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PROYECTO DE ATENCION AFECTIVO-EMOCIONAL

PARA LA PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL
Y MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA DE COLECTIVOS
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SXxualidad y mfermedades RraS

INICIOS. ECHANDO LA VISTA ATRAS

¢, COMO SURGE EL PROYECTO ?

Laimportanciade CREEIRCentrode Referencic€Estatalde Atencidona Personas

con Enfermedadefarasy susFamiliassep2009* y FEDERFederaciorEspaiola
de Enfermedadefaras2o09

.se DETECTAue este COLECTIV@t 9 w{ rcdn!Efv een su mayoria,
carecende la adecuaday necesariaeducacionafectivo sexual
Tl | Situacionedgle vulnerabilidad,
-- | (riesgode embarazognfermedadesTSETS,
abusotrato inadecuadoyiolenciade génera..)

Desventaja desigualdades sociales
Y Falta de educacion afectivaexual, sin formacion
o @& Especifica ni estrategias para afrontar situaciones.

Situaciones de riesgo de exclusion social.



SXxualidad y Bfermedades RraS

INICIOS. ¢ COMO SURGE EL PROYECTO ?

Profesionalesyvoluntariado y familias también puedenvivir con desasosiego
(y en ocasionesgon culpa)Puesno siempreencuentranel modo adecuadode abordar
eltema, sesientensinlos conocimientosy sinlas habilidadessuficientes

- =13

CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARASY SUS FAMILIAS

ENCUENTRO INTERNACIONAL PLATAF
AFECTADOS ELA. ( CRBERos Marzo 2015



SXualidad y lfermedades RraS
INICIOS. ECHANDO LA VISTA ATRAS

Desde 2009 hasta 2014

o TALLERES de EDUCACION SEX4ERSONAS con ENFERMEDADES RARA!
Con TODAS las edad@siios, adolescentes, jovenes, y adultos.

o SESIONES y TALLERES de FORI\/I[@&EMFAI\/IILIARE&E personas con E.R
9y OdzSYiNRP& RS 9YIUARFRS& RS 9dow Sy [/ w99
y que pertenecen a la Red FEDER.

o CURSOQOS de FORI\/IACIQNa PROFESIONALES
del ambito de las Enfermedades Raras. )

o CURSO@&e FORI\/IACIONara elVOLUNTARIADO
deentidades del ambitae lasEnfermedades Raras.



SXualidad y lfermedades RraS
INICIOS. ECHANDO LA VISTA ATRAS

o PARTICIPACION en FOROS CIENTIEHD@Sso Naciondle Enfermedades Raras,
Encuentrade Expertos en Enfermedades RaMmisterio*
Congresos Estatales y Europeos del ambito de la Sexologia.

Jornadas de Formacion Cientifica, Universitaila [l S

o PUBLICACION NTIFICASbro de Ponencias del Congreso Revistas y Boletines
IMSERS(CREER, Entidades del ambito de las ER* -
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SXualidad y lfermedades RraS
INICIOS. ECHANDO LA VISTA ATRAS

Desde 2009 hasta 2014.

Colaboraciones cadEDIOS de COMUNICARI&ales, autonémicos y estatales.
CAMPANA®E PRESENCIA SOEMdL Entorno préoximo de las-ER. educativos

ATENCION e INTERVENCIONRESe! individual, de pareja, familiar,..
Programas de Intervencion y seguimiento de Casos.

ASESORAMIENTO PROFESIONAL ante CASOS y SITUACIONES. ORIENTAC
5SYlFYRFaE NBIFEATFRFA LI2N LINRBTFSaA 2\/| f Sazx
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SXualidad y lfermedades RraS

Esteproyectotrata de ofrecerRESPUESTA@sdemandasy necesidades

* Dando legitimidad a la sexualidadde las personascon EnfermedadesRaras
XCuestiorde derechos.. Se

...paraTODA$aspersonas PROYECTOS DE

*Formandoatodo suentorno enrelaciénal tema
Atencionintegral,inclusionsocial,calidaddevida...

propiciando* Coordinacionesespaciosle encuentra..

*Sensibilizandoa toda la Sociedad
(entornoproximode lasPersonagonER)

*Elaborandodocumentosreferencialesque permitan

construirun modo de atenciona la diversidadde sexualidades
de ambito estatal, internacional*



PER ONASy PROYECTOSde VIDA: Sexualidad y lnfermedades Riras

2 O 09 Fasel. Fase2. Fases. Fase. Faseb.
PLANIFICACION  ELABORACIONY EJECUCION SEGUIMIENTO CIERRE del CONTINUIDAD del
DESARROLId®@ e IMPLANTACION b
de ACTUACIONES Y EVALUACION PROYECTO  pPROYECTO 2022015
delPROYECTO. NSTRUMENTGQS del PROYECTO del PROYECTO 2013 2014
' MATERIALES ACTUACIONESBC

PUNTOS DE PARTIDA

Fasel. Fase?. Fases. Fased. Faseb.
PLANIFICACION SAEOIRAGIEINY SUECLEIOIN SEGUIMIENTO CIERRE del  cONTINUIDAL
DESARROLI® e IMPLANTACION del ,
de ACTUACIONES Y EVALUACION PROYECTO YECT
delPROYECTO. NSTRUMENTQS PROVECTO del PROYECTO 20152016 )
' MATERIALES ~ ACTUACIONESHEF 2016 2017

