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Algunes dafes sebre Cnfermedades Raras.

¥ Las Enfermedades Raras son aquellas que presentan una baja incidencia en la poblacion.

¥ Una Enfermedad Rara afecta a 5 de cada 10.000 personas*
¥ Existen mas de 7.000 patologias que afectan al 7% de la poblacién mundial (datos de la OMS).

¥ Se les llama Enfermedades Raras, Minoritarias o Poco Frecuentes.

“Le puede ocurrir a cualquiera,
en cualquier etapa de la vida.

No es extrano padecer una
Enfermedad Rara.”

*Europa. 1 entre 2.000 EC Regulation on Orphan Medicinal Products.
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¥ El prondstico vital estd en juego en el 50% de los casos. A las ER se les puede atribuir el 35%
de las muertes de nifos y nifas menores de un ano y el 10% entre 1y 5 anos y el 12% entre
los 5y 15 anos.

¥ Cronicas y degenerativas. El 65% patologias son graves e invalidantes.

* Comienzo precoz en la vida (2 de cada 3 aparecen antes de los dos afios).
* Dolores crénicos (aparecen en 1 de cada 5 personas).
e Déficit motor, sensorial o intelectual.

¥ El 30% de los pacientes fallece antes de los 5 afos.
¥ El 50% de los pacientes fallece antes de los 30 afos.
¥ No existe cura para la mayoria de las ER.

¥ El 80% son de origen genético.

¥ La edad de aparicion de sintomas de la enfermedad es variable:

57% en infancias 12% en juventudes 31% en adulteces
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¢Cudiles son les principales problemas de
quienes padecen una Enfermedad Rara?

¥ Falta de acceso al diagndstico correcto. Laberinto del pre-diagnéstico.

¥ Faltadeinformacion. Falta de referencia a profesionales cualificados y especializados en Enfermedades
Raras puesto que en muchos casos son inexistentes.

¥ Falta de conocimiento cientifico. Dificultades herramientas terapéuticas.

¥ Problemas de inclusion social, escolar y laboral. Implicaciones en todas las areas de la vida
(estigmatizacion, aislamiento, exclusidn social, discriminacion...)

¥ Faltade apropiada calidad del cuidado de lasalud y de especialistas. Especialistas (fisioterapeuta,
nutricionista, psicodlogo, rehabilitacidon...) excluidos del sistema sanitario.

¥ Alto coste de los pocos medicamentos existentes y cuidado. Apoyos

¥ Desigualdad en la accesibilidad al tratamiento y el cuidado.
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c, op o od

. Enfermedades del sistema nervioso. m’é’cqcven
a. Enfermedades neurodegenerativas y otros trastornos del SNC.
b. Enfermedades neuromusculares. de Im I\,

. Enfermedades respiratorias.

. Enfermedades hematoldgicas.

. Enfermedades metabdlicas hereditarias.

. Enfermedades sensoriales (agrupan oftalmolégicas, sorderas congénitas y genéticas).

. Enfermedades cardiovasculares.

. Enfermedades del tubo digestivo y érganos asociados.
a Enfermedades gastrointestinales.

b Enfermedades hepéticas, de vias biliares y pancreéticas.
. Inmunodeficiencias.
. Enfermedades endocrinolégicas.

10. Enfermedades del aparato locomotor.

1

1. Enfermedades autoinmunes y sistémicas.

12. Anomalias congénitas del desarrollo y sindromes malformativos.
13. Enfermedades dermatoldgicas.

14. Enfermedades del sistema genitourinario.
15. Otras ER.
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* MNGIE e Retinosis Pigmentaria ® Hirschsprung ® Amaurosis congénita de Leber
e Distrofia musculas de Duchenne y Becker ¢ HHT e Allan-Herndon-Dudley
® Canceres hereditarios ® Sindrome de Temblor e Hipotiroidismo congénito
* Defectos de diferenciacién sexual ® Epidermiolisis bullosa
¢ Sindrome de Down ¢ Distrofias de retina ® Stargadt ® Niemann-Pick C
e Sanfilippo ® Enfermedad de Danon ¢ Miopatias ® MC Ardle ® Defectos congénitos
® Melanoma familiar ¢ Retraso mental de origen genético FXTAS + X fragil

e Hipoacusias congénitas ® Neurofibromatosis ® Atrofia muscular espinal ® Déficit de CoQ

e Enfermedades mitocondriales ® Sindrome de Wolfram e Cancer de préstata familiar

e Cistinuria ® Lisinuria ® Carcot-Marie-Tooth ® Ataxias cerebelosas autosémicas recesivas

* Ataxia de Friederich ® Sindrome de Kindler ® Sindrome de Werner ® Anemia de Fanconi ¢

Tromboastenia de glanzmann e Sindrome de Bernard Soulier ® ELA ¢ Leucodistrofias

* Trastornos del espectro autista ® Sindrome de Williams e Defectos congénitos
e Enfermedades lisosomales ® MPS e Defectos de complemento
e Enfermedades del ciclo de la urea ® Hiperoxalurias ® Mohr-Tranebjaerg
e Epilpsias monogénicas ® Lafora ® Enfermedades metabdlicas hereditarias ® Acromegalia
* Cushing ® Osteogénesis imperfecta ® Enfermedades de Gaucher
* Hipercolesterolemia familiar ® Sindrome Adams-Oliver ® Sindromes de sobrecrecimiento
* Wilm'’s tumors ® Sindrome Hemolitico-Urémico ¢ Defectos de complemento
e Angioedema hereditaria ® Sindrome de Usher e Distrofias retinianas ® Albinismo
e Disqueratosis congénita ® Sindrome de Werner ® Ataxias ® Autismo
e Adrenoleucodistrofia ligada al X ¢ Sindrome de Ellis-Van Creveld
e Sindromes de mantenimiento del mtDNA e Progerias...
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[ es punfes de partida.
Origen del proyecto.



?BV'JGI’ICU Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 = 2024

[niciss. echanpo La vista ATRAS. L
¢Cémo surge el proyects?

La importancia de CREER - Centro de Referencia Estatal de Atencion
a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (Sep. 2009*) y
FEDER Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (2009)

... se DETECTA que este COLECTIVO “PERSONAS con Enfermedades
Raras” en su mayoria, carecen de la adecuada y necesaria educacion
afectivo-sexual.

