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Sexualidad y Enfermedades Raras

INICIOS. ECHANDO LA VISTA ATRAS
¢, COMO SURGE EL PROYECTO ?

La importancia de CREER —Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas

con Enfermedades Raras y sus Familias sep.2009 *y FEDER Federacion Espanola
de Enfermedades Raras (2009)

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

| Situaciones de vulnerabilidad,
(riesgos de embarazo, enfermedades ITS-ETS,
abuso-trato inadecuado, violencia de género...)

Desventaja- desigualdades sociales ,
, Falta de educacion afectivo-sexual, sin formacion
P &Y Especifica ni estrategias para afrontar situaciones...

Situaciones de riesgo de exclusion social.



Sexualidad y Enfermedades Raras

INICIOS. § COMO SURGE EL PROYECTO ?

Profesionales, voluntariado y familias también pueden vivir con desasosiego
(v en ocasiones, con culpa) Pues no siempre encuentran el mpdo adecqqdo de abordar
el tema, se sienten sin los conocimientos y sin las habilidades suficientes.

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

ENCUENTRO INTERNACIONAL PLATAFORMA
AFECTADOS ELA. ( CREER- Burgos Marzo 2015 )




Sexualidad y Enfermedades Raras
INICIOS. ECHANDO LA VISTA ATRAS

Desde 2009 hasta 2014.

o TALLERES de EDUCACION SEXUAL para PERSONAS con ENFERMEDADES RARAS.
Con TODAS las edades: ninos, adolescentes, jovenes, y adultos.

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

o CURSOS de FORMACION para PROFESIONALES
del ambito de las Enfermedades Raras.

o CURSOS de FORMACION para el VOLUNTARIADO
de entidades del ambito de las Enfermedades Raras.




Sexualidad y Enfermedades Raras
INICIOS. ECHANDO LA VISTA ATRAS

o PARTICIPACION en FOROS CIENTIFICOS: Congreso Nacional de Enfermedades Raras,
Encuentro de Expertos en Enfermedades Raras- Ministerio™*
Congresos Estatales y Europeos del ambito de la Sexologia.

Jornadas de Formacion Cientifica, Universitaria,... Desde 2009 hasta 2014.

o PUBLICACIONES CIENTIFICAS. Libro de Ponencias del Congreso, Revistas y Boletines
IMSERSO- CREER, Entidades del ambito de las ER*
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Sexualidad y Enfermedades Raras
INICIOS. ECHANDO LA VISTA ATRAS

Desde 2009 hasta 2014.

o Colaboraciones con MEDIOS de COMUNICACION Iocales, autonémicos y estatales.
CAMPANAS DE PRESENCIA SOCIAL en el Entorno préximo de las ER- C. educativos

o ATENCION e INTERVENCIONES a nivel individual, de pareja, familiar,..
Programas de Intervencion y sequimiento de Casos.

O ASESORAMIENTO PROFESIONAL ante CASOS y SITUACIONES. ORIENTACIONES.
Demandas realizadas por profesionales, por entidades,...derivaciones*




Sexualidad y Enfermedades Raras

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 ...

PERSONAS Y
...para TODAS las personas. PROYECTOS DE
*Formando a todo su entorno en relacién al tema D R R e

RIESGO DE EXCLUSION SOCIAL ¥ EN SITUACION
DE DEPENDENCIA, ASI COMO DE 5U ENTORNO PROXIMO

Atencion integral, inclusion social, calidad de vida...

propiciando *Coordinaciones, espacios de encuentro...

*Sensibilizando a toda la Sociedad
(entorno proximo de las Personas con E.R)

*Elaborando documentos referenciales que permitan

construir un modo de atencion a la diversidad de sexualidades
de ambito estatal , internacional*