CONTINUIDAD Y MEJORA DEL PROYECTO GRACIASA OBRA SOCIAL LA CAIXA

Fasel. Fase?. Fases. Fase. Faseb.
2 ELABORACION y EJECUCION SEGUIMIENTO l | t l I rO
PLANIFICACION b ) CIERRE del
de ACTUACIONES DESARROLId@ e IMPLANTACION del Y EVALUACION PROYECTO

del PROYECTO.  INSTRUMENTGS PROYECTO del PROYECTO

20162017
MATERIALES ACTUACIONES & I-J INVESTIGACIONEL 01620 18_20 19




Proyecto:PERNASYy PROYEC 10Sde VIDA: 2014 - 2015

Programa de Ayvdas o Proyectos de Inicialives Socicles

c:-/ 2K Obirs Social T Calsy®

sSexualidad y Enfermedades Ra¢

Proyecto:
"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA".Proyecto de atencion afectivo-emocional para la

promocioén de la autonomia personal y la mejora de la calidad de vida de colectivos en
riesgo de exclusion social y en situaciéon de dependencia, asi como de su entorno préximo.

Distinguida sefiora,

Nos complace comunicarle que el citado proyecto que presenté a la convocatoria Burgos-2014 en el

marco del Programa de Ayudas a Proyectos de Iniciativas Sociales 2014, ha sido seleccionado por el

correspondiente comité evaluador y aprobado por los 6érganos de gobierno de Fundacion "la Caixa”" y

de Fundacion Caja de Burgos. La colaboracion econdémica otorgada a su proyecto es de
23.790,00 €.

Fasel. Fase2. Fases. Fase4. Faseb.

-

TINUIDAD Y MEJORA DEL PROYECTO GRACIASA OBRA SOCIAL LA CAIXA

20162017
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sSexualidad y Enfermedades Ra¢

2016 - 2017.
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Fase2.

Proyecto:

"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA". Proyecto de atencion afectivo-emocional para la
promocion de la autonomia personal y la mejora de la calidad de vida de colectivos en
riesgo de exclusion social y en situacion de dependencia, asi como de su entorno proximo."

Distinguida senora,

Nos complace comunicarle que el citado proyecto que presentd a la convocatoria Burgos-2016 en el
marco del Programa de Ayudas a Proyectos de Iniciativas Sociales 2016, desarrollada conjuntamente
por la Fundacion Bancaria “la Caixa” y por la Fundacion Caja de Burgos, ha sido seleccionado por el
correspondiente comité evaluador y aprobado por los organos de gobierno de ambas instituciones.
La colaboraciéon economica otorgada a su proyecto es de  27.880,00 €,

Desde la Direccion Territorial de "la Caixa” en Castilla y Leon - Asturias se pondran en contacto con
usted a fin de tramitar la firma del convenio. Para cualquier aclaracion, pueden ponerse en contacto
con el Area Social a través de la direccion de correo electrénico ayudassociales@fundacionlacaixa.org

Fases3.

Fased.

Faseb.

PLANIFICACION

ELABORACION y

de ACTUACIONES DESARROLII®

del PROYECTO.

INSTRUMENTQS
MATERIALES

EJECUCION

e IMPLANTACION del

PROYECTO
ACTUACIONES & I-J

SEGUIMIENTO

Y EVALUACION

del PROYECTO
INVESTIGACIONEL

CIERRE del
PROYECTO
20162017

20182019



oSexualidad y Enfermedades Ra¢

- Proyecto:

I T T PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Proyecto de atencion afectivo-emocional para la

Cwagests mies

e o+t iy e 4 s B promocion de la autonomia personal y la mejora de la calidad de vida de colectivos en
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B e o o 1 e e e riesgo de exclusion social y en situacion de dependencia, asi como de su entorno proximo.

e e S A Distinguida sefora,

Me complace comunicarle que el citado proyecto, que presento a la convocatoria “Burgos 2018" en
el marco del Programa de Ayudas a Proyectos de Iniciativas Sociales, ha sido seleccionado por el
correspondiente Comité Evaluador y aprobado por los Organos de Gobierno de la Fundacién
Bancaria "la Caixa” y la Fundacion Caja de Burgos. La aportacion econémica otorgada a su
proyecto es de 23.970,00 €.

e —

Fases. Fased. Faseb.

EJECUCION SEGUIMIENTO l Il | |I O
. . CIERRE de
e IMPLANTACION del Y EVALUACION PROYECTA

PROYECTO del PROYECTO

ACTUACIONESIM-N A InvEsTIGaciongl 20182019 20 2021

PLANIFICACION) ELABORACION

de ACTUACIONEY DPESARROLIOB
delPROYECTO. f| INSTRUMENTQS
MATERIALES




PERSONAS Y
PROYECTOS DE

PROYECTO DE ATENCION AFECTIVO-EMOCIONAL
PARA LA PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL
Y MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA DE COLECTIVOS
EN RIESGO DE EXCLUSION SOCIAL Y EN SITUACION
DE DEPENDENCIA, AS[ COMO DE SU ENTORNO PROXIMO

PERDONAS]y
YECTOSDE MDA

2018 2019

ORGANIZA: EN COORDINACION CON: CON LA COLABORACION DE:

i : secAETARAOF BT utit J,JIS g Avuntarnients
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PROYECTO DE ATENCION AFECTIVO-EMOCIONAL

PARA LA PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL
Y MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA DE COLECTIVOS
EN RIESGO DE EXCLUSION SOCIAL Y EN SITUACION
DE DEPENDENCIA, ASI COMO DE SU ENTORNO PROXIMO