Situaciones de multivulnerabilidad (riesgos de embarazo, infecciones de transmision sexual (ITS-ITG),
abuso-trato inadecuado, violencia de género...).

Desventaja- desigualdades sociales, falta de educacién
afectivo-sexual, sin formacion especifica ni estrategias para
afrontar situaciones...

Situaciones de riesgo de exclusién social.

Profesionales, voluntariado y familias también pueden vivir
con desasosiego (y en ocasiones, con culpa). Pues no siempre
encuentran el modo adecuado de abordar el tema, se sienten
sin los conocimientos y sin las habilidades suficientes. Encuentro internacional Plataforma Afectados ELA.

(CREER - Burgos marzo 2015).
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Justigicacién.
Este proyecto trata de ofrecer RESPUESTAS a las demandas y necesidades.

¥ Dando legitimidad a la sexualidad de las personas con Enfermedades Raras.
Cuestion de derechos... para TODAS las personas.

¥ Formando a todo su entorno en relacién al tema. Atencién integral, inclusién
social, calidad de vida... propiciando

¥ Coordinaciones, espacios de encuentro...

¥ Sensibilizando a toda la Sociedad (entorno préximo de las Personas con
Enfermedades Raras).

¥ Elaborando documentos referenciales que permitan construir un modo
de atencién a la diversidad de sexualidades en las ER de dmbito estatal e

internacional.

Dando respuestas desde una mirada

Ferspectiva de genere Integral Lgualitaria
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2013 - 2024

Obyetives del Froyects.
Objetives Generales.

¥ Mejorar la calidad de vida de las personas con
enfermedades raras poniendo especial énfasis
en acciones que contribuyan a atender, educary
prestar apoyos a su sexualidad.

¥ Contribuir a que las personas con enfermedades
raras reciban educacidn afectivo-sexual,

aprendan a conocerse, a aceptarse y a expresar
su sexualidad de forma satisfactoria.
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Objetives Especifices del Froyects.

2024

N
( Dotar a profesionales y voluntariado -entorno préoximo (social, educativo,
’ sanitario)- de la informacién y las habilidades necesarias para contribuir a la
L educacién afectivo-sexual de las personas con enfermedades raras.
J
( N
Capacitar a familiares con informacion y habilidades necesarias para contribuir
?g a la educacion afectivo-sexual de las personas con enfermedades raras desde
L su entorno familiar.
J
( N
Proporcionar a las infancias, adolescencias, juventudes, adulteces y vejeces
b'z con enfermedades raras conocimientos basicos y habilidades que les permitan
L expresarse y relacionarse de modo adecuado.
N

( Dar a conocera la poblacion en general la verdadera realidad de la sexualidad
de las personas con enfermedades raras, desterrando mitos y falsas creencias
L que limitan su plena inclusiéon social.
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Plan de Accion.

Reswmen de actuacicnes.

¥ CURSOS de FORMACION BASICA y AVANZADA para PROFESIONALES del ambito de las ER.
o CURSOS de FORMACION para EL VOLUNTARIADO de las distintas entidades del &mbito ER.
o SESIONES de FORMACION para FAMILIARES de personas con enfermedades raras.

¥ TALLERES de EDUCACION SEXUAL para PERSONAS con ENFERMEDADES RARAS.

¥ Elaboracion de MANUALES y DOCUMENTOS para la Practica Profesional.

® MATERIALES Y RECURSOS accesibles. Intervencion Comunitaria.

% Colaboraciones con MEDIOS de COMUNICACION locales, autondmicos y estatales.

% SENSIBILIZACION y PRESENCIA SOCIAL en JORNADAS, CONGRESOS... Sociedad en general.
% ESTUDIOS de INVESTIGACION con colectivos especificos Enfermedades Raras.

% ATENCION INDIVIDUALIZADA y ASESORAMIENTO CASOS.
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Asesoria y afencién q cases.
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Curses presenciales y curses onlire.
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Actuaciones: desde 2013 hasta 2024.

Actuaciones iniciales desarrolladas (estudio de necesidades) que reflejan la necesidad de una
continuidad y seguimiento en las intervenciones-puesta en marcha del proyecto.

% TALLERES de EDUCACION SEXUAL para PERSONAS con ENFERMEDADES RARAS.
Con TODAS las edades: infancias, adolescencias, juventudes, adulteces y vejeces con ER.

¥ SESIONES y TALLERES de FORMACION para FAMILIARES de personas con E.R.
Encuentros de Entidades de E.R. en CREER, tanto a nivel autonémico como estatal
y que pertenecen a la Red FEDER.

¥ CURSOS de FORMACION para PROFESIONALES
del dmbito de las Enfermedades Raras.

¥ CURSOS de FORMACION para el VOLUNTARIADO
de entidades del &mbito de las Enfermedades Raras.




2013 - 2024
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¥ PARTICIPACION en FOROS CIENTIFICOS:
Congreso Nacional de Enfermedades Raras.
Encuentro de Expertos en Enfermedades Raras - Ministerio.
Congresos Estatales y Europeos del &mbito de la Sexologia.
Jornadas de Formacion Cientifica, Universitaria...

% PUBLICACIONES CIENTIFICAS.
Libro de Ponencias del Congreso, Revistas y Boletines

IMSERSO - CREER, Entidades del &mbito de las Enfermedades Raras.
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¥ Colaboraciones con MEDIOS de COMUNICACION locales, autondmicos y estatales.
CAMPANAS DE PRESENCIA SOCIAL en el Entorno préoximo de las ER - C. educativos.

WATENCION e INTERVENCIONES a nivel individual, de pareja, familiar...
Programas de Intervencién y seguimiento de Casos.

