
FIBROSIS QUÍSTICA

barreras arquitectónicas. 
Sobreprotección por parte de familiares y profesorado.
Trato diferente y desigual por parte de sus iguales.
Necesidad de adaptarse a los elementos curriculares.
Asistencia obligatoria no adaptada a las circunstancias
concretas cuando coincide con hospitalizaciones,
momentos de permanencia en casa por aspectos de
enfermedad, etcétera. 
Necesidad de coordinación entre profesorado y familias.
Coordinación entre profesionales de asistencia médica y
el centro educativo. 
Necesidad de transformar la actitud del profesorado
para, entre otros, fomentar la empatía y asegurar altas
expectativas sobre este tipo de alumnado.

Cambio de cultura y de actitudes.
Fomento de la coordinación sanitaria, social y
educativa.
Colaboracion con las asociaciones y familias.
Formacion  del profesorado.
Sensibilización de toda la comunidad educativa.
Información al personal sobre cómo actuar en
momentos de alerta médica.
Presencia de personal auxiliar técnico en las
aulas.
Trabajo conjunto de profesorado de apoyo,
servicios de orientación  (especialmente
atención temprana).
Dotación de mobiliario y productos de apoyo
para acceder al currículum.

AHORA ESTOS DIEZ

Falta de información sobre cuidados y productos de
apoyo.
El desconocimiento por parte de la sociedad.
La escasa información sobre asociaciones y recursos.
Falta de ayudas económicas.
Escasez de atención socio sanitaria adecuada.
Dificultad de diagnóstico.

Autonomía personal.
Accesibilidad al medio físico y social.
Comunicación y Lenguaje.
Rehabilitación psicomotora.
Construcción de la autoimagen y la autoestima.
Desarrollo de las capacidades cognitivas.
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Para familias

https://fqvalenciana.com/wp-content/uploads/fq.pdf
https://enfermedades-raras.org/
https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php?lng=ES
https://www.eurordis.org/es
http://www.ciberer.es/
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/index.htm
https://www.ahedysia.org/guias/guias-listado/217-las-enfermedades-raras-manual-informativo-para-familias
https://enfermedades-raras.org/index.php/guias-y-posicionamientos/ver-guias/9013-gu%C3%ADa-de-apoyo-psicol%C3%B3gico-para-enfermedades-raras
https://www.progeriaresearch.org/assets/files/pdf/PRF%20Handbook%20Spanish.pdf
https://www.duchenne-spain.org/wp-content/uploads/2016/09/Gu%C3%ADa-escolar.Distrofia-Muscular-de-Duchenne-y-Becker.pdf
https://espanol.ninds.nih.gov/trastornos/el_sindrome_de_rett.htm
https://www.ccakids.com/assets/syndromebk_moebius_esp.pdf
http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/necesidadesintervencionprader-.pdf
https://www.geosalud.com/enfermedades_raras/aase.htm
https://es.slideshare.net/cetram1/gua-para-el-educador-de-nias-y-nios-con-el-sndrome-de-guilles-de-la-tourette
https://www.rareconnect.org/uploads/documents/escolarizacion-del-nino-con-piel-de-mariposa-version-larga.pdf
http://fedhemo.com/wp-content/uploads/2015/05/Cuadernillo-Hemofilia-para-profesores.pdf
https://akroseducational.es/blog/sindrome-de-sanfilippo-el-alzheimer-infantil/
https://www.rheumatology.org/Portals/0/Files/Dermatomiositis-Juvenil-Fact-Sheet.pdf