PER ®NASy PROYECTOSDE MDA

SEXUALIDAD y ENFERVIEDADES RARAS
ORGANIZA: EN COORDINACION CON:
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Proyecto:PERNASy PRO YEC 10Sde VIDA: |[2018 - 2019

SEdzr f ARFR & 9

Objetivos del Proyects
'Objetivos Genera

Objetivos Genere
Mejorar la calidad de vida de las personasconenfermedadegaras
poniendo especialénfasisen accionesque contribuyana atender,
educary prestarapoyosa susexualidad

Contribuira que laspersonasconenfermedadegarasreciban
educaciomafectivo-sexualaprendana conocerseaaceptarsey a
expresarsusexualidadde formasatisfactoria

EN COORDINACION CON: CON LA COLABORACION DE:

A ntamiento
gm urgos ~ :K
WIS ObraSocial"la Caid®

ORGANIZA:

exualidad | :%:
” “lRa S
iscapacidad  a%ws
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Proyecto:PERNASy PRO YEC 10Sde VIDA: |[2018 - 2019
y{ SEdzZ f ARI R & 9

Objetivos Especificos del Proyec

1. Dotar a profesionalesy voluntariado -entorno préximo (social,educativo,sanitario) - de la
informacion y las habilidadesnecesariaspara contribuir a la educacionafectivo sexual de
PersonasonEnfermedadefaras

2. Capacitara familiares coninformaciény habilidadesnecesariagpara contribuir a la educacion
afectivosexualde laspersonasonER desdesuentornofamiliar.

3. Proporcionara las personascon ER conocimientosbasicosy habilidadesque les permitan
expresarseg relacionaresle modoadecuado

4. Daraconoceralapoblacionen generalla verdaderarealidadde la sexualidadde laspersonas
conER, desterrandamitos.

ORGANIZA: EN COORDINACION CON: CON LA COLABORACION DE:

S T entidad de e(’
: L wigadoica 7> A ntamiento
exual§dad b f e d yuurgos " rt”-/,-/ :K
iscapacidad | a%¥a G msenso creer , = ObraSocial s Caixd

M icipal de Servicios Sociales.
td Ig aldad de Oprt dd




Prevision inicial de Personas destinatar

Directas personascon enfermedadesraras (nifios,nifias,adolescentes jovenesy

personasadultas,mujeresy hombrescon ER)d:)rOfeSIOnalesy voluntariado del ambito

educativo, social y sanitarios, familiares de personascon enfermedadesraras
(padres,madres hermanos/asabuelos/asparejas..)

Entornoproximodelaspersonasonenfermedadesaras

Indirectas restode personascon enfermedadesraras, restode profesionalesy
agentessocialesdel entorno, poblacionengeneral

DIRECTAS$.360. personas

INDIRECTABI0.000personas

CON LA COLABORACION DE:

B WA 4 AL 4 srndec de o) s A |a||li t
- OO W) _’ iy yun ento (ol
O ;g LI o socus - f e d er ﬁ S al
iscapacidad » VISROANH B imsenso crecr 1\ WA S N Obra Social la Caixa®



a { SEdzZ f ARI R & 9
Personas destinatarias reales del Proyeq

Directas personascon enfermedadesraras (nifios,nifias,adolescentes jovenesy

personasadultas,mujeresy hombrescon ER)éDrOfeSIOnaIeQ/ voluntariado del ambito
educativo, social y sanitarios, familiares de personascon enfermedadesraras
(padres,madres,hermanos/asabuelos/asparejas..)

Entornoproximo delaspersonasonenfermedadesaras

Indirectas restode personascon enfermedadesraras, restode profesionalesy
agentessocialesdel entorno, poblacionen general

DIRECTAS.417. - e
NDIRECTA®I4s de 300.000. S iﬁ% N ... o,
iscapacidad — Sl
E t t. _entidad de o0 1aes .
i Xpec ativas f d uAidad pdbiica 0 W ngntamlento r\(‘ = 'K..
e e r _ e__ Urgos “Jﬁfﬁﬁv Obra Social "la Caixa"

S u pe rad aS ! ! FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEOADES RARAS Gerencia Municipal de Servicios Sociales,
Juventud e Igualdad de Oportunidades



SXxualidad y Bfermedades RraS
2018 -2019

PERFIL PERSONAS N° PARTICIPANTES PERFIL PERSONAS N° PARTICIP2

Personas con enfermedades Personas con enfermedades

avanzadas avanzadas
FPersonas con cancer Fersonas con cancer
Personas con fibromialgia y fibrosis Fersonas con fibromialgia y
quistica fibrosis quistica
Personas con enfermedades 850 Fersonas con enfermedades
minoritarias minortarias
Personas con enfermedades 160 Personas con enfermedades
neurodegenerativas neurodegenerativas
Alzheimer 20 Alzheimer
Parkinson 45 FParkinson
Esclerosis multiple 35 Esclerosis multiple
5 = TOTAL 1417
Otras enfermedacdes 35 Otras enfermedades
neurocdegenerativas neurodegenerativas PARTICIPANTES
FPersonas con ofras enfermedades Fersonas con ofras enfermedades
Familiares y personas cuidadoras 350 Familiares y personas cuidadoras
Personas cuidadoras no Personas cuidadoras no
profesionales cuando el proyecto profesionales cuando el proyecto
se dirja principalmente a este perfil se dirja principalmente a este perfil
Familiares cuando el proyecto se Familiares cuando el proyecto se
dirja principalmente a este perfil dirja principalmente a este perfil
Familiares cuando el proyecto Familiares cuando el prayecto
ademas del colectivo prioritario, 350 ademas del colectivo prioritario, IM PACTO TOTAL

contempla alguna actividad dirigida

300.000

Total 1360 Total

centempla alguna actividad




SIS

I Personas destinatarias por perfil&s N° participantes I

Personas cuidadoras y familiares

Indistintamente de su edad. 361 TOTAL 1417

Infancia (0c 12 afios) 90 PARTICIPANTES

Adolescentes (1315 afnos) 242

R ~ PERSONAS

Jovenes ( 1635 anos) 370 DESTINATARIAS

Adultas( 36- 65 afnos) 272 INDIRECTAS

Personas mayores (mas de 65 afos) 82 IMPACTO TOTAL
1.417 300.000

e L Ayuntamiento P
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12Promocion  22Promocion