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

2 9 Fase 1. Fase 2. Fase 3. Fase 4. Fase 5.
00 PLANIFICACION Ao liadiTloy 2lagiidiel. SEGUIMIENTO CIERRE del CONTINUIDAD del
DESARROLLO de e IMPLANTACION ;
de ACTUACIONES Y EVALUACION PROYECTO PROYECTO 2014 -2015
del PROYECTO. LA A2 =8 PoEere del PROYECTO 2013- 2014
MATERIALES ACTUACIONES A-B-C
PUNTOS DE PARTIDA
Fase 1. Fase 2. Fase 3. Fase 4. Fase 5.
PLANIFICACION AAle IOl Slgudiol. SEGUIMIENTO CIERRE del CONTIWNUIDAD
DESARROLLO de e IMPLANTACION del ;
de ACTUACIONES Y EVALUACION PROYECTO del PROYECTO
del PROYECTO LU Y FHEMECND del PROYECTO 2015-2016
: MATERIALES ACTUACIONES D-E-F 2016- 2017
CONTINUIDAD Y MEJORA DEL PROYECTO GRACIAS A OBRA SOCIAL LA CAIXA
Fase 1. Fase 2. Fase 3. Fase 4. Fase 5.
PLANIFICACION ELABORACION y EJECUCION :Egll:mfgg?\l CIERRE del t u ro
e ACTUACIONES DESARROLLO de e IMPLANTACION del

del PROYECTO PROYECTO
del PROYECTO. INSTRUMENTOS y PROYECTO e 2016-2017

MATERIALES ACTUACIONES G- H- I- J INVESTIGACIONES 1 8 Z 0 1 9




PROYECTOS de VIDA: [2014 - 2015

Proyecto: PERSONAS y

Programa de Ayvdas o Proyectos de Inicialives Socicles

A er 2K Oben Sochl T Cain’

“Sexualidad y Enfermedades Raras”

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 €.

Fase 1. Fase 2. Fase 3. Fase 4. Fase 5.

TINUIDAD Y MEJORA DEL PROYECTO GRACIAS A OBRA SOCIAL LA CAIXA

2016-2017



“Sexualidad y Enfermedades Raras”

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."
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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

Fase 1. Fase 2. Fase 3. Fase 4. Fase 5.

PLANIFICACION ELABORACION Yy EJECUCIOI’\I SEGUIMIEN'I:O CIERRE del
de ACTUACIONES DESARROLLO de e IMPLANTACION del Y EVALUACION PROYECTO
INSTRUMENTOS y PROYECTO del PROYECTO -
del PROYECTO. 2016-2017
MATERIALES ACTUACIONES G- H-1-J INVESTIGACIONES




“Sexualidad y Enfermedades Raras”
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e e S A Distinguida sefora,

S0 Sy Proyecto:

e e T T PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Proyecto de atencion afectivo-emocional para la
i‘:'m:‘?::_‘_‘::;"_‘:;:;*,:;‘_‘;:_“:':“ o Do e v promocion de la autonomia personal y la mejora de la calidad de vida de colectivos en
e e o e 1 e e i riesgo de exclusion social y en situacion de dependencia, asi como de su entorno proximo.

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 €.

Fase 3.

Fase 4.

Fase 5.

PLANIFICACION
de ACTUACIONES
del PROYECTO.

EJECUCION
e IMPLANTACION del

ELABORACION y
DESARROLLO de
INSTRUMENTOS y
MATERIALES

PROYECTO
ACTUACIONES K- L-M- N

SEGUIMIENTO

Y EVALUACION

del PROYECTO
INVESTIGACIONES

CIERRE del
PROYECTO
2018-2019

turo
20-2021
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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, AS[ COMO DE SU ENTORNO PROXIMO

PERSONAS ]

ROYECTOS DE VIDA

2018- 2019
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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
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2020- 2021

PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
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Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: (2018 - 2019

“Sexualidad y Enfermedades Raras”

Objetivos del Proyecto
Objetivos General

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

Contribuir a que las personas con enfermedades raras reciban
educacion afectivo-sexual aprendan a conocerse, a aceptarse y a
expresar su sexualidad de forma satisfactoria.

EN COORDINACION CON: CON LA COLABORACION DE:
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Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: (2018 - 2019

“Sexualidad y Enfermedades Raras”

Objetivos Especificos del Proyecto

1. Dotar a profesionales y voluntariado -entorno proximo (social, educativo, sanitario) - de la
informacion y las habilidades necesarias para contribuir a la educacion afectivo sexual de
Personas con Enfermedades Raras.

2. Capacitar a familiares con informacion y habilidades necesarias para contribuir a la educacion
afectivo-sexual de las personas con E.R desde su entorno familiar.

