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EL OBSERVATORIO DE ER (OBSER)  

ER 



Esquema: 

 

1. Reflexiones iniciales. 

2. Líneas de trabajo en 2013 y algunas previsiones para 2014. 

• Medios de comunicación y enfermedades minoritarias. 

• Educación y enfermedades poco frecuentes. 

• OBSER TV. 

• Políticas sociales y enfermedades poco frecuentes. 

• Potenciar la visibilidad del Observatorio. 

3. Reflexiones finales. 
Formando líderes, inspirando acciones 
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EL OBSERVATORIO DE ER (OBSER)  

ER 



OBJETIVOS PROPUESTOS AL MINISTERIO 

 

1. Boletines electrónicos. 

2. Artículos monográficos. 

3. Informes de situación general. 

4. Informe de situación específica. 

5. Artículos sobre ER. 

 











Esquema: 

 

Líneas de trabajo en 2013 y algunas previsiones para 2014. 

 

• Medios de comunicación y enfermedades minoritarias. 
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Esquema: 

 

Líneas de trabajo en 2013 y algunas previsiones para 2014. 

 

• Medios de comunicación y enfermedades minoritarias. 























Temas de interés específico para el Informe 2013 

 

Día Internacional de las ER 

Acto Oficial en el Senado 

Avances en terapias para ER 

Acciones solidarias 

Congreso de Totana 

 







  

2014 Informes trimestrales sobre medios de comunicación 

y enfermedades minoritarias 

 

 Propuestas de temas monográficos 

 
Participación activa de las asociaciones de pacientes: completar la 

información para el análisis y creación de un grupo virtual de trabajo.  

Formando líderes, inspirando acciones 

EL OBSERVATORIO DE ER (OBSER)  



Esquema: 

 

Líneas de trabajo en 2013 y algunas previsiones para 2014. 

 

• Educación y enfermedades poco frecuentes. 

 
• Ponencia de la mañana de Tomás. 

• Ponencia de Justo. 

• Ponencia de Alba. 

Formando líderes, inspirando acciones 
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Recursos materiales 

 

  Desacuerdo en la asignación de Centro realizada por parte de la 

administración educativa correspondiente, ante la que los padres adoptan la 

decisión de escolarizar en el centro escolar que corresponde a sus preferencias, 

amparados en su derecho a la libre elección de centro. Este hecho implica una 

dificultad para disponer de las adaptaciones necesarias para la adecuada atención 

educativa del alumno, adaptaciones que termina costeando la familia (atriles de 

lectura, pupitre adaptado, silla adaptada,…).  

 

  Accesibilidad deficiente en las instalaciones. 

 

   Modificaciones en los elementos básicos del currículum (objetivos, métodos, 

contenidos,) que en el caso de ser objeto de adaptaciones curriculares 

individuales,  la familia juzga como poco motivadoras y limitadoras de la 

capacidad real del alumno. 

 

  Introducción de ordenadores en el aula sin un plan de trabajo armonizado 

con el del resto de compañeros de aula. Las familias se lamentan de que el 

ordenador es utilizado para que el alumno “juegue”. 

 



Recursos personales 

 

•  Ausencia o escaso personal de apoyo (auxiliares educativos y 

asistentes para uso normalizado de servicios como comedor 

escolar, apoyo en el aula,...).   

 

•  Escasa formación del profesorado en la atención 

especializada en las dificultades de aprendizaje derivadas de la 

enfermedad minoritaria, con gran variabilidad de resultados en 

función del compromiso individual que en cada caso adquiere el 

docente. 

 

•  Personal de apoyo (Pedagogía Terapéutica, logopeda,..) 

inexistente o con una dedicación que no responde a la necesidad 

real. 

 

•  Ausencia de personal de enfermería que asegure la necesaria 

atención sanitaria, imposibilitando, incluso, la escolarización.  



Otras 

 

• Dificultades para asistir de forma continuada al Centro Escolar 

por la enfermedad (vulnerabilidad mayor por bajas defensas, 

tratamientos, fatiga,…), no recibiendo en general atención 

educativa adecuada en estos periodos con la consecuencia de 

pérdida del año escolar y la separación del grupo de edad 

correspondiente, con el que el alumno había establecido vínculos 

afectivos y que generalmente no recupera en su nuevo grupo. 

 

•  En el caso de alumnos gravemente afectados o con patologías 

que no permiten el desplazamiento ni la integración en ningún 

tipo de centro,  la asignación de apoyo educativo en el domicilio 

no responde a las expectativas de los padres, quienes lo valoran 

como un tiempo de compañía más que educativo. 