¥ ASESORAMIENTO PROFESIONAL ante CASOS y SITUACIONES. ORIENTACIONES.
Demandas realizadas por profesionales, por entidades... derivaciones.
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Personas destinatariay.

l N

personas con enfermedades raras (infancias, adolescencias, juventudes, adulteces y
vejeces con enfermedades raras), profesionales y voluntariado del ambito educativo,
social y sanitarios, familiares de personas con enfermedades raras (padres,

madres, hermanos/as, abuelos/as, parejas...), entorno proximo de las personas con
enfermedades raras.

e Enfermedades Neuromusculares e Distrofia de Duchenne e Atrofia Muscular Espinal
* Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) e Ataxia espinocerebelosa de Friedreich
* Paraparesia Espastica Familiar ® Enfermedad de takayasu e Porfiria
e Sindrome de Rubinstein Taybi ® Sindrome de Prader Willi e Sindrome de Wolfram
e Enfermedades Lisosomales: Mucopolisacaridosis (MPS) y Sindromes relacionados (SR)
* Esclerodermia ¢ Sindrome de Apert e Sindrome de Ehlers Danlos e Hiperlaxitud
¢ Sindrome de Angelman e Sindrome de Williams e Sindrome de Rett e Fibrosis Quistica
* Extrofia vesical, cloacal y epispadias ® Enfermedades de Patologias Mitocondriales
e Esclerosis Tuberosa y afines e Sindrome de West ¢ Sindrome de Phelan McDermid
* Hiperplasia Suprarrenal Congénita ® Retinosis Pigmentaria ® Enfermedad de Behcet
* Osteogénesis imperfecta - Huesos de Cristal ¢ Lipodistrofias ¢ Sindrome X Fragil
* Arnold Chiari y Patologias Asociadas ® Epidermélisis Bullosa - Piel De Mariposa
* Sindrome Maullido Del Gato - Sindrome 5P - Cri du Chat e Sindrome de Sotos...

\, y
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Indirectas:

resto de personas con enfermedades raras, resto de profesionales
y agentes sociales del entorno, poblacién en general.

® Personas con Enfermedades Raras:
Infancias, adolescencias, juventudes, adulteces y vejeces con ER.

e Familiares de Personas con Enfermedades Raras
* Profesionales y voluntariado del &mbito de las Enfermedades Raras.
* Personas destinatarias Indirectas. Impacto Sociedad

j

2013 - 2024
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[2 Promocion
l 2014-2015 I e 2016-2017 @ 736”'30"6(3 darﬁnafar'im

DIRECTAS DIRECTAS reales del proyecto.
1384 WEE

Dersonas. Dersonas.

INDIRECTAS: INDIRECTAS:

mas de [(50.000 mas de 300.000
personas. personas.
2020-2022 2022-2023
o @
DIRECTAS: DIRECTAS:

[.417 .976
pergonas. pergonas.

INDIRECTAS: INDIRECTAS:

32 Promocidn
2018-2019

.304

personas.

mas de 800.000
personas.

mas de 300.000 mas de 600.000
personas. personas.
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Alcance en cifras desde lq
_ puesta en marcha
2013-2024 del proyecto.
DIRECTAS:
8.514
personas. o .
INDIRECTAS: i Expectativas

még de 800.000 superadasir
personas. N
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Alcance en cifras per promociones.

[2 Bromocion

O

D[REOTA& Perfil-Edades Participantes

.384
personas.

[NDIQEGTAg Adultos (36-65 afios)
mas de [50.000
pergonag.

Fecha de la convocatoria: del | de enero de 2014 a 31 de diciembre de 2015.

Infancia (0-12 anos)

Adolescentes (13-17 anos)

Jovenes (18-35 anos)

Personas mayores
(mas de 65 anos)
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22 Promocion

2016-2017

Perfil-Edades Participantes

2 455 Infancia (0-12 anos)

pergonag. Adolescentes (13-17 anos)

Jovenes (18-35 anos)
Adultos (36-65 anos)

még de SO0.000 Personas mayores

pergonag. (més de 65 afos)

Fecha de la convocatoria: del 30 de diciembre de 2015 a 30 de noviembre de 2017.
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32 Promocion

2018-2019 '
Perfil-Edades Participantes

D[RECTAS Personas cuidadoras y familiares 361

(indistintamente de su edad).
1.417
personas.

Infancia (0-12 anos)

Adolescentes (13-15 anos)

IN DIREQTAQ Jévenes (16-35 anos)
mas de 300.000
personas.

Fecha de [a convocatoria: del 30 de noviembre de 2018 a 31 de diciembre de 2019.

Adultos (36-65 anos)

Personas mayores
(mas de 65 anos)
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42 Promocidn

¢

Perfil-Edades Participantes

DIRECTAR: De 0 a 11 afos

.976
Dersonas.

De 12 a 15 anos
De 16 a 17 anos
De 18 a 30 anos
INDIRECTAS: Do 31250 anos
De 51 a 65 anos
De 66 a 75 anos

76 anos o mas

mas de 500.000
personas.

Fecha de [a convocatoria: del |5 de febrero de 2021 al 28 de febrero de 2022.
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52 Promocidn

¢

D[REOTAQ Perfil-Edades Participantes

.304
personas.

De 0 a 3 anos
De 4 a 15 anos

De 16 a 30 anos

[ND[REOTAS De 31 a 65 anos

De 66 a 85 anos

Mas de 85 anos

mas de 800.000
personas.

Fecha de la convocatoria: del 28 de febrero de 2022 al 31 de diciembre de 202.3.
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Cronclogia del proyects.

Fase 1 Fase 2 Fase 3 Fase 4 Fase 5
PLANIFICACION ELABORACION y EJECUCION SEGUIMIENTO CIERRE del
- DESARROLLO de e IMPLANTACION
2009 de ACTUACIONES Y EVALUACION PROYECTO
del PROYECTO INEUROWIENTOS 37 el FROVEEID) del PROYECTO 2009-2013
20 1 3 MATERIALES ACTUACIONES A-B-C

PUNTOS de PARTIDA

Fase 1

201 4_ PLANIEICACION ELABORACION y EJECUCION SEGUIMIENTO CIERRE del CONTINUIDAD
DESARROLLO de e IMPLANTACION Y EVALUACION
de ACTUACIONES | del PROYECTO del PROYECTO
2 01 5 e INSTRUMENTOS y del PROYECTO el PROYECTO P 2016-2017
MATERIALES ACTUACIONES D-E-F | INVESTIGACIONES

CONTINUIDAD y MEJORA del PROYECTO GRACIAS a FUNDACION LA CAIXA

2016- PLANIFICACION géi(lgROEII.gl\ily II\EI‘IJDIIE.S\LI\JIFI'}A%TON ? IIEE?/XII_I\L/JIEE:-(E?\I CIERREIdel CONTINUIDAD
de ACTUACIONES e € PROYECTO del PROYECTO
2017 e b INSTRUMENTOS y del PROYECTO del PROYECTO 5016.2017 e
MATERIALES ACTUACIONES G-H-| INVESTIGACIONES 2018-2019

CONTINUIDAD...
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CONTINUIDAD...

