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Dentro de los actos de la Semana Cultural del centro educativo

LOS ALUMNOS DEL COLEGIO LUIS SIRET DE ALMERIA CONOCEN EL
DIiA A DIA DE LAS ENFERMEDADES POCO FRECUENTES

Durante el presente curso se ha llevado a cabo un proyecto piloto en
colaboracion con la Asociacion de Miastenia de Espafia (AMES), que ha
contado con la implicacion de toda la comunidad educativa

Esta mafiana, con motivo de la celebracidn de la Semana Cultural, la presidenta de la AMES Espafia, Pilar
Robles, ha visitado el centro educativo almeriense para realizar una charla con el alumnado de tercer
ciclo y aula especifica. Ha sido un encuentro enriquecedor donde los estudiantes han preguntado, se

han interesado por la enfermedad y que, finalmente ha conmovido a los alli presentes.

Robles ha explicado a los nifios/as qué es una asociacién y cudles son sus propdsitos, y ha expuesto los
sintomas de la miastenia gravis, una enfermedad que padecen 10.000 personas en toda Espafia, y que
en ocasiones no son visibles para el resto de la sociedad. Este hecho, afin a muchas de las enfermedades
catalogadas como poco frecuentes, provoca en los enfermos una sensacion de frustracién que se ha

intentado exponer a los alumnos.

En este sentido, uno de los objetivos del proyecto es acercar el dia a dia de las personas afectadas por
miastenia, una dolencia que provoca en el que la padece una debilidad muscular que, en ocasiones, le
impide acometer las tareas diarias mas rutinarias, como ducharse o lavarse los dientes. “A veces
desconocemos que gente que nos rodea padece una enfermedad y nos cuesta empatizar con su
situacién”, ha comentado, “por lo que es vital aprender a respetar las diferencias y educar en la igualdad

desde muy pequefios”.

La presidenta de AMES ha hecho hincapié en la importancia de visibilizar este tipo de enfermedades
raras, que no cuentan con un respaldo politico y econémico decidido que permita invertir mas en

investigacién cientifica.

Finalmente, Pilar Robles ha dado las gracias a las familias, AMPA y profesorado del centro que han

colaborado estrechamente durante estos meses en el proyecto.

Tras la charla, se ha realizado una exposicidn con los trabajos realizados por los alumnos/as del centro
durante el curso en torno a esta tematica: dibujos, poesias, cuentos... Asimismo, los nifios y nifias del

aula especifica han presentado los imanes elaborados por ellos mismos durante estos dias. La



presidenta de AMES ha dejado en el centro a los personajes del cuento tejidos en lana por ella mismay,
para terminar la mafiana, se ha realizado un taller con porcelana fria con el que los nifios y nifias han
podido “crear” a los protagonistas del cuento para adornar sus lapices.

El balance, por tanto, ha sido muy positivo. Desde el colegio sefialan no haber terminado aun con este
trabajo, y consideran factible que otros centros educativos se sumen en el futuro a esta iniciativa.
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