2014-2015. 2016-201/. 2018-2019. puesta en marcha del proyect

, Enfermedadefleuromuscularesa Distrofia deDuchenne, Atrofia MuscularEspinal
AEsclerosis ateralAmiotrofica(ELA) | Ataxiaespinocerebelosde Friedreich PERSONAS
A Paraparesi&spastic&amiliar, Enfermedadie takayasu A Porfiria DESTINATARIAS
, Sindromeade Rubinsteinraybi ASindromede PraderWilli; Sindrome déNolfram DIRECTAS
. Enfermedades.isosomalesMucopolisacaridosi@MPS) Sindromes relacionados (SR
A Esclerodermia Sindromede Apert A Sindromede EhlersDanlose Hiperlaxitud 2 0 14 _2 0 19
. Sindromede Angelmar Sindromede Williams Sindromede RettaAFibrosiQuistica
AExtrofiavesical, cloacal gpispadias Enfermedadesle PatologiaMitocondriales ALCANCE EN
A Esclerosis TuberosaafinesaA Sindromede West, Sindromede PhelanMcDermid CI FRAS
AHiperplasiaSuprarrenalCongénita | Retinosis Pigmentaria Enfermedad ddehcet
., Osteogénesisnperfectac Huesos de CristakLipodistrofias Sindrome X Fragil 5, 234
A Arnold Chiariy PatologiasAsociadas Epidermolisis Bullos®&iel DeMariposa
. SindromeMaullido Del GateSindrome 5PCridu Chat A Sindromede{ 2 2 & KX

.. | T
Personas con Enfermedades Raras | 5234 .
( Ninos, ninas, adolescentes, jovengseysonas adultason ER)

Familiares de Personas con Enfermedades Raras
Profesionales y volulntarlad.o del ambito de I.as E[ .+ Mas de600.000!! ]
Personas destinatarias Indirectasipacto Sociedad




6{ SEdz f ARIR & 9

CURSO8e FORMACION BASICA y AVANZ Aara PROFESIONAL#&S ambito de las ER.
CURSOS de FORMACItaa EIVOLUNTARIADG@E las distintas entidades d@mbito ER
SESIONES de FORMACparFAMILIARESe personas con enfermedades rdras
TALLERE® EDUCACION SEX\pataPERSONABNFERMEDADES RARAS.
Elaboracion dMANUALES$ DOCUMENTQ#$ara la Practica Profesional.

MATERIALES Y RECURES0&sIbles. Intervencion Comunitaria

Colaboraciones coMEDIOS de COMUNICACIGddles, autonémicos y estatales
CAMPANAS DE PRESENCIA S@EKIEntorngroximo.

ESTUDIOS de INVESTIGACGHDNolectivos especificsEnfermedades Raras

ATENCION INDIVIDUALIZAKDASESORAI\/IIENTO CASOS.

it Ayuntamiento
exualldad ﬁ% Bee o f e d e r g dg‘BIu fam -K
iscapacidad B isenso crecr N / Obra SociallaCana’
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SXxualidad y mfermedades RraS

Fase 2.

ELABORACION y
DESARROLId®
INSTRUMENTOS
MATERIALES

Fase 1.

Fase 5

SEGUIMIENTO | CIERRE DEL PROYEC
2018 2019

Fase 3.

EJECUCION e ,
IMPLANTACION| Y EVALUACIO
del PROYECTO

Futuro
20202021

Fase3.0. SENSIBILIZACIGNFUSION DEL PROYECA®TACION y DETECCION NECES|DADES8Dic 2019)
—a

ACTUACIONES
del PROYECTQ

Fase3.1.1 FORMACION BASIEAENCUENTROS NACIONAESITIDADESI AMBITO ENFERMEDADES RARAS
Dirigida a PERSONAS eNMFERMEDADES RARAS, PROFESIONALES, VOLUNTARIADO yNEAMIIARES)19)

Fase3.1.2 FORMACION ESPECIFIBAL ERESESIONES ED.SEXUAlaraPERSONASN ENFERMEDADES RARAS
NINOS, NINAS, ADOLESCENTES, JOVENES y PERSONAS ADULTAS CON ENFERWNERDATDE SIRARAS)

Fase3.2. ORIENTACION y ASESORAMIENTO SEXOLATENICTION INDIVIDUALIZADASOS\ov.2018 Dic2019)
INTERVENCIONES ADAPTADAS AL PERFIL Y LAS NECESIDADES DE APOYO DE CADA PERSONA CON ER, PAREJAS y/o

Fase3.3ELABORACIOGN MATERIALESRRECURSG®APTADOS.PUBLICACIONES MANBAIESAS PRACTICAS
ESTUDIOS de NECESIDADES E INVESTIGACIONES: INDICADORES CA[eAR:DEVIDADIc2019 continuacion)

Fase 3. ALIANZASCOORDINACIONESNDISPOSITIVOSERVICIQBDUCATIVOS, SANITARIOS, SOC)ADESLS- Dic19)

Fase3.5. DIFUSION y SENSIBILIZACION SOCIAL. GESTION DEL CONGRREEWIDA E IMPACTO SOCIAL,
t FENIAOALN OAsyY /2y3INB&24a3 W2NYLRFEAS 9y Odz&Sybibudise@mK S 2




Alcance en cifras

N° de PARTICIPANTES

Horas de Formacion

Asesoramiento y
Atencion de Casos.

