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¢POR QUE?

Las Enfermedades Raras (ER) o poco
frecuentes, son las grandes
desconocidas a nivel sanitario, social y
educativo. Diferentes estudios recogen la
falta de informacidn que existe por parte
de la comunidad educativa, profesores,
cuidadores, companeros,...
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Esta guia sobre ER esta escrita para la comunidad educativa,
con el objetivo de

» proporcionar informacion sobre las ER en general y
» ofrecer estrategias de apoyo, recursos, materiales,...

-

\ L] q 0
. SECRETARIA DE ESTADO s '= 4 BE%%?FARH
DE DERECHOS SOCIALES | ‘
¢ ¥ GOBIERNO  MINISTERI o LTS .
< DE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES ‘
Py Y AGENDA 2030 IMSERS AGENDA




IV Jornada de Inclusidn Educativa y Enfermedades Raras: «Repensar la Escuela. Humanizacidn y Personalizacicin»

. ConocER
Burgos, 19 de octubre de 2022 AprendER

EntendER

¢QUE VAMOS A ENCONTRAR EN ELLA?

1. Presentacion de la quia
P 5 [ (o Yo 18 [l ol o PR RRRTR
3. CONCEPLUAIIZACION. . .ottt e e e e s e e e e ee e s e eeeeeereee e
1. ¢Por qué se llaman Enfermedades Raras?.......ccccceeecvveeeeennns,
2. ¢Cuantas Enfermedades Raras existen?......oooceeeeeeeeeeeennnne, .
3. CCUAL €S SU CAUSA? eveieiieeee ettt e s e e s e e
3.4 (A QUIén puede afECtar? oo .
4, Caracteristicas de las Enfermedades Raras......ccccceeeceevveverersivnns
5. Consecuencias de tener una Enfermedad Rara.....cccccccveeeeeeeennnnns
6. ¢Qué podemos hacer desde la escuela para favorecer la
inclusién del alumnado con Enfermedades Raras?.......ccceeccvvveveens
7. INiciativas INSPIradOras.......ooooviiiiiiiiieeeeieee e e e e e reaaes
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7.3  GUIAS ESPECITICAS. . eieiiceeie et e e e e e s reeaeeaa e a s
7.4 Conducta y enfermedades raras
7.5  Otras quias de aCtUCION.......ccocuvmeerieeieeerieeseeeeeeeeeereeeseraienas
8. Primeros auxilios en alumnos con Enfermedades Raras
9. ¢Donde acudir si tengo UnN alumno CON...27 ..ccoveieiieeiieieeeeeeeseeeseeeens
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¢QUE VAMOS A ENCONTRAR EN ELLA?

= Conceptualizacion équé son las ER?, Caracteristicas,..
" |mplicaciones para el alumno, la familia y la escuela
= Acciones desde la escuela

" |niciativas inspiradoras: Protocolos, Programas de Sensibilizacidn,
Guias de intervencion educativa,.....

= Recursos especializados en ER
= Testimonios de experiencia escolar
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¢Qué hago si tengo un alumno o alumna con
\ Enfermedad Rara en mi aula? *

e 12 Asumirlo como un reto
» 22 Afrontarlo como beneficio para todos
* 32 Informarme para conocER, aprendER y entendER

Familia Asociaciones
< A Creer
__\ ’
i‘\ @1 | .. | ‘q \
(. JE \ﬁ | i |

N 4 EDUCACION
N 'ﬁ DECALIDAD

£ SECRETARIA DE ESTADO
DE DERECHOS SOCIALES
£ % GOBIERNO  MINISTERIO s -
[ DE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES ~
Py Y AGENDA 2030 AGENDA S




- ConocER
‘. Burgos, 19 de octubre de 2022 AprendER
‘ | EntendER

IV Jornada de Inclusidn Educativa y Enfermedades Raras: «Repensar la Escuela. Humanizacidn y Personalizacicin» l{

https://acortar.link/SStmakE
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e Contacto Educacion Creer
| Mail:
| ‘ montserratcabrejas@imserso.es
anasantamariaherrera@imserso.es
\ Cr&geﬁ( yolandaahedo@imserso.es
o Teléfono:
947253950

https://creenfermedadesraras.imserso.es/web/creer
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Muchas gracizc
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