ALUMNOS CON
ENFERMEDADES
RARAS

El CREER est4 organi-
zando la Jornada forma-
tiva ‘Inclusién Educativa
y Calidad de Vida en En-
fermedades Raras’. Tie-
ne como objetivos favo-
recer la inclusién educa-
tiva del alumnado con
estas enfermedades, co-
nocer las necesidades
socioeducativas y sanita-
rias de estos estudiantes
e identificar los recursos
de apoyo que contribu-
yen a una atencién edu-

_cativa de calidad.
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«LA ENFERMEDAD RARA
NO LIMITA, LIMITA EL TRATO»

Tres alumnas de Maristas intervendrédn esta tarde en una mesa redonda en el CREER para exponer una gufa sobre
sensibilizacién en patologfas minoritarias que han elaborado y puesto en practica con 600 compafieros del centro
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Normah'zar el trato, pero sin ca-
er en la compasion. Estaesla
clave para conseguir la integracion
de las personas con enfermedades
raras en el colegio o, al menos, esa
es la conclusién ala que hanlle-
gado Maria Alonso, Maria Saiz y
Carmen de Miguel. Estas tres
alumnas de Maristas, de 16 y 17
anos, participardn esta tarde en
una mesa redonda en el Centro de
Enfermedades Raras (CREER) pa-
ra presentar una guia sobre sensi-
bilizacién en la materia que han
elaborado y puesto en préctica
con sus 643 compaiieros de Se-
cundaria y Bachillerato. «Nos he-
mos dado cuenta de que si vivié-
ramos de cerca y desde pequefios
lo que son las enfermedades raras,
lo veriamos normal. Entenderia-
mos que Son personas como no-
sotras y que lo limitante no es la
enfermedad, sino el trato», dicen.
El colegio Liceo Castilla dispo-
ne de diversas opciones para
alumnos que, por expediente e in-
terés, quieren participar en uno de
los Grupos de Alto Rendimiento y
Excelencia Educativa. Estas tres
jévenes de 4° de la ESO y 1° de
BACH escogieron el que se desa-
. rrolla en colaboracion con el CRE-
ER porque comparten la voluntad

de estudiar grados de larama sa-/

nitaria y porque creyeron que era
«una forma de acercarnos més a
lo que va a ser nuestro futuro».
Partian con la premisa de que
su objetivo final era elaborar un

folleto sobre sensibilizacién en en-
fermedades de baja prevalencia,
pero sobre la marcha ellas deci-
dieron no limitarse a eso y organi-
zaron sesiones informativas para
poner en préctica lo aprendido
con sus compaiieros de ertre 12y
18 afios.

Para ello, lo primero que hicie-
ron fue buscar testimonios de per-
sonas con patologias minoritarias
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De izquierda a derecha, las estudiantes de Maristas Marfa Alonso, Marfa Saiz y Carmen de Miguel. / A. RODRIGO

asf como de sus familiares. En con-

_ creto, aprendieron sobre las enfer-

medades de Chiari, piel de mari-
posay piel de pez, asi como sobre
el sindrome de Angelman. «Pero
nuestra intencién no era limitar-
nos a estas cuatro, sino que que-
rfamos divulgar sobre las enfer-
medades raras en general», recal-
can, antes de explicar cémo lo
hicieron.

Con el propésito de desterrar
laidea de que al no ser afectado es
un tema que no incumbe, aprove-
charon los 15 minutos de divulga-
cién en cada clase para pedir a sus
compafieros que hicieran un par
de ejercicios practicos. El primero,
escribir su nombre cuantas veces
pudieran en treinta segundos y re-
petirlo dedicando diez segundos a
cada letra. «Es una forma de expe-
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rimentar la impotenciay la frus-
tracién que pueden sentir otras
personas con limitaciones para
hacer las cosas que quieren eémo
ellos quieren», explicaron, mati-
zando que esta idea se la dieron
en el CREER. La segunda préctica,
sin embargo, fue cosa suya y con-
sistfa en escribir la frase ‘Vactinate
contra la indiferencia’ con la ma-
no derecha en doce segundos y

Confian en que la
guia didactica que
- han elaborado en
este curso pueda
aplicarse en otros
colegios

luego repetir con la izquierda. «Asi
vefan c6mo cambia la cosa», acla-
ran, destacando que al ir de clase
en clase fueron comprobando c6-
mo «la edad nos vuelve mds intro-
vertidos».

Después de dos meses de di-
vulgacién, plasmaron lo aprendi-
do en la guia que presentaran esta
tarde y que les ha permitido con-
cluir que «si todos aportdramos un
poquito, se crearia una sociedad
mucho mejor». Ahora, esperan en
que el resultado de sus casi diez
meses de trabajo sea de interés pa-
ra otros y que su gufa pueda apli-
carse en otros colegios.