Personas coenfermedades

SESIONES y TALLERES DE EDUCACION SE

UAL.

raras(ER) q
Nifios, nifias, adolescentes, jovenes TOTAL 1 " 231 TOTALl'ZOO hora" 93 CaSOS
personas adultas con ER
Familiares de personas ER. SESIONEEHARLAGTALLERESSEUELA 102C
Madres, padresparejas ER, TOTAL 890 T101AL480 horas asos
KSNXYIy2aklax |od
FORMACION BASICAORMACION AVANZADA

Profesionales y SEMINARIGSORNADAEONGRESOS ToTAL460 horasg 85 Asesorias
Voluntariado del &mbito ER ToTAL312 1200 horas
y del entorno. *DOCUMENTOS TECNIJOS

- SESIONES de SENSIBILIZACION TRayi
Sociedad. ARTICULGSEePORTAJES PRENSFadIO 55 ASGSOI’IIaS

Mas de300.000

1.200 horas
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PROYECTOS DE

PROYECTO DE ATENCION AFECTIVO-EMOCIONAL
PARA LA PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL
Y MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA DE COLECTIVOS
EN RIESGO DE EXCLUSION SOCIAL Y EN SITUACION
DE DEPENDENCIA, ASI COMO DE SU ENTORNO PROXIMO
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OBRA SOCIAL LA CAIXA Y FUNDACION CAJA DE BURGOS
DESTINAN 500.000 EUROS A 24 ENTIDADES SOCIALES ()

Firma convenio entidadef€onvocatoria Ayudas a Proyectos sociadBeggos 2018
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ULTIMAS NOTICIAS  _w=n Anzomio Ayilon nos habia sobrs (3 comision de investgaoon ol HUS
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La Teleisin Local d Burges LINK DE ACCESO A LA NOTICIA MEDIOS COMUNICA!

https://youtu.be/7bfwCaACGDY
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Casi 600.000 euros para sacar adelante 28 -
proyectos sociales en la provincia de Burgos ﬁ

Firma convenio entidade€onvocatoria Ayudas a Proyectos sociaBesgos 2018

https://www.canal54.es/ayudasonvocatoriaburgos2018-entidadessocialeda-caixafundacioncajaburgosdiciembre2018/



https://www.canal54.es/ayudas-convocatoria-burgos-2018-entidades-sociales-la-caixa-fundacion-caja-burgos-diciembre-2018/
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Sexualidad y Personas con Dano Cerebral Ad

SEMANA DEL DIA MUNDIAL DEL DANO
CEREBRAL ADQUIRIDO
26 DE OCTUBRE DE 2018

LUNES 22 16:30 GRACILIANO URBANEJA EN LADE SALA
FORMACION PROYECCIONPELICULA “CAMPEONES”

\
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MARTES 23 17:00 GRACILIANO URBANEJA , ADACEBUR
A FORMACION CHARLA: SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD -
ALIA RUBIO - ASOCIACION ESTATAL DE SEXUALIDAD Y [
DISCAPACIDAD DE BURGOS

Y

MIERCOLES 24 17:00 GRACILIANO URBANEJA

SALA LOGOPEDIA TALLER DE FAMILIAS:
: CUANDO LA ENFERMEDAD ES COMPARTIDA
OLALLA PSICOLOGA DE ADACEBUR

ES 25 17:00 SALON DE LA ONCE: JORNADA
ADACEBUR

VIERNES 26 16:30 CIUDAD DE BURGOS CONTROL DE
POLICIA PREVENCION VIAL

LUNES 29 10:30-13:30 HUBU DIA DEL ICTUS:
STAND INFORMATIVO

BANTE OCTUBRE HASTA EL DIA 26 REDES SOCIALES

AROCEREBRALADQUIRIDO #CONELDCA CONCURSO DE
FOTOS POR REDES SOCIALES DE FEDACE)

-
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Sexualidad y Enfermedades Ra

FORO 7. DIVERSIDAD FUNCIONAL / DISCAPACIDAD
Presidenta: Maria Honrubia
Conferencia: La sexualidad de las personas con discapacidad, pleno derecho
Maria Honrubia
11:45 « 12:35h. Mesa redonda: Realidades y retos para los proximos aios
11:45 « 11:55h. Del tabu a la tarea, las entidades se posicionan. Carlos de la Cruz
11:55 » 12:05h. Como afecta la enfermedad neuromuscular a la sexualidad de las
personas. Esther Sanchez
12:05 » 12:15h. Avances en neuropsicologia de la sexualidad. /nmaculada Fernandez
12:15 « 12:25h. Sin barreras sin armarios. Jesus Gonzalez
12:25 » 12:35h. Investigacion y Buenas Practicas en “Sexualidades, Discapacidades
y Diversidades”. Natalia Rubio
12:35 » 13:00h. Debate
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Intrusismo y profesion
& Derechos sexuales
u‘. &Y FEducaclony ética

\ Avances cientificos
Sexualidad saludable

organiza:

Auditori AXA I?arcelona Federacion Espariola de
30 Nov - 2 Dic 2018 Sociedades de Sexologia ~ www fessbarcelonaZ018.com
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SXualidad y lfermedades RraS

Encuentrode Familias de la

Asociacion de Ataxias c'ﬂ
Castlilla la Mancha FEW

Centro de Referencia Estatal
de Atencion a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias
(CREER)

C/ Bernardino Obregén, 24
09001 Burgos

Tel.: 434 947 253 950
Fax: +34 947 253 987
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PROGRAMA

Lunes, 10 de diciembre
16:00 Llegada y recepcién

Martes, 11 de diciembre

10:00-11:15 Taller: Cuidados en el entorno
familiar. Grupo 1: Transferencias e higiene
postural Sonia  Fermnandez  Justel,
Fisioterapeuta CREER y Almudena Caio
Labarga, Terapeuta Ocupacional CREER

12:00-13:30 Taller de logopedia. Clara Diaz
Cot, Logopeda FEDAES

16:00-17:30 Taller: Cuidados en el entorno
familiar. Grupo 2: Transferencias e higiene
postural. Sonia Martinez  Sanchez,
Fisioterapeuta CREER

17:30-19:00 Taller. Sexualidad en Ataxia.
Proyecto “Personas y proyectos de vida.
Sexualidad y Enfermedades Raras” CREER
y Asociacion Estatal de Sexualidad y
Discapacidad. Natalia Rubio Arribas,
Asociacion Estatal de Sexualidad y
Discapacidad. Marta Fonfria Solabarrieta,
Educadora Social CREER

10:30-19:30 Excursion a Sorna: Vista
panordmica y visita a los monumentos y
lugares emblematicos

ENCUENTRO DE FAMILIAS DE LA ASOCIACION DE ATAXIAS DE CASTILLA-LA MANCHA
10-16 de diciembre de 2018

‘--A(M).\

Jueves, 13 de diciembre

10:30-19:30 Excursion a Palencia: Vista
panoramica y visita a los monumentos y
lugares emblematicos

Viernes, 14 de diciembre

10:30-11:30 Taller: Cuidados odontol6gicos
y salud bucodental en pacientes con Ataxia.
Dra. Ménica Cano Rosas, Coordinadora de
tratamiento en pacientes con necesidades
especiales. Universidad de Salamanca

12:00-14:00 Reunion Asociacion

17:00-18:30 Taller de Psicologia: Abordaje
Psicoterapéutico a través de las emociones
para enfermos y cuidadores. Herramientas.
M? Angeles Donis Serrano, Psicéloga
General Sanitaria

19:00-19:30 Homenaje al soci@ del afio

Sabado, 15 de diciembre
10:00-12:30 Actividad Sorpresa

19:00-20:00 Presentacion de Villancico y
Amigo Invisible
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10:30 Despedida
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Presentacién del Manual Buenas Préacticas’
en Sexualidad y Enfermedades Raras.

Talleres de Sexualidad para Hombres

FechaMartes 11 de Diciembrede 2018

Mujeres con Ataxias.
Atencion CasogAsesoramientos §xua'-dad
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Sexual Idad y Enfermedades Ra ~ CREER CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE

cré-, ENFERMEDADES RARAS Y FAMILIAS

Encuentrwe FamIIIaS de I 14 de diciembre de 2018 - £¥

Familias de la Asociacion de #Ataxias de Castilla-La Mancha de Fedaes,

ASOCIaCIé n d e AtaXI aS d e Federacion de ataxias de Espana han participado en el taller de

C aStI I Ia Ia M an C h a “Transferencias e higiene postural”, impartido por Sonia Martinez Sanchez,

Fisioterapeuta del CREER y en el taller "Sexualidad en Ataxia”, impartido
Natalia Rubio Arribas, Sexéloga de la Asociacion Sexualidad y
Discapacidad #EncuentrosCREER

Presentacion del Manual Buenas Practic
en Sexualidad y Enfermedades Raras.

Talleres de Sexualidad para Hombres
‘Mujeres con Ataxias.
Atencion CasogAsesoramientos
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12 ENERO 2019y

AcercamientoBasico a las Diversidades.
SexualidadedDiscapacidadegDiversidades

Seminarioimpartido en el "Master de Psicologif
de la Intervencidon Social'Facultadde
PsicologidJniversidad de Murcia
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5,6 y 7 Febrero 2019

Colegiodo Educacién, Epecial Tome Nomeal
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TALLER PARA PROFESIONALES

Formacion dirigida a todo el
equipo de profesionales del
Centro, familias y alumnado
con discapacidad DF* - ER
PRODUCTOS De APoYQ

A0Y03 PERSONALES PLacen sin LIMITES
5,6 y 7 Febrero 2019 e o &
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TALLER PARA ALUMNOS
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Talleres Educacion Sexual

Alumnado con discapacidad y/o diversidad
funcional Yy enfermedades raras
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Talleres de educacion sexual para adolescentes con extrofia vesical, cloapapadias
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Talleres de sexualidad para jOvenes, personas adultas con ER y sus par
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El papel de las familias en la educacion sexual de los hijos y las hijas cC
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Sexualidad

Domingo 24 febrero 201

El papel de las familias en la educacion sexual de los hijos y las hijas c
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FEDER Pais Vasco culmina un mes lleno de actividades

=11 ]

FEDER pais Vasco ha desarrollado a lo largo del mes de febrero muiltiples
actividades que culminaran con los actos que han preparado para la
celebracion del Dia Mundial de las enfermedades raras.