Fase 1

2018- PLANIFICACION ELABORACION y EJECUCION SEGUIMIENTO CIERRE del CONTINUIDAD
DESARROLLO de e IMPLANTACION
de ACTUACIONES Y EVALUACION PROYECTO del PROYECTO
2019 del PROYECTO BRI Z N 37 del PROYECTO del PROYECTO 2018-2019 2020-2022
MATERIALES ACTUACIONES K-L-M-N

CONTINUIDAD y MEJORA del PROYECTO GRACIAS a FUNDACION LA CAIXA

PLANIFICACION ELABORACION y EJECUCION SEGUIMIENTO CIERRE del
DESARROLLO de e IMPLANTACION
de ACTUACIONES Y EVALUACION PROYECTO
del PROYECTO LB ZRTES 37 del PROYECTO del PROYECTO 2020-2022
MATERIALES ACTUACIONES K-L-M-N

CONTINUIDAD y MEJORA del PROYECTO GRACIAS a FUNDACION LA CAIXA

Fase 1 Fase 2 Fase 3 Fase 4 Fase 5

2022- PLANIFICACION ELABORACION y EJECUCION SEGUIMIENTO CIERRE del CONTINUIDAD
DESARROLLO de e IMPLANTACION
de ACTUACIONES Y EVALUACION PROYECTO del PROYECTO
2023 delPROYECTO [ 'NSTRUMENTOSy del PROVECTO del PROYECTO 2022-2023 2024-
MATERIALES ACTUACIONES K-L-M-N




Fersonas y

PROYECTOS DE VIDA

Cualuacién comisién Seguimiento.
Disenc instrumentes Sistemas de evaluacion.
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Cuestionario de evaluacion.

Cuestionario de evaluacién de calidad de las acciones formativas del proyecto.
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Resultacles de la evaluacién del proyects 2013 - 2023

A. Valoracién general del curso. L 2 4
1. Te ha gustado el curso. 100%
2. Te han parecido interesantes los contenidos abordados en el curso 100%
3. ¢Podrés aplicar los conocimientos adquiridos en este curso a tu dmbito profesional? 100%
4. Se han impartido los contenidos de forma clara y accesible. 100%
5. ;Piensas que te ha servido para obtener claves acerca de cémo atender, edgcar y prestar 100%
apoyos a la Sexualidad de las personas con enfermedades raras y/o discapacidad?

6. iRealizarias algun curso similar, o de ampliacién sobre los contenidos tratados? EImO%IIH

Senala nuevas areas de formaciéon o contenidos formativos que encuentres interesantes para el futuro de tu organizacién o para tu desarrollo
profesional, desarrollados dentro de los fines de la Asociacion Estatal Sexualidad y Discapacidad y enmarcados dentro del programa “Personas y

proyectos de vida”.

75%

Sexualidad y E.R. con Discapacidades Fisicas.

65%

Sexualidad y E.R. con Discapacidades Sensoriales.

99%

Programacién en Educacién Sexual para personas
con E.R. y discapacidad.

?28%

Sexualidad y E.R. con Discapacidad Intelectual.

99%

Salud Sexual y Salud Reproductiva en personas con E.R.

?26%

Educacion Afectivo-Sexual desde el enfoque de
atencion Multisensorial.

?20%

Atencién y Asesoramiento sexolégico en personas con
enfermedades raras. Estudio de casos.

?24%

Materiales y Recursos en educacion Sexual.
Productos de Apoyo y Apoyos Personales.

?20%

Desarrollo de documentos técnicos. Protocolos sobre conductas problema. Guia BBPP. Abordaje de casos.




?BV'JGI’IQJ Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 2013 - 2024

B. Grado de satisfaccion general con el curso. 100%
C. Valoracién de las acciones formativas.
1. Organizacion del curso. 1 2 3 4
1.1 El curso ha estado bien organizado (informacién, cumplimiento de horarios, entrega
material y documentacién. 100%
1.2 El nUmero de personas participantes ha sido adecuado para el desarrollo del curso. 1% | 99%
2. Contenidos y metodologia de imparticion. 1 2 3 4
2.1 Los contenidos del curso han respondido a mis necesidades formativas 100%
2.2 Ha habido una combinacién adecuada de teoria y aplicacion practica. 100%
2.3 El programa del curso y sus contenidos se ha respetado y cumplido. 2% | 98%
3. Duracién del curso 1 2 3 4
3.1 Ladistribucion del horario del curso ha sido suficiente segun los objetivos y contenidos
del mismo. 2% | 98%
3.2 El horario ha facilitado la asistencia al curso. 1% | 4% | 95%




2013 - 2024

?BI"JUI’ICU Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras.

C. Valoracién de las acciones formativas.

4. Medios técnicos (diapositivas en power point, materiales: Decdlogo de BBPP...).
4.1 Han sido adecuados para desarrollar el contenido del curso. 100%
4.2 El nimero de personas participantes ha sido adecuado para el desarrollo del curso. 100%

5. Espacios, instalaciones y mobiliarios. 1 2 3 4
5.1 Estén en un lugar accesible y/o con buenas comunicaciones de transporte. 100%
5.6 El aula y las instalaciones han sido apropiadas para el desarrollo del curso (espacio, 100%
niveles de luminosidad, acustica, ventilacién, medidas de seguridad y salud...

ii Cxpectativas Superadas !




TBV'JU"OIJ Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 o 2024

Modelo de certificacien para germaciones.

Modelo de certificado para formacién Aeromedica 2023.




?6’"30"613 Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 o 2024

Material de digusién para acciones formafivas.

Material de difusién para acciones formativas dirigidas a familias/familiares de personas con
enfermedades raras (padres, madres, hermanos/as, abuelos/as...).




?elf'JOIflaJ Yy

PROYECTOS DE VIDA

Jensibilizacién y germacién.



?6”'30"6(3 Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024

Algunas acciones de Sensibilizacién y gormacién.

IX Congreso Internacional de Enfermedades Raras.
Taller Sexualidad y Enfermedades Raras. Dudas y Casos.




?6”'30"6(3 Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024

Xl Congreso Espafiol de Sexologia
VIl Encuentro Iberoamericano de profesionales de la sexologia.




