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FAMILIAR Y SINDROMES AUTOINFLAMATORIOS STOP FMF

OBIJETIVOS:

= Dar apoyo y acompanamiento a la comunidad educativa y a las familias de Sindromes
Autoinflamatorios para conseguir normalizar |la vida escolar de los alumnos afectados por
Sindromes Autoinflamatorios.

= Evitar mucho sufrimiento innecesario, desasosiego e impotencia tanto a las familias como
a los docentes.

= Mejorar los problemas de estrés, angustia y frustracion de los alumnos y por tanto, su
calidad de vida.

DESARROLLO DEL TEMA: RESULTADOS:

= Servicio de asesoramiento en el ambito educativo tanto = Hemos atendido a mas de 1.100 alumnos en el programa de
para familias como para centros con el objetivo de ayudar y Federito y a mas de 1.600 alumnos en el de Asume un reto.
apoyar a todas las partes por el bien del alumno = Se publicaran los resultados a finales del 2020

= Participacion en el programa de Feder “ Las Enfermedades = Resolucién publicada el 13 de junio de 2018, en la que se
Raras van al Cole” establece una atencidn personalizada en los centros educativos

= Participacion en el proyecto de investigacion para nifos con enfermedades cronicas.
“Sistematizacion de Buenas Practicas Inclusivas en la = Publicacién en 2017 del libro “Alumnado con enfermedades
respuesta educativa al alumnado con Enfermedades Raras” poco frecuentes y escuela inclusiva”

dirigido por el grupo de Investigacion Inkluni de Ia
Universidad del Pais Vasco

= Participacion en los grupos de trabajo Conselleria de
Educacion de la Comunidad Valenciana - asociaciones de
pacientes para atender satisfactoriamente e los alumnos con
enfermedades crdnicas en los centros escolares

= Participacion en la Investigacion sobre la situacion del
alumnado con EPF en el entorno educativo, dirigido por el
grupo de Investigacion Inkluni de la Universidad del Pais
Vasco

PUNTOS FUERTES:
La comunidad educativa responde favorablemente implicandose
en el proceso cuando se trabaja aunando sinergias
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