El 5 de febrero, FEDER Pais Vasco organizé el Comité Etico Practicas
Inclusivas 2018-2020 dentro del proyecto “Sistematizacion De Buenas
Practicas Inclusivas En La Respuesta Educativa Al Alumnado Con
Enfermedades Raras (2018-2020)"

El dia 6 de febrero se realizé una Intervencion Socioeducativa en el Centro
Estudios Almi. El centro de trabajo de FEDER en Pais Vasco ha desarrollado
varias sesiones de sensibilizacién educativa sobre Enfermedades Raras
gracias al proyecto Asume un reto poco frecuente en el Centro Estudios Almi
con alumnado de Formacion profesional basica, grado de administracion y
grado informatico.

Desde el centro de estudios se fomenta la inclusion y por ello se han sumado a participar en el proyecto Asume un reto poco frecuente.

La intervencion llevada a cabo se ha centrado en dar a conocer las enfermedades raras mediante una exposicion y se han trabajado valores como el respeto.
la empatia y la solidaridad gracias a las dinamicas participativas llevadas a cabo junto con el alumnado.

También los dias 19 y 20 de febrero se realizo una Intervencién Socioeducativa en el CEU Virgen Nifia Nifia con alumnado de 3° 4° 5° y 6° de primaria: y
alumando de la ESO (1°,2°, 3%y 4°).

El dia 6 de febrero, tras conseguir que FEDER Pais Vasco fuese premiado dentro de la categoria de premios Bilbao Balioak Martxan. Los miembros de
FEDER en dicha comunidad acudieron a la entrega de premios donde pudieron conocer el resto de proyectos premiados asi como dar a conocer el Proyecto
las Enfermedades Raras en el aula.

Por dltimo, el dia 24 de febrero se realizé la segunda edicién de la Escuela Padres y Madres en la sede de FEDER Pais Vasco. En esta ocasion se ha
trabajado la Sexualidad y de la mano Natalia Rubio. Nifios, Nifias, adolescentes y jovenes, en su proceso de crecimiento y desarrollo personal y social pasan
por diferentes fases sobre las cuales es necesario atender, educar y prestar los apoyos oportunos. Para ello el papel de todos los agentes que rodean la vida
de las personas con enfermedades raras es fundamental. Importante es el papel de los y las profesionales pero no el tnico, ya que desde FEDER Pais Vasco
consideran que también es clave el papel de las familias ya que desde la familia también se puede contribuir a esta importante tarea.

Ultima actualizacion 25/02/19

El papel de las familias en la educacion sexual de los hijos y las hijas ¢

https://enfermedadesraras.org/index.php?option=com content&view=article&id=11845

i Asociacion Sindrome X Fragil del Pais Vasco @
{ + Tde febrero de 20018 - &

SEXUALIDAD Y ENFERMED ADES RARAS

En este mes de febrero, desde el centro de frabajo de FEDER en Pais
“Wasco, hemos organizado la segunda sesion de Escuela de Padres v
Madres en esta ocasion se Trabajara la Sexualidad v Discapacidad. Sera la
profesional M atalia Rubio quien imparia este taller.

Fecha: 24 de febrero

Horario: 11:30-14:30h

Localizacion: Sede FEDER Pais Vasco.
c/lslas Canarias 95, L4. 48015, Bilbao)

iInteresados ? poneros en contacio con nostros a ravés de email, feléfono
O Wassap.

El desarrollo afectivo-sexual es uno de los aspectos mas mportanies v
fundamentales en el desarrolio evolutiva! madurativo de vuesiros hip/hijas
o familiares con enfermedades raras.

MWifios, Nifias, adolescentes v jovenes... en su proceso de crecimiento v
desarrollo personal y social pasan por diferentes fases sobre las cuales es
necesario atender, educar vy prestar los apoyos oporiuncs. Paraelioe
papel de todos los agentes que rodean la vida de las personas con
enfermedades raras es fundamental. Importante es el papel de los v las
profesionales pero no el (nico, ya que consideramos que tamhbién es clave
el papel de las familias. Desde Iz familia también se puede confribuir 2 esta
mportante tarea.

La educacion afectivo-zexual es en algunas ocasiones fuenie de dudas,
miedos y falsas creencias, es por ello que consideramos necesario aclarar
algunas posibles cuestiones que puedan surgir. Asi como de delimitar
cuakes son los verdaderos objetivos de la educacion afectivo-sexual de
nifns'as_ adolescentes/ jovenes con enfermedades raras. Por e30 nos
parece importanie tratar de formarse en este tema.
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https://enfermedades-raras.org/index.php?option=com_content&view=article&id=11845

SMila Relna Dond_etiziaOrtiz
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ENCUENTRO DE LA ASOCIACION DE AFECTADOS Y FAMILIAS DE EXTROFIA
VESICAL, CLOACAL, EPISPADIAS Y PATOLOGIAS AFINES
22-24 de marzo de 2019

ORGANIZA:

exualidad
: I
Jiscapacidad

Centro de Referencia Estatal
de Atencion a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias

(CREER)

C/ Bernardino Obregén, 24
09001 Burgos

Tel : +34 947 253 950
Fax: +34 947 253 987

inf reenfe! 1aras e:

www creenfermedadesraras es

Ed--8@

EN COORDINACION CON:

SECKETARIA DE BSTADO
DE DEECHOS SO0ALES
MINISTERIO
DE DERECHOS SOCIALES
Y AGENDA 2030 B imsenso

CYCL Y e

EEA AL LS v vl

PROGRAMA

Viernes, 22 de marzo
17:00 Liegada y recepcion
21:30-00:00 Espacio para la Asociacion

Sabado, 23 de marzo

10:00-12:30 Taller sobre adolescencia y
sobreproteccién (dirigido a adultos). Ana
Guerra, Psicéloga ASAFEX

10:00-13:55 Taller: Proyecto “Personas y
proyectos de vida Sexualidad vy
Enfermedades Raras” (dirigido a jévenes a
partir de 17 afios). CREER y Asociacion
Estatal Sexualidad y Discapacidad. Natalia
Rubio Arribas, Psicéloga

10:00-12:30 Talleres y  actividades
adaptados (dirigido a menores de 16 afos).
Coordina Educacién CREER

12:30-13:55 Reunion Junta Directiva
ASAFEX. Paseo por Burgos

Asafex

16:30-18:00 Taller: Proyecto “Personas y
proyectos de vida Sexualidad vy
Enfermedades Raras" (dirigido a nifios y
adolescentes de 5 a 16 ailos). CREER y
Asociacion Estatal Sexualidad y
Discapacidad. Natalia Rubio Arribas,
Psicéloga

16:00-18:00 Asamblea Extraordinaria y
Asamblea Ordinaria ASAFEX. Coordina
ASAFEX

18:00-20:30 Paseo por Burgos vy
convivencia

21:30-00:00 Espacio reuniéon Asociacion

Domingo, 24 de marzo

10:00-13:30 Visita por la ciudad. Coordina
ASAFEX

16:00 Despedida

CON LA COLABORACION DE:

Ayuntamlento
de Burgos

Gerencia Municipal de Servicios Sociales,
Juventud e lgualdad de Oportunidades

CAJADEBURGOC o
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LINK ACCESO AL ENCUENTRO
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XVIII Encuentro GrApSIA En las

. instalaciones de
Madrid, 23 de marzo de 2019 irﬂ E“’i:"a' e
A PAZ ol Contomimes

o SABADO, 23 de marzo de 2019 11:15-12:00
- Hospital Universitario La Paz - :\::geslgf actuales de atencion y futura direccion en

S s o Dr. Andreas Kyriakou (Con traduccién)

: ——al T S i 8:30_.9:09, 5 12:00 — 12:30
EE e B o R TE Acreditacién y entrega de documentacion “Los derechos intersex son Derechos Humanos”
IO ws Bowa T e o st e . i Daniel J. Garcia
- UL LT SR TP L e L et e B I TR T 9:00 - 09:20
e ARt AL S NS e BN el Bienvenida y presentacién 1230 — 14:00
W T mt‘t | i 188 " 3% 8§ Junta Directiva de GrApSIA Mesa Redonda: Preguntas y comentarios
Sy G O R TR s S S R l—— o 09:20 — 9:45 T
i ' e Zestimonio peconal COMIDA (Sala Adjunta de Catering)
—— S e, Miembro de GrApSIA

9:45-10:15

“Como explicar de forma sencilla el SIA y otras -Salén de Traumatologia y -Aula 8 "H"’P’”’ Infantil”

intersexualidades a una adolescente” 16:00 — 20:00
“Terapias hormonales. Resolviendo dudas” Dinédmicas de gru ra personas con SIA y otras
» Dr. Julio Guerrero-Fernandez condiciones, y sus aml#:es]
Con la colaboracion de %
Grupod p . ir 10:15 — 10:45
P g 28 personas £oh Hosphtal Cartos 11} z 3 . . - Iz -
%:::omede saucocic L@ PAZ st sain género y diversidad en DSD/intersexualidades” Salon de Traumatologia
- Insensibilidad a los @ Dra. Teresa Alario 10:00 ;I‘l 3:00 |

Andrégenosy condiciones relacionadas fe d e r 10:45-11:1 5' Asenblea:Seneral CeApSU

e PAUSA CAFE 13:00 — 14:00

Dinamica de despedida grupal
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CONGRESO NACIONAL

PROYECTO DE ATENCION AFECTIVO-EMOCIONAL SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD
PARA LA PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL ' NTELECTUAL O DEL DESARROLLD

RIL DE 2019

Y MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA DE COLECTIVOS
EN RIESGO DE EXCLUSION SOCIAL Y EN SITUACION
DE DEPENDENCIA, ASI COMO DE SU ENTORNO PROXIMO
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| Congreso Internacional sobre
Enfermedades Raras y Calidad de Vida

: I\

BUENAS
PRACTICAS

EN SEXUALIDAD Y_
ENFERMEDADES

Natalia Rubio - Psicéloga, Sexéloga y Pedagoga ;
Presidenta As. Estatal Sexualidad y Discapacidad. [g==

La importancia de no descuidar la Sexualidad en los Proyectos de
Vida de nifios, nifias, adolescentes, jovenes y adultos con E.R

Universitat S
de les Illes Balears | a5 i
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Sexualidad y Enfermedades Ra
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3AL7DE
JVULIO 2019

/\  SAN PEDRO DEL
~ PINATAR
NMURCIA

Encuentro Nacional de Jovenes cBordoceguera

=== [ Taller de Sexualidad en hombres y mujeres @amdoceguera
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4-11 de agosto
6-16 anos

JuevesB de Agosto de019 Espinosale
los Monteros,Burgos. Talleregle educacion
sexual para chicos y chicas con extrofia y

epispadiasasi como para hermanos y herman
en el XVII Campamento de veral@ampasexve
Asexve Asociaciorde Extrofia Vesical, cloacagépispadias
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CON LA C