?6’"30"613 Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024

XXII Congreso AHUCE 2017.
Talleres de Educacién Sexual con adolescentes Ol




?BV'JUI’ICU Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024

Taller “El Papel de las Familias en la Educacion Afectivo-Sexual de los hijos y las hijas con discapacidad
intelectual-enfermedades raras”




Talleres de Educacion Sexual para Adolescentes y Jévenes.

Charla y Sesiones para Familiares de personas con ER. Atencién Casos-Asesoramientos.

Encuentro Asociacion de Personas y Familiares Afectadas de Extrofia Vesical, Cloacal, Epispadias
y Patologias Afines Asociacién ASEXVE



?BI"JG’"OIJ Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024




?BWJOI’IQJ Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024

Resumen de la jornada ASEXVE.

https://colaboracion.imserso.es/publicaciones/newscreer/2017/67/mobile/index.html#p=11

Resumen de la jornada CREER - Noticias.

https://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/asafex-organiza-su-encuentro-de-
familias-2017-en-el-creer/

Link al programa de la jornada.

http://www.extrofia.info/asatex/images/pdfs/ProgramaCREER2017.pdf



https://colaboracion.imserso.es/publicaciones/newscreer/2017/67/mobile/index.html#p=11
https://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/asafex-organiza-su-encuentro-de-familias-2017-en-el-creer/
http://www.extrofia.info/asafex/images/pdfs/ProgramaCREER2017.pdf

?6”'30"6(3 Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024

Presentacién “Guia de buenas practicas en sexualidad y enfermedades raras”.




?BV'JUI’ICU Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024

ParticipaciénenlaJornada “Escuelay Salud: OsteogénesisImperfecta” con la ponenciadenominada
“Presentacion de manuales y guias CREER".




?BV'JGI’ICU Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 2013 - 2024

Curso online sobre: Sexualidad y Enfermedades Raras en colaboracién con CREER - Centro de
Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias.




?BV'JUI’ICU Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024

Participacién en las XX Jornadas Sociosanitarias 2023 con la ponencia denominada “Educacion
afectivo-sexual de la persona con discapacidad y/o enfermedad rara”.




TBV'JOI’IQJ Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 2013 - 2024

Participacién en las IV Jornadas atiende de Atencidn a Personas con Diversidad Funcional con la
ponencia denominada “Creciendo en la diversidad. Recursos para una educaciéon sexual integral,
inclusiva, diversa e igualitaria”.




?BV'JGI’ICU Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024

Participacién en el XI Simposium Internacional de Lipodistrofias 2023 con la ponencia denominada
“Sexualidad en infancias, adolescencias, juventudes y adulteces con lipodistrofias”.




?em@mu Y

PROYECTOS DE VIDA

Publicaciones e Investigaciones.
EStudiss de investigacisn, documentss tecnicos. Manuales y guias buenas practicas.



x ?6’"30”“3 Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 2013 - 2024

Publicacién:

“GUIA DE BUENAS PRACTICAS EN SEXUALIDAD
Y ENFERMEDADES RARAS".

Orientaciones éticas para profesionales y familiares
en materia de atencion, educacién y prestacion
de apoyos a la Sexualidad de nifios, nifas,
adolescentes, jévenes y personas adultas con
enfermedades raras.




?BWJGI’IQJ Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 2013 - 2024

Fresentaciones de la publicacién:

Dia Mundial de las Enfermedades Raras, acto de presentacion de la publicacién en CREER - Centro
de Referencia Estatal de Enfermedades Raras.

“GUIA DE BUENAS PRACTICAS EN SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES RARAS”.

Orientaciones éticas para profesionales y familiares en materia de atencion, educacién
y prestacién de apoyos a la Sexualidad de nifios, nifas, adolescentes, jovenes y
personas adultas con enfermedades raras.



?BI"JG’"OIJ Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024




?BV'JUI’ICU Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 . 2024

Presentacion del Manual Buenas Practicas en Sexualidad y Enfermedades Raras.
LUGAR: CREER - Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras - Burgos.

LINK PONENCIA:
https://youtu.be/nzblSsUul 28



https://youtu.be/nzblSsUuL28

TBV'JU"OIJ Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024

LINK PONENCIA: https://youtu.be/nzblSsUul 28



https://youtu.be/nzblSsUuL28

2013 - 2024

?BV'JGI’ICU Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras.

Acto Institucional:

Presentacion de la Guia Buenas Practicas en Sexualidad y Enfermedades Raras con la asistencia
de SM la Reina Dofa Letizia Ortiz y Dia. Dolors Montserrat (Ministra Sanidad, Servicios Sociales
e lgualdad). Profesionales As. Sexualidad y Discapacidad y FEDER - Federacién Espanola de

Enfermedades Raras.

Presentacién de la Guia Buenas Practicas en Sexualidad y Enfermedades Raras en el Museo del Prado.




?BI"JG’"OIJ Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024




?BWJOI’ICU Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 2013 - 2024

Publicacion:

“"AFECTIVIDAD Y SEXUALIDAD EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD.
CLAVES Y PISTAS PARA FAMILIAS”.

Nueva guia para las familias de personas con discapacidad. Publicacién enmarcada en el Proyecto

“PERSONASY PROYECTOS DE VIDA. Proyecto de atencién afectiva-emocional para la promocion
de la autonomia personal y la mejora de la calidad de vida de colectivos en riesgo de exclusién

social y en situacion de dependencia, asi como de su entorno proximo”.




?BI"JG’"OIJ Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024




?BWJGI’ICU Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 2013 - 2024

Farticipacién:

La Asociacién Sexualidad y Discapacidad participa en el Estudio
Global sobre la Juventud y las Discapacidades: Garantizar la
inclusién social y la igualdad de género para abordar la
discriminacién y la violencia de género para el Fondo de Poblacion
de las Naciones Unidas.

Leyla Sharafi. Gender, Human Rights and
Culture Branch Technical Division, UNFPA.

RESUMEN DEL PROYECTO:

Este estudio, encargado por UNFPA, se centra principalmente en la inclusién social y la supresion
de la discriminacion de adolescentes y jévenes con discapacidad y/o enfermedades raras. Dentro
de temas mas amplios de inclusion social y supresién de la discriminacién, el estudio se enfoca en
la salud y los derechos sexuales y reproductivos (SDSR) y en la violencia basada en género (VBG)
en jévenes con discapacidad.



?el"JGI’ICIJ Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 2013 - 2024

Publicacion:

Participacién en Estudio y Publicacién Mundial sobre Jévenes con
Discapacidad. Estudio y Publicacién realizado por el Fondo de Poblaciéon
de las Naciones Unidas.

LINK ACCESO PUBLICACION:

https://www.unfpa.org/publications/young-persons-disabilities

Promover la sexualidad positiva entre los jovenes con discapacidad y otros — Asociacion Sexualidad y
Discapacidad y el Ministerio de Sanidad espafol.®*

El Ministerio de Sanidad espafiol ha colaborado con la Asociacion Sexualidad y
Discapacidad para promover una sana vida sexual entre las personas con discapacidad,
especialmente las personas con discapacidad intelectual. La Asociacién Sexualidad y
Discapacidad aboga por el reconocimiento de que la sexualidad es una parte importante
de una vida plena y saludable para todas las personas, incluidas las personas con
discapacidad y trabaja para contrarrestar las imadgenes negativas de las personas con
discapacidad como personas sin sexo. En resumen, trata especificamente de falsas
creencias acerca de la sexualidad o la falta de la sexualidad de las personas con
discapacidad. Lo hace no solo promoviendo la concienciacién entre las personas con
discapacidad de que la sexualidad deberia de ser un aspecto positivo de su vida y es un
derecho, sino también trabajando con los padres, los proveedores de atencién sanitaria

otros.
y


https://www.unfpa.org/publications/young-persons-disabilities

En los centros apoyados por el Ministerio de Salud, el personal y los voluntarios de la
Asociacién Sexualidad y Discapacidad ofrecen formacién a terapeutas, cuidadores,
familiares y otros agentes que trabajan con las personas con discapacidad sobre
cémo ayudar a los jévenes con discapacidad a experimentar la pubertad y ayudarles
a lograr una vida sexual satisfactoria. El personal y los voluntarios también trabajan
con los jovenes con discapacidad en centros de atencion y en las escuelas para
promover una educacién sobre |a sexualidad positiva y la concienciaciéon de modo
que puedan comprender mejor los cambios fisicos en sus cuerpos a medida
que maduran y sean capaces de incluir vidas y relaciones sexuales saludables y
satisfactorias.

La Asociacion Sexualidad y Discapacidad publica una serie de materiales sobre
sexualidad sana y discapacidad en formatos accesibles, incluyendo formatos de
lenguaje simple para informar a las personas con discapacidad intelectual y ha
desarrollado materiales educativos apropiados para todos los grupos de edad.
También ofrece un curso de formacion anual para los profesionales que se han
reproducido en los medios de comunicacion espafoles.

El Ministerio ha apoyado a la Asociacién Sexualidad y Discapacidad en su trabajo
desde al menos 2012 y ha facilitado la integracién de la sexualidad positiva en la
formacion profesional y en conferencias relacionadas con la discapacidad. También
ha respaldado el desarrollo de directrices y mejores practicas para los terapeutas
que trabajan con personas con discapacidad, incluyendo un innovador conjunto
de directrices para la inclusion de la sexualidad en el cuidado y tratamiento de las
personas que viven con enfermedades raras.



7)61"30”6(3 Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024

Publicacién en Versién Lectura Taci,

Participacién en Estudio y Publicacién Mundial sobre Jévenes con Discapacidad. Estudio y
Publicacion realizado por el Fondo de Poblacion de las Naciones Unidas.

LINK ACCESO PUBLICACION:

https://www.unfpa.org/resources/young-persons-disabilities-easy-read-report



https://www.unfpa.org/resources/young-persons-disabilities-easy-read-report

?BV'JGI’ICU Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 = 2024

Folletos de sensibilizacién adaplades.

Elaboracion de folletos de sensibilizacién adaptados a los
distintos tipos y perfiles de personas con enfermedades raras,
crénicas y/o neurodegenerativas.

Laguia, estadirigidaafamiliares, cuidadores/asyeducadores/
as que conviven dia a dia con personas con el sindrome de
Prader-Willi.

LINK A LA PUBLICACION:
https://sexualidadydiscapacidad.es/wp-content/uploads/GUIA-SPW_pfizer-2019.pdf



https://sexualidadydiscapacidad.es/wp-content/uploads/GUIA-SPW_pfizer-2019.pdf
http://

?BI"JG’"OIJ Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024




?6"’30"618 Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 2013 - 2024

Farticipacién:

La Asociacion Sexualidad y Discapacidad participa en la Investigacién Iberoamericana:
“Caracterizacién del Movimiento Asociativo en |beroamérica” desarrollada por la Alianza
lberoamericana de Enfermedades Raras o Poco Frecuentes (ALIBER).

Coordinada por los y las profesionales: Gloria Pino Ramirez, Juan Carrién Tudela y Alicia Males
Henao.

El estudio de investigacién tiene como propositos:

a) Conocer las caracteristicas de las asociaciones
y federaciones de pacientes en el ambito de las
Enfermedades Raras en |beroamérica.

b) Conformar una base de datos con la informacion
de contacto de las organizaciones de pacientes de
Enfermedades Raras para el uso de ALIBER.

LINK A LA PUBLICACION:
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLStsrzC70g30j7 fCFIw132TSk7scp? KitUwWp371k iZDPtA/viewform?c=08&w=1



https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSfsrzC7Og3Oj7_fCFlw132TSk7scp9_KttUwWp37Lk_iZDPtA/viewform?c=0&w=1

?BV'JUI’ICU Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024

o o od
Farticipacién:
La Asociacion Sexualidad y Discapacidad participa en la EB Sexuality

Clinical Practice Guideline Development desarrollando la “Guia Clinica
en Sexualidad y Epidermdlisis Bullosa - Piel de Mariposa”.

LINK AL PROYECTO:
http://www.debra-international.org/cpgs/for-people-living-with-eb.html



http://www.debra-international.org/cpgs/for-people-living-with-eb.html

7)61"30”6(3 Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 . 2024

Farticipacién:

La Asociacion Sexualidad y Discapacidad participa con
publicaciones en los Libros de Ponencias de los Congresos
Internacionales de Enfermedades Raras desde 2013 hasta 2023.

LINK A LA PUBLICACION:

http://www.dgenes.es/producto/libro-x-congreso-internacional-de-enfermedades-raras



http://www.dgenes.es/producto/libro-x-congreso-internacional-de-enfermedades-raras

?6”'50"6(5 Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 = 2024

0 (Y 4
Publicacien:
“"GUIA DE BUENAS PRACTICAS EN SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES RARAS (2023)".