 

•  Alumnos con limitaciones motóricas y/o  dificultades en la 

comunicación que, a pesar de tener capacidades cognitivas 

suficientes, son derivados a programas en centros ocupacionales o 

de transición a la vida adulta, por carecer de los mínimos apoyos 

necesarios para continuar una escolarización más allá de la 

etapa obligatoria, truncando posibilidades reales de desarrollo 

personal y de inclusión social efectiva.  



Sin duda, se hace necesaria la realización de un estudio pormenorizado que 

muestre la situación de los alumnos con enfermedades raras y que sirva como 

referente para el desarrollo de iniciativas que salgan a paso de las dificultades 

existentes y que consoliden las escasas iniciativas desarrolladas en los últimos 

años. Así, por ejemplo, hemos podido observar, con frecuencia, que hay 

alumnos con enfermedades raras que desearían continuar con sus estudios 

de bachillerato para desarrollar una posterior carrera universitaria y que 

acaban desistiendo de esta posibilidad por la inexistencia de estrategias y 

herramientas innovadoras que faciliten su continuidad en los niveles más 

altos de la formación educativa. La existencia de discapacidades severas y el 

desconocimiento que aún hay sobre las enfermedades raras en nuestros centros 

educativos y en los responsables de establecer los marcos de gestión en este 

ámbito acaban suponiendo una combinación muy excluyente, especialmente en las 

etapas de educación post-obligatoria.  







PROYECTO INNOVER / BACHILL-ER 











Plan de Acción 2010-2011 del Ministerio de 
Educación  



 

Objetivo General nº 12: Educación inclusiva 

 

Medidas 

 

Detección precoz de las necesidades específicas de apoyo 

educativo, en particular aquellas asociadas a la discapacidad, con 

el objetivo de iniciar, desde el mismo momento en que dichas 

necesidades son identificadas, la atención integral del alumnado, 

regida por los principios de inclusión, igualdad de oportunidades, 

accesibilidad universal y diseño para todos.  

 

Asegurar los recursos de apoyo que el alumnado con 

discapacidad precise a lo largo de todas las etapas educativas, y 

que le permita el acceso, la permanencia y la promoción dentro 

del sistema educativo, así como la accesibilidad física, a la 

comunicación, a los contenidos y materiales de aprendizaje, a las 

nuevas tecnologías y a las distintas actividades que se realicen 

con carácter general para todo el alumnado. 



Promover la coordinación del profesorado que imparte los 

diferentes niveles, y la adecuada orientación 

psicopedagógica, con el objeto de posibilitar el tránsito del 

alumnado con necesidades específicas de apoyo educativo, 

derivadas de discapacidad, entre las diferentes etapas 

educativas para su posterior capacitación profesional e 

inserción en el mundo laboral. 

 

Impulsar la cualificación y actualización competencial en la 

formación inicial y permanente del profesorado y de los 

responsables de la orientación educativa para conseguir una 

mejor atención al alumnado con necesidades educativas 

específicas, así como la formación de la Inspección 

Educativa en principios de inclusión y diversidad funcional, al 

igual que todos los agentes implicados en el proceso 

educativo (pág.140). 

 



Plan de atención a personas afectadas por 
enfermedades raras (Junta de Andalucía) 



3.5. Enseñanza domiciliaria, si fuese necesario (pág.21) 



TÍTULO  

Buenos modelos y malos modelos educativos en ER. 

Una mirada europea. 

Formando líderes, inspirando acciones 

ALBA  ANCOCHEA 

FEDER 







La Salle Nuestra Señora de Lourdes de Valladolid (Blog)  

La Salle Gràcia de Barcelona (Entrevista en vídeo) 

La Salle Virlecha de Antequera (Montaje audiovisual) 

La Salle Buen Pastor de Jerez (Cómic) 

La Salle de Córdoba (Revista en papel) 

La Salle-Virgen del Mar de Almería (Presentaciones y póster) 

 

 

Escuela de Artes de Almería (mural) 

 

Centros extranjeros (presentaciones sobre las ER en sus países) 

Fundación San Patricio de Madrid (corto) 



Esquema: 

 

Líneas de trabajo en 2013 y algunas previsiones para 2014. 

 

• OBSER TV. 

 

Formando líderes, inspirando acciones 







El laberinto II 

 

•Diagnóstico 

•Tratamiento 



Esquema: 

 

Líneas de trabajo en 2013 y algunas previsiones para 2014. 

 

• Políticas sociales y enfermedades poco frecuentes. 

 

Formando líderes, inspirando acciones 
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• Potenciar la visibilidad del Observatorio. 

 

Formando líderes, inspirando acciones 



Esquema: 

 

Reflexiones finales. 

Formando líderes, inspirando acciones 



amhernan@ual.es 






