCATIVA

PROYECTO INNOVER

Colegio La Salle Almeria

OBJETIVO:

Obtener respuestas concretas que puedan permitir la presencialidad, ya sea remota o
fisica, mediante la adaptacion del centro a las necesidades de los alumnos seleccionados

para el proyecto y de sus familias, en caso de que deba haber algin acompafamiento.
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ACCION SOCIAL

RESPUESTA EDUCATIVA

ReEgucr

i C.EE ATENEO |

El nuevo centro ofrece, ademas de
la escolarizacion, atencion en

Jjornadas no lectivas, campamentos
urbanos y terapias extraescolares.

e e s e A I i TS
ATENEO es un centro de 400 m2 totalmente
adaptado, que puede llegar a contar con seis “ATENEO es apostar por la calidad
ridaries Sucathas. desde:os L Rasalos 2lan0s, a partir de la atencion individual
El horario escolar transcurrird de 9:30 2 16:30 y en cada caso, con profesionales
durante &t mbmo;se con formacion especifica en
llevari a cabo . .- ale e A
N Lo, intervencion en crisis epilépticas’
intervencion pedagogica,
logopédica.
fisioterapéutica y también El centro se enorgullece de estar especializado en
se acudird a la piscina epilepsia y de contar con profesionales formados en
municipal de Las Rozas. la intervencion en todo tipo de crisis epilépticas.
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DEFENSA DE LOS

DERECHOS

FINALIDAD:

conseguir una sociedad justa e inclusiva con las personas con Er y sus familias.

OBJETIVO:

Calidad, equidad, en educacion e igualdad en el acceso y permanencia el
sistema educativo.

Formando lideres, inspirando acciones
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DEFENSA DE LOS

DERECHOS

Art 27 Constitucion Espanola

Ley Organica Derecho a |la
Educacion 8/1985

Ley Organica de Educacién 2/2006
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DEFENSA DE LOS

DERECHOS

Colaboracion con el sector educativo, medidas de

apoyo escolar

Asistencia sanitaria en los centros

Elaboracidon y difusion de guias

Informacion sanitaria

Estrategia en
Enfermedades Raras
del Sistema Nacional
de Salud

Formando lideres, inspirando acciones
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DEFENSA DE LOS
DERECHOS

l Comision Cultura y Educacion

Govern

deles llles Balears qnyenios con las consejerias de Educacion

Conselleria d’Educacid,
Cultura i Universitats
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DEFENSA DE LOS

DERECHOS

Servicio de Asesoria Juridica: | Federacion Espaiola de Enfermedades Raras

Recursos individuales U
Q3 EuRORRlS ¢ VFEDER

Federacidm Expatials de Erfermedudes Rarss

Propuesta N° 12: 13 propuestas para el Afio 2013

Que se impulse la escolarizacion del alumnado con necesidades educativas
especiales (ER) en los centros ordinarios, incorporando recursos educativos y de
asistencia sanitaria y se fomente la creacion de protocolos de actuacion conjunta
entre centros educativos y hospitales.

EUROPLAN

European Project for Rare Diseases National Plans Development
Formando lideres, inspirando acciones
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PROPUESTAS DE
PROYECCION