Esta guia pretende aportar claves y orientaciones para
ayudar a familiares de las personas con Enfermedades Raras,
los profesionales y las entidades que representan a estas
personas, contribuyendo a atender, educar y prestar apoyos
a la sexualidad de manera adecuada, acompanando a estas
personas en sus proyectos de vida.

Autoria:

Natalia Rubio Arribas
Guillermo Gonzélez Antdon
Miriam Blanco Somiedo

Marta Fonfria Solabarrieta
Neus Budi Guillén




?BI"JG’I’IOU Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 . 2024

Guia de Buenas practicas en
Sexualidad y Enfermedades Raras.




?6’"30"613 Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024

Portadas de capitulos:

LINK A LA PUBLICACION:

https://creenfermedadesraras.imserso.es/documents/20123/758170/guia_sex_dis_creer.
pdf/25e06d20-8384-799b-ce3b-8a7117343559?t=1676361746971



https://creenfermedadesraras.imserso.es/documents/20123/758170/guia_sex_dis_creer.pdf/25e06d20-8384-799b-ce3b-8a7117343559?t=1676361746971

?6’"30"613 Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 . 2024

Creacién del Cenfre de Decumentacion.

Creacion del centro de documentacion, materiales y recursos

de educacién sexual, asesoramiento y terapia sexual y de
pareja.




?BI"JG’"OIJ Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024




?BV'JGI’ICU Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 2013 - 2024

Memeria Insfitucional CRE.

Memoria Institucional Centro de Referencia Estatal de
Enfermedades Raras CREER - Burgos (IMSERSO).

Memoria de Actividades 2013 - 2023, documentacién
informe de actuaciones anual donde se refleja el
proyecto “Personas y Proyectos de Vida”. Asociacion
Sexualidad y Discapacidad.

LINK A LA PUBLICACION:

https://creenfermedadesraras.imserso.es/InterPresent1/
roups/imserso/documents/binario/memoriacreer2019.podf



https://creenfermedadesraras.imserso.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/memoriacreer2019.pdf

?6"’30"618 Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 = 2024

Asociacion Estatal de Discapacidad y Sexualidad - CREER.
Proyecto “Personas y Proyectos de Vida”.

Atencién afectivo-sexual para la mejora de la calidad de vida de colectivos en riesgo de
exclusion o situacion de dependencia y su entorno. Talleres de Educacion Sexual dirigidos a
personas afectadas, familiares, cuidadores principales, en coordinacién con la Asociacién Estatal
de Discapacidad y en Programa Encuentros 2019.

En el Encuentro anual de la Asociacién
ASAFEX, los talleres realizados fueron
dirigidos al grupo de jévenes, dentro
del programa de sexualidad que
la asociaciéon viene desarrollando
en CREER en coordinacién con la

Asociacion Estatal de Discapacidad y
Sexualidad.

Encuentro ASAFEX. Marzo 2019.




?BWJOI’IQJ Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 2013 - 2024

Digusién en newsletfer.

Publicacion en la Newsletter CRE Enfermedades Raras (CREER).
N° 94 Noviembre-Diciembre 2019.

ENCUENTRO DE FAMILIAS DE LA ASOCIACION DE EXTROFIA VESICAL CLOACAL, EPISPADIAS
DE CASTILLA - LA MANCHA.

Del 31 de octubre al 3 de noviembre, la
Asociacion de Extrofia Vesical Cloacal,
Epispadias y Patologias de Castilla - La Mancha
(Asexve - CLM) ha organizado en colaboracion
con el CREER - Centro de Referencia Estatal
de Atencidn a Personas con Enfermedades
Raras y sus Familias, un encuentro de personas
afectadas y Familias.

LINK ACCESO BOLETIN NEWSLETTER CREER - IMSERSO ABRIL 2017

https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter 2019/

ﬂvs nov_dic_2019/index.htm



https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/documentacion/
boletindigitalcreer/newsletter_2019/news_nov_dic_2019/index.htm

?BV'JGI’IQJ Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 = 2024

El programa de actividades desarrollado ha combinado espacios de trabajo de la
Asociacién con talleres de educacién sexual para chicos y chicas de la entidad desarrollados
por profesionales de la Asociacién Estatal Sexualidad y Discapacidad; junto a espacios de
convivencia y de ocio con los que se afianza el conocimiento mutuo y la relaciéon de ayuda
entre socios/as.

Encuentro de familias de la Asociacién de Extrofia Vesical Cloacal, Epispadias de Castilla - La Mancha.



?BV'JGI’ICU Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 2013 - 2024

Acto Institucional:

Acto oficial por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

Participacién en la Jornada de celebracién de los 25 afios de FEDER con la asistencia de SM |a Reina

Dofia Letizia Ortiz. Profesionales As. Sexualidad y Discapacidad y FEDER - Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras. 5 de marzo 2024.




?BI"JG’"OIJ Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024




?BI"JG’"OIJ Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 . 2024




Fersonas

PROYECTOS DE VI DA%

Alianzas y Coordinaciones
con Entidades, Servicics y
Dispesitives (educatives,
sanifarics, sociales...)



Convenio de colaboracién entre la Asociacién
Sexualidady Discapacidad —IMSERSO -Instituto
de Mayores y Servicios Sociales Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

CREER- Centro de Referencia Estatal de
Atencién a Personas con Enfermedades Raras
y sus Familias de Burgos (Creer) del IMSERSO
en Burgos.



?BV'JGI’ICU Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 - 2024

Convenio de colaboracion entre la Asociacion Sexualidad y Discapacidad
FEDER - Federacion Espafiola de Enfermedades Raras.



?BV'JGI’ICU Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 = 2024

Firma Convenio de colaboracion entre la Asociacion Sexualidad
y Discapacidad — Asociacién de Enfermedades Raras D'GENES.




Firma Convenio de colaboracion Internacional (Espafia-Europa- América
Latina) entre Asociacion Sexualidad y Discapacidad y AELIP - Asociacién
Internacional de Familias y Afectados de Lipodistrofias.



?BV'JGI’IQJ Y/ PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 = 2024

Convenio de colaboracién entre |la Asociacién Sexualidad y Discapacidad y
ASEXVE-Asociacion de extrofia vesical, cloacal y epispadias y patologias afines.




Reunién de seguimiento y de acciones de
futuro del protocolo general de actuacién
del proyecto “Personas y proyectos de vida.
Sexualidad y enfermedades raras”, suscrito
por la Asociacion Sexualidad y Discapacidad
y el CREER (Centro de Referencia Estatal de
enfermedades raras y familias).

Llink a la noticia:

https://www.facebook.com/story.php?story
tbid=981151577137595&id=100057282856969&rdid={8HuT9xZVvs32WTT



https://www.facebook.com/story.php?story_fbid=981151577137595&id=100057282856969&rdid=j8HuT9xZVvs32WTT

iiDISTRIBUCION de 3000 EJEMPLARES de la GUIA en MAS de 300 ENTIDADES de ER!!.

Federacion Espanola de Enfermedades Raras

Asociacién Espafiola de Esclerodermia

Asociacién Huesos de Cristal Espafia

Asociacion de Familiares y Afectados de Lipodistrofias (AELIP)

Asociacién de Enfermos de Patologias Mitocondriales (AEPMI)

Asociacién Espafiola de Extrofia Vesical, Cloacal, Episidias (ASEXVE)
Asociacién Nacional Sindrome de Apert y otras Craneosinostosis Sindromicas
Asociacién Sindrome de Marfan

Federacion Espanola del Sindrome X-Fragil

D’ Genes Asociacion de Enfermedades Raras

Asociacién Sindrome de Méniere Espafia (ASMES)



Asociacion de Personas con Discapacidad y Afectados de Enfermedades Raras (ADIBI)
Asociacion de Afectados por Displasia Ectodérmica
Asociacion Espafiola de Enfermedad de Behget

Asociacién Espafiola de Ictiosis (ASIC)

Asociacién “Sindrome de Microdeleccion 5g14.3-MEF2c¢”
Asociacién Extremena de Enfermos de Huntington (AEXEH)
Asociacion Espafiola de Enfermos de Glucogenosis
Asociacion Névus Gigante Congétino

Asociacién Espafiola Sindrome Rubinstein Talby

Asociacién Sindrome X Fragil de Madrid

Asociacion Espafiola de Porfiria

Asociacién de Lucha contra la Distonia en Espafia (ALDE)
Asociacién Espafiola de Paraparesia Espastica Familiar (AEPEF)

Federacién de Asociaciones de Retinosis Pigmentaria de Espana



Asociacién Espafola de Stickler

Asociacion Espafiola del Sindrome de Rett
Asociacion Espafiola contra la Leucodistrofia
Asociacion de Esclerodermia de Castellon (ADEC)
Asociacion Nacional Amigos de Arnold Chiari (ANAC)
Asociacion Sindrome X-Fragil de Extremadura

Asociacién Espafnola Anemia de Fanconi SOy ST efocts

Asociacién del Sindrome de Angelman Espafia (ASA)

Asociacion Madrilefia de Osteogénesis Imperfecta

Asociacién Espafiola del Sindrome de Cornelia de Lange

Asociacién Nacional del Sindrome de Ehlers Danlos e Hiperlaxitud (ANSEDH)

Asociacion Nacional de Afectados por el Sindrome del Maullido de Gato

Asociacién Espafiola de Paraparesia Espasica Familiar de Castilla y Leon (APEF-CIL)

Asociacion para la Integracion de Personas Afectadas por X-Fragil u otro TGD en Andalucia



Fundacion Atrofia Muscular Espinal

Fundacién Gallega de Enfermedades Raras y Crénicas (FEGEREC)
Asociacion Espafiola Sindrome de Sotos

Asociacién de Enfermos Neuromusculares de Guipuzkoa (GENE)
Fundacién Menudos Corazones

Fundacién Sindrome de Dravet

Fundacion Sindrome de West

Asociacidon Molinense de Enfermedades Raras (AMER)

Asociacién Duchenne Parent Project Espafia

Asociacién Nacional de Esclerosis Tuberosa

Fundacién Sindrome 5P - de la Comunidad Valenciana
Asociacion de Enfermedades Neuromusculares de Canarias (ASENECAN)

Asociacién Andaluza de pacientes con Sindrome de Tourette y Trastornos Asociados



Asociacion Espafiola del Sindrome de Poland

Fundacion Ara Carolina Diez Mahou

Fundacién de Sindrome de Phelan-McDermid

Asociacion Miastenia de Espafia (AMES)

Objetivo Diagnéstico Asociacién de Personas sin Diagdstico
Federacién Espafiola de Enfermedades Neuromusculares (ASEM)
Asociacion de Epidermolisis Bullosa de Espafia

Asociacion Malaguefa de Afectados Polio y Postpolio (AMAPyYP)
Asociacidon de Enfermos Neuromusculares de Bizkaia (BENE)

Sense Barreres de Petrer

Fundacion Inversion Duplicacion del Cromosoma 15Q

Asociacion de Enfermeros Neuromusculares de Granada (ASEMGRA)
Gipuzkoako Elbarriak Martxan (Discapacitados de Guipuzcoa en Marcha). (GIELMAR)

Asociacion de personas y familias afectadas de extrofia vesical, cloacal, espispadias y patologias afines (ASAFEX)



Asociacién del Sindrome de Lesch-Nyhan Espafia

Grupo de Enfermedades Raras de Navarra

Asociacién Stop Sanfilippo

ASEM Galicia

Asociacion Espafiola del Sindrome de Wolf-Hirschhorn (AESWH)

Asociacion Balear d'infants amb malalties rares (ABAIMAR)

Asociacién Espafiola para el Sindrome de Prader Willi

Asociacion Espafiola para la investigacion y Ayuda al Sindrome de Wolfram
Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia

Asociacién Corea de Huntington de Castilla y Ledn

Asociacion Nacional de afectados, familiares y amigos del Cromosoma 18 (AFEC 18)
Asociacion Espafiola de Malformaciones Anorrectales y Enfermedad de Hirschsprung (AEMAREH)

Asociacién de Enfermedades Lisosomales como las Muchopolisacaridosis (MPS) y Sindromes relacionados (SR)



x ?BI"JG’"OIJ Y PROYECTOS DE VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras. 20’3 8 2024

-Muchas gracias-




Personas y 2013 - 2024

PROYECTOS DE VIDA

Proyecto de atencion afectivo-emocional para la mejora de la calidad de vida de colectivos en riesgo de exclusion
o situacion de dependencia y su entorno (familiares, profesionales, voluntariado y resto de sociedad).

Con la COLABORACION de:



