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El dmbito educativo es el principal ndcleo de socializacion del menor después de la familia. El
conocimiento que tengan compafieros y profesorado de las repercusiones de padecer una enfermedad
rara van a resultar cruciales en la integracion, desarrollo social y rendimiento del menor. La Federacion
Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) viene desarrollando acciones innovadoras que reconozcan y
garanticen los derechos de las personas con enfermedades poco frecuentes en sus tres niveles
educativos: primaria, secundaria y bachillerato y universitaria. Concretamente “Federito” es el primer
programa educativo destinado a favorecer la inclusidn de los menores con enfermedades raras,
consistente en realizar una actividad ludico didactica, con profesorado y alumnado del Gltimo nivel de
Educacién Infantil, 12 y 22 de Educacion Primaria, basada en un cuento infantil, con un kit de
material didactico, que permite transferir y generalizar los aprendizajes en el contexto natural
y trasladar la labor de concienciacion a las familias. Desde el inicio del programa (curso escolar
2012-2013) han participado en el programa a nivel nacional mas de 15.000 alumnos y sus
familias, asi como 540 tutores de aula. En el ambito de la Educacion Secundaria Obligatoria y
Bachillerato el programa “Asume un reto poco frecuente” acerca las enfermedades raras e
involucra tanto al alumnado como al profesorado en un proyecto solidario, permitiendo al
alumnado disefar, ejecutar y evaluar un proyecto, aprendiendo la importancia de cada
contribucidn individual y aumentando con ello su sentimiento de autoeficacia. Desde febrero
de 2014 han participado en este programa de sensibilizacion 6350 alumnos. Por ultimo, el
programa “Sensibilizacion Estudiantes Universitarios” se potencia el conocimiento de las
enfermedades raras en el dmbito universitario, formando parte del itinerario formativo de
nuestros fututos profesionales del dmbito de la Educacién, Psicologia, Trabajo Social, etc.
Experiencias validadas en diferentes centros universitarios (Facultad de Educacién de la
Universidad Autdnoma de Madrid, Facultad de Ciencias Sociales de la Universidad de Valencia,
Master en Intervencidén Psicoldgica Integral en Enfermedades Poco Frecuentes en la
Universidad de Sevilla, Facultad de Trabajo Social de la Universidad de Murcia, Universidad

Catdlica de Murcia, entre otras) avalan el proyecto.

Il Congreso Internacional de Trabajo Social