3. Proporcionar a las personas con E.R conocimientos bdsicos y habilidades que les permitan
expresarse y relacionares de modo adecuado.

4. Dar a conocer a la poblacion en general la verdadera realidad de la sexualidad de las personas
con E.R, desterrando mitos.

ORGANIZA: EN COORDINACION CON: CON LA COLABORACION DE:

entidad de ()
exualidad
- y -
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“Sexualidad y Enfermedades Raras”

Prevision inicial de Personas destinatarias

Directas: personas con enfermedades raras (nifios, nifias, adolescentes , jévenes y

personas adultas, mujeres y hombres con ER), profesionales y voluntarlado 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.

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

DIRECTAS: 1.360. personas.

INDIRECTAS: 100.000 personas.
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“Sexualidad y Enfermedades Raras”

Personas destinatarias reales del Proyecto

Directas: personas con enfermedades raras (nifios, nifias, adolescentes , jévenes y

personas adultas, mujeres y hombres con ER), profesionales y voluntariado del émbito

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.

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

DIRECTAS: 1.417. ey .
V' 4 - q ‘ LGP AT I v . DE CERECHOS SOCIALES
NDIRECTAS: Mas de 300.000. ex“al)',dad ﬁ‘% DEESPANA  DE DERECHOSSOCIALES P 7{ |
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Sexualidad y Enfermedades Raras
2018-2019

Prevision inicial

PERFIL PERSONAS N2 PARTICIPANTES PERFIL PERSONAS N2 PARTICIPANTES
FPersonas con enfermedades Fersonas 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

ELA 2 ELA 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, IMPACTO TOTAL

contempla alguna actividad dirigida

dirigida a estos a estos 300 ooo
[ |

Total 1360 Total

centempla alguna actividad
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“Sexualidad y Enfermedades Raras

Alcance en cifras

I Personas destinatarias por perfiles* N2 participantes I

Personas cuidadoras y familiares

Indistintamente de su edad. 361 TOTAL 1 41 7

Infancia (0 — 12 aios) 90 PARTICIPANTES

Adolescentes (13 -15 aios) 242

X ~ PERSONAS

Adultas ( 36- 65 aios) 272 INDIRECTAS

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

SCHTANA DE 00 -— Ayuntamiento
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12Promocion 2:Promocion

2014-2015. 2016-2017. 2018-2019. puesta en marcha del proyecto

e Enfermedades Neuromusculares m Distrofia de Duchenne eAtrofia Muscular Espinal
mEsclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) e Ataxia espinocerebelosa de Friedreich PERSONAS
m Paraparesia Espdstica Familiar e Enfermedad de takayasu = Porfiria DESTINATARIAS
e Sindrome de Rubinstein Taybi =Sindrome de Prader Willi e Sindrome de Wolfram DIRECTAS
eEnfermedades Lisosomales: Mucopolisacaridosis (MPS) y Sindromes relacionados (SR)
m Esclerodermia eSindrome de Apert mSindrome de Ehlers Danlos e Hiperlaxitud 201 4_201 9
eSindrome de Angelman mSindrome de Williams eSindrome de Rett mFibrosis Quistica
mExtrofia vesical, cloacal y epispadias eEnfermedades de Patologias Mitocondriales ALCANCE EN
m Esclerosis Tuberosa y afines m Sindrome de West eSindrome de Phelan McDermid CI FRAs
mHiperplasia Suprarrenal Congénita eRetinosis Pigmentaria mEnfermedad de Behcet
eOsteogénesis imperfecta — Huesos de Cristal- mLipodistrofias eSindrome X Fragil 5.234
m Arnold Chiari y Patologias Asociadas e Epidermolisis Bullosa- Piel De Mariposa
eSindrome Maullido Del Gato-Sindrome 5P- Cri du Chat = Sindrome de Sotos...

o T
. 1]
Personas con Enfermedades Raras __Li 5234 te
( Ninos, ninas, adolescentes, jovenes y personas adultas con ER)

Familiares de Personas con Enfermedades Raras
Profesionales y voluntariado del ambito de las E.R [ i1 Mas de 600.000 !! ]
Personas destinatarias Indirectas Impacto Sociedad
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“Sexualidad y Enfermedades Raras”

CURSOS de FORMACION BASICA y AVANZADA para PROFESIONALES del ambito de las ER.
CURSOS de FORMACION para EL VOLUNTARIADO de las distintas entidades del ambito ER.
SESIONES de FORMACION para FAMILIARES de personas con enfermedades raras*
TALLERES de EDUCACION SEXUAL para PERSONAS ENFERMEDADES RARAS.

Elaboracion de MANUALES y DOCUMENTOS para la Practica Profesional.

MATERIALES Y RECURSOS accesibles. Intervencion Comunitaria

Colaboraciones con MEDIOS de COMUNICACION Iocales, autonémicos y estatales

CAMPANAS DE PRESENCIA SOCIAL en el Entorno préximo.

ESTUDIOS de INVESTIGACION con colectivos especificos *Enfermedades Raras

ATENCION INDIVIDUALIZADA y ASESORAMIENTO CASOS.

it st Ayuntamiento
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Sexualidad y Enfermedades Raras

meea Y reen Y rs Yomea T mes O Futuro
P'-AN'FO'ICAC'(’N ELQBA?RI;&:.%N y EJECUCION e SEGUIMIENTO | CIERRE DEL PROYECTO
= de : < 2018- 2019
ACTUACIONES INSTRUMENTOS y 'c':’;':"lf‘k'\g&cc'?g Y EVALUACION
del PROYECTO MATERIALES del PROYECTO -

Fase 3.0. SENSIBILIZACION. DIFUSION DEL PROYECTO. CAPTACION y DETECCION NECESIDADES ( Nov 2018- Dic 2019)
=~

Fase 3.1.1 FORMACION BASICA en ENCUENTROS NACIONALES de ENTIDADES del AMBITO ENFERMEDADES RARAS
Dirigida a PERSONAS con ENFERMEDADES RARAS, PROFESIONALES, VOLUNTARIADO y FAMILIARES (Nov 2018-Dic 2019)

Fase 3.1.2 FORMACION ESPECIFICA TALLERES y SESIONES de ED.SEXUAL para PERSONAS con ENFERMEDADES RARAS
NINOS, NINAS, ADOLESCENTES, JOVENES y PERSONAS ADULTAS CON ENFERMEDADES RARAS. ( Nov 2018- Dic 2019)

Fase 3.2. ORIENTACION y ASESORAMIENTO SEXOLOGICO. ATENCION INDIVIDUALIZADA: CASOS (Nov.2018 - Dic 2019)
INTERVENCIONES ADAPTADAS AL PERFIL Y LAS NECESIDADES DE APOYO DE CADA PERSONA CON ER, PAREJAS y/o FAMILIARES.

Fase 3.3 ELABORACION de MATERIALES y RECURSOS ADAPTADOS.PUBLICACIONES MANUAL de BUENAS PRACTICAS
ESTUDIOS de NECESIDADES E INVESTIGACIONES: INDICADORES CALIDAD DE VIDA. (Febrero 2019 - Dic 2019- continuacion)

Fase 3.4. ALIANZAS y COORDINACIONES con DISPOSITIVOS Y SERVICIOS (EDUCATIVOS, SANITARIOS, SOCIALES...) (Dic.18 - Dic19)

Fase 3.5. DIFUSION y SENSIBILIZACION SOCIAL. GESTION DEL CONOCIMIENTO-PRESENCIA E IMPACTO SOCIAL.
Participacién: Congresos, Jornadas, Encuentros,...estatales e internacionales. Medios Comunicacion (Nov2018-Dic2019)




“Sexualidad y Enfermedades Raras”

Alcance en cifras

Asesoramiento y
Atencion de Casos.

N2 de PARTICIPANTES Horas de Formacion

Personas con enfermedades

SESIONES y TALLERES DE EDUCACION SEXUAL.

Madres, padres, parejas ER,
hermanos/as, abuelos/as...

To1AL 480 horas

raras (ER)
Nifos, nifias, adolescentes, jovenes TOTAL 1'231 TotaL 1.200 horas 93 Casos
personas adultas con ER.
Familiares de personas ER SESIONES — CHARLAS — TALLERES ~ESCUELA
. TotaL 890 102 Casos

Profesionales y
Voluntariado del ambito ER
y del entorno.

FORMACION BASICAY FORMACION AVANZADA
SEMINARIOS- JORNADAS- CONGRESOS

TotaL 312

TotaL 460 horas
1200 horas*

*DOCUMENTOS TECNICOS

85 Asesorias

Sociedad.

mas de 300.000

SESIONES de SENSIBILIZACION (Radio-TV-..)
ARTICULOS-REPORTAJES PRENSA.

1.200 horas

55 Asesorias
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PROYECTO DE ATENCION AFECTIVO-EMOCIONAL
PARA LA PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL
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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

OBRA SOCIAL LA CAIXA Y FUNDACION CAJA DE BURGOS
DESTINAN 500.000 EUROS A 24 ENTIDADES SOCIALES ()

Firma convenio entidades -Convocatoria Ayudas a Proyectos sociales- Burgos 2018.

ORGANIZA: EN COORDINACION CON: CON LA COLABORACION DE:

SECAETARIA DE ESTADO
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ULTIMAS NOTICIAS  _w=n Antomo Ayion nos hiabia sobrs (3 comusion de investoacon ol HUSL  Fivl;

(anals4@))

1 Tl Localde B LINK DE ACCESO A LA NOTICIA MEDIOS COMUNICACION.

https //youtu be/7bwaaACGDY

Casi 600.000 euros para sacar adelante 28 7 _ - | 5 \
proyectos sociales en la provincia de Burgos it o Br

Firma convenio entidades -Convocatoria Ayudas a Proyectos sociales- Burgos 2018.

https://www.canal54.es/ayudas-convocatoria-burgos-2018-entidades-sociales-la-caixa-fundacion-caja-burgos-diciembre-2018/



https://www.canal54.es/ayudas-convocatoria-burgos-2018-entidades-sociales-la-caixa-fundacion-caja-burgos-diciembre-2018/

PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD y ENFERMEDADES RARAS

SENSIBILIZAcION Y FORMACION

NOVIEMBRE 2018- DICIEMBRE 2019

ORGANIZA:
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Sexualidad y Personas con Daiio Cerebral Adquirido __

I

i

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” .
MARTES 23 17:00 GRACILIANO URBANEJA = : ADACEBUR
A FORMACION CHARLA: SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD | .
A RUBIO - ASOCIACION ESTATAL DE SEXUALIDAD Y [
DISCAPACIDAD , DE BURGOS

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

S — -

=

: — - Sl |
“"&& ADACEBUR Burgos. Noviembre 2018

ADACEBUR
EN COORDINACION CON: CON LA COLABORACION DE:
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Sexualidad y Enfermedades Raras

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

CON LA COLABORACION DE:

ORGANIZA: EN COORDINACION CON:

exualidad ;!' GOBIERNO  MINISTERIO
4 y . s Sl
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XIVCONGRESO ESPANOL
DE SEXOLOGIA
Y VIll ENCUENTRO IBEROAMERICANO
DE PROFESIONALES DE SEXOLOGIA

l.a Sexologia

es un Grado

.

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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Sexualidad y Enfermedades Raras

Encuentro de Familias de la

Asociacion de Ataxias de
Castilla la Mancha

C

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

_f JE RCURTHO

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

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

‘--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

T -~
"x = e 3—...... o~ Miércoles, 12 de diciembre Domingo, 16 de diciembre

10:30 Despedida

d

Presentacion del Manual Buenas Practicas
en Sexualidad y Enfermedades Raras.

Talleres de Sexualidad para Hombres

Fecha: Martes 11 de Diciembre de 2018

ORGANIZA:

exualidad ;ﬁ sovemno
4 y 2 o DE ESPANA
Jiscapacidad a%9a

vy Mujeres con Ataxias.
Atencion Casos —Asesoramientos
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Sexualidad y Enfermedades Raras

: CREER CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ase
crec.. ENFERMEDADES RARAS Y FAMILIAS
H H 14 de diciembre de 2018 - %
Encuentro de Familias de |la e dnemhe s . _
° ° 7 ° Familias de la Asociacion de #Ataxias de Castilla-La Mancha de Fedaes,
ASOCIHCIOn de AtaXI a S de Federacion de ataxias de Espana han participado en el taller de
H “Transferencias e higiene postural”, impartido por Sonia Martinez Sanchez,
Ca Stl I Ia Ia M a n Cha 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 Practicas
en Sexualidad y Enfermedades Raras.

