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Seminario F.1

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

Dirigido por: Javier Monzén Gonzalez
E.U. de Magisterio. Donostia / San Sebastian. UPVIEHU.

ZIKLOA / CICLO - F: HEZKUNTZA / EDUCACION / EDUCATION

Lugar: Palacio Miramar. Donostia / San Sebastian.

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

- Analizar la coordinacion de los sistemas educativo, sanitario y social a la
hora de atender a estos colectivos desde los planteamientos de los propios
afectados y sus historias de vida.

- Presentar una visién interdisciplinar de distintos expertos del ambito de la
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 catalogo 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 seran destinatarios del curso familiares y afectados por enfer-

medades raras asi como otros profesionales interesados en el tema.

Este seminario 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 catalogo 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

agentes implicados en su bienestar y en el disefio de servicios mas inclusivos

Iy, que aborden su tratamiento y educacién desde una visién interdisciplinar.
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Precio de matricula: hasta el 31 de mayo: 60 €. A partir del 1 de junio: 68 €
Validez académica: 20 horas

Idioma oficial: castellano
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PROGRAMA
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’\/ 25 JUNIO

Entrega de documentacion

"Los nifios con enfermedades raras. El abordaje médico facilitando la cali-
dad de vida"”

Itziar Astigarraga Aguirre

Profesora Asociada de Pediatria UPVIEHU. Servicio de Pediatria del Hospital
Universitario de Cruces. Servicio Vasco de Salud-Osakidetza. Barakaldo.
Gisela Muioz Garcia

BIOEF. (Fundacion Vasca de Innovacién e Investigacion Sanitarias). Sondika.

Pausa

"La participaciéon del alumnado con enfermedades raras y sus familias en el
proceso de escolarizacion”

Isabel Galende Llamas

Berritzegune Nagusia. Bilbao.

\/ 26 JUNIO

09:30 h
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10:30 h

10:45 h

11:45 h

12:00 h

“La atencion de personas con enfermedades raras. Coordinacion de servicios
(servicios sociales, médicos y educativos)”

Zurifie Gaintza Jauregi

E.U. de Magisterio. Leioa. UPVIEHU.

Pausa

Sesion de sintesis de las ponencias y de las aportaciones de los asistentes al
seminario y presentacion del informe sobre la voz de los afectados y la fami-
lia en la escolarizacion de alumnado con ER

Javier Monzén Gonzalez

E.U. de Magisterio. Donostia / San Sebastian. UPVIEHU.

Pausa

Mesa redonda: “La voz de las personas con enfermedades raras y sus fami-
liares en el disefio de la atencion y los servicios publicos. Un reto educativo,
médico y social”

Representantes de la Asociacion de Espina Bifida

Representantes de la Federacion Espaiola de Enfermedades Raras

INFORMACION E INSCRIPCIONES - ARGIBIDEAK ETA IZEN EMATEA
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