Talleres de Sexualidad para Hombres y
__Mujeres con Ataxias.
Atencion Casos —Asesoramientos

EN COORDINACION CON: “1 ’f CON LA COLABORACION DE:

entidad de‘;\{) 3“"
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Acercamiento Basico a las Diversidades.

Sexualidades, Discapacidades y Diversidades

Seminario impartido en el "Master de Psicologia
de la Intervencion Social". Facultad de
Psicologia Universidad de Murcia

ORGANIZA
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5,6 y 7 Febrero 2019
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TALLER PARA PROFESIONALES

Formacion dirigida a todo el

equipo de profesionales del

Centro, familias y alumnado
con discapacidad DF*- ER

5,6 y 7 Febrero 2019
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Talleres Educacion Sexual

Alumnado con discapacidad y/o diversidad
funcional y enfermedades raras

olegio- de Educacism Especial Tovie Momeal, |
|
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Talleres de educacion sexual para adolescentes con extrofia vesical, cloacal y epispadias
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Talleres de sexualidad para jovenes, personas adultas con ER y sus parejas
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El papel de las familias en la educacion sexual de los ijos y las hijas con ER
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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, AS[ COMO DE SU ENTORNO PROXIMO

Domingo 24 febrero 2019

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

https://enfermedades-raras.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.

iad de v.:-;ﬂ
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Sexualidad y Enfermedades Raras
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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

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

ORGANIZA:

exualidad
A ) A v
Jiscapacidad =

C/ Bernardino Obregén, 24
09001 Burgos

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

inf fo: rar

www creenfermedadesraras es

Ed--8@

EN COORDINACION CON:

SECKETARIA DE BSTADO
DE DEECHOS SO0ALES
GOBIERNO  MINISTERIO
DEESPANA  DE DERECHOS SOCIALES
Y AGENDA 2030 B mserso C y. C ey

Ea-A A LS —

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

b+ Al e skt

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 Sodales,
Juventud e lgualdad de Oportunidades

CAJADEBURGO? b
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Sexualidad y Enfermedades Raras
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https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/auxiliares/jornadas_congresos/2019/marzo/IM_121924

ENCUENTRO ASAFEX 22-24 MARZO 2019 |

Talleres de educacion sexual para jovenes con extrofia vesical, cloacal y epispadias
- y y a4 \ |

LINK ACCESO AL ENCUENTRO
://creenfermedadesraras.imserso.es/creer 01/actualidad/canal/2019/marzo/IM 1234447?fbclid=IwAR26eMnQ0gVEOcRFIJxSinwDv8nCM1ebhTG3zmmK84gdHn7FD3Mk8x VtIM
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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
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Difusion del Proyecto:

LINK ACCESO INFORMACION PROGRAMA DEL CONGRESO: http://www.plenainclusion.org/sites/default/files/programa web vy rr ss.pdf



http://www.plenainclusion.org/sites/default/files/programa_web_y_rr_ss.pdf

PERSONAS Y
PROYECTOS DE

PARTICIPA:

§exualldad
|

feder @ 93’33?22“;‘*"t° PARTICIPACION EN CONGRESO NACIONAL DE SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD

" "K PONENCIAS MARCO: EQUIPO PROFESIONALES AS.SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD- CANARIAS.
el Y .
v O Difusidn del Proyecto: “Sexualidad y Enfermedades Raras” 2018-2019




PROYECTO DE ATENCION AFECTIVO-EMOCIONAL
PARA LA PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL
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PERSONAS Y PROYECTOS de VIDA Sexualidad y Enfermedades Raras
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LINK ACCESO VIDEO RESUMEN DEL CONGRESO NACIONAL SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL: https://youtu.be/MUx7mSMrHKY


https://youtu.be/MUx7mSMrHKY

I Congreso Internacional sobre
Enfermedades Raras y Calidad de Vida

BUENAS
PRACTICAS

EN SEXUALIDAD Y_
ENFERMEDADES

Sexualidad y Enfermedades Raras.

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

. - imient
Universitat 5 hoenia
de les Illes Balears Psicolosia de Educacid

Natalia Rubio - Psicéloga, Sexdloga y Pedagoga.
Presidenta As. Estatal Sexualidad y Discapacidad.
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http://www.rubinsteintaybi.es/eventos3/92-2019-05-18-iii-jornadas-sobre-el-sindrome-de-rubinstein-taybi-madrid

Sexualidad y Enfermedades Raras

CONGRESO DE LA
SOCIEDAD ESPANOLA
DE CONTRACEPCION

12 reunidn del Comité Organizador
del XV Congreso de la SEC. Burgos

Ponencias Salud Sexual en Enfermedades Raras — 1 junio 2019
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Encuentro Nacional de Jovenes con Sordoceguera
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Taller de Sexualidad en hombres y muleres con sordoceguera |
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4-11 de agosto
6-16 anos

Jueves 8 de Agosto de 2019. Espinosa de
los Monteros, Burgos. Talleres de educacion
sexual para chicos y chicas con extrofiay

epispadias asi como para hermanos y hermanas
en el XVII Campamento de verano Campasexve
Asexve. Asociacion de Extrofia Vesical, cloacal y epispadias
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Espinosa de los Monteros
Burgos. 8 Agosto de 2019

TaIIeres Educacién Sexual ninos, ninas y adolescentes con ER Atencmn Casos. Asesoramientos
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Sexualidad y Enfermedades Raras
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exualidad
A I
Jiscapacidad

EN COORDINACION CON:

SECKRETARIA DE ESTADO
DE DEAECHOS SOCIALES

MINISTERIO
Y AGENDA 2030

.ﬂ' IMSERSO Cre £y

fed r

¥

Gerencia Municipal de Servicios Socales,

acto conmemoratiy,
10° Aniversario CREER

Lunes, 30 de septiembre de 2019

14:00- 1135 BSanvenida @ Inauguracion
D*. Marla Luisa Carcedo Roces, Ministra de
Sanidad, Consumo y Blensstar Social
D*, Nuria Barrio Marina, Vicealcaldesa Ayuntambento de Burgos
D. Manuel Martinez Domens, Director General imserso
D. Aitor Aparicio Garcia, Director Gereno Creer

11:35:42:15 Menciones Especiaies
Federacion Espafiola de Enformedades Raras (Feder)
Instituto de Investigacion de ER (KER)
EURORDIS
Cantro AGRENSKA
Centro de Investigacion Blomédica en Endermadades Raras (CIBERER)
Asociacidn de Periodistas de Burgos
Rosa Sanchez de Vega
Moisés Ansscal
Subdelegacion de Gobierno en Burgoes

12:15-13:00 Mesa de Experiencias
Profesional del Creer
Asociacion Espahola contra la Leucod
Asockacion E {a do Parap, 2 Espistica Famillar
Programa SAMER

13:0013:30 Presantacion 10 anos Croer
D. Altor Aparicio Garcla, Director Garente Creer

13:30 Coctel 10 Anivessario y actuacion musical

C/ Bernardino Obregdn, 24 = A

Tel,: 947 253 950 ,‘= ST g\

www.creenlermedadesraras.es jimes & e cre
CON LA COLABORACION DE:

Ayuntamiento

de Burgos ~"—

Juventud e lgualdad de Oportunidades
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JUAN CARRION. PRESIDENTE FEDER
Federacion Espainola Enfermedades Raras

1 b | o W

ORGANIZA: EN COORDINACION CON:

: ETARM D £

: DMt 00N Ayuntamiento ~ x
2.3 2
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CENTRD REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION
AM:MSRMYSUS FAMILIAS | GO

CENTRO DE
REFERENCIA
“TAL DE
TON A

masvsus'
FAMILIAS

M. LUISA CARCEDO. MINISTRA DE SANIDAD ‘ e '\

PUBLICACION: "GUIA DE BUENAS PRACTICAS
EN SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES RARAS”"

ORGANIZA:

EN COORDINACION CON: CON LA COLABORACION DE:
otidad de o0 JaB4L

Ok DIAEEnGRS00MLE Ayuntamiento ~
exualldad &,& v f e d @ r dg’gurgos ““““r\""“/"“’ ,(
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Asociacién para la Atencign
de Necesidades Especiales
en Menores e Incapacitados

= Claves y Pistas para familias

Fhoto by Savannah Dematteo f o feacly

Natalia Rubio Arribas, psicéloga, sexéloga y pedagoga, ademds de presidenta
de la Asociacién Estatal Sexualidad y Discapacidad nos hablard de la
importancia y la necesidad de la educacién afectivo-sexual de las personas con
necesidades educativas especiales para su plena inclusién social.

Dirigida a: familiares de personas con y sin necesidades educativas

|

especiales y profesionales del Gmbito de la salud y la educacién.

Martes 22 de octubre a las 18:30h

en el auditorio de la Casa de Cultura de Aranda de Duero.
Entrada libre

I M PARTE: 5 P & ociacién para la Atencién s 2
exualidad O], secesiies pecies :K Obra Social "la Caixa”

» )’ 3 W N en Menores e Incapacitados
Jiscapacidad "




RADIO ARANDA

La sexualidad es mucho mas que el Qi) V8 octaen Ayanida 8 Dueo [
= 24 ce octubre 02 2019 -
COIto Nos encanto la charla de Natalia Rubio de Sexualidad y Discapacidad del
La asociacién ALEA cuenta esta tarde en Aranda con la psicologa, sexdloga y pedagoga Natalia Rubio para hablar pasado martes. Aprendimos un monton y nos quedamos con ganas de
de la educacion familiar en el ambito afectivo

mas!

Agradecer una vez mas a la Obra Social La Caixa y al Ayuntamiento de
Aranda me gusta su colaboracion.

A”(‘G(l“n para la A““(lén

de Necesidades Especiales
en Menores e Incapacitados

Cadena SER

LINK NOTICIA RADIO CADENA SER:
https://cadenaser.com/emisora/2019/10/22/radio aranda/1571725014 498293.html

LINK REDES SOCIALES
https://www.facebook.com/search/top/?g=Alea%20sexualidad&epa=SEARCH BOX

LINK PRENSA ESCRITA DIARIO DE LA RIBERA (BURGOS)
https://www.diariodelaribera.net/hemeroteca/aranda/claves-para-la-educacion-afectivo-sexual-de-los-jovenes/



https://www.facebook.com/search/top/?q=Alea sexualidad&epa=SEARCH_BOX
https://www.diariodelaribera.net/hemeroteca/aranda/claves-para-la-educacion-afectivo-sexual-de-los-jovenes/
https://cadenaser.com/emisora/2019/10/22/radio_aranda/1571725014_498293.html

Sexualidad y Enfermedades Raras

ENCUENTRO DE FAMILIAS DE LA ASOCIACION DE EXTROFIA VESICAL DE CASTILLA-LA MANCHA
31 de octubre-3 de noviembre de 2019

PROGRAMA

Jueves, 31 de octubro Domingo, 3 de noviembre
16:00 Recepcin y Bienvenide 10:00-13:30 Salida por la ciudad/Actividad
21:30 Espacio para |a asociacion interior. Organiza ASEXVE

16.00 Despedida

Viemnes, 1 de noviemive

10:20-13:30 Salida de ock. Vista
Monasterio de Las Huelgas y centro de la
ciudad. Organiza ASEXVE

15:30-20:00 Saliia de ocio. Vista 8l Castéio

Organiza ASEXVE Y/ L
A

21:30 Espacio para la asociacién
Sabado, 2 de noviembre
10:30-13:30 Reunidn de trabajo ASEXVE

15:30-18:00 Reunidn de trabajo ASEXVE

18:00-20:30 Salida de ocio. Big Bokra
Organiza ASEXVE

21:30 Espacio para la asociacion

Talleres de educacion sexual para nifios y nifias, chicos y chicas con extrofia y epispadias
Asexve. Asociacion de Extrofia Vesical, cloacal y epispadias. (31 octubre -3 noviembre 2019)

ORGANIZA: EN COORDINACION CON: CON LA COLABORACION DE:

O DINECHOR 00 Ayuntamlento ~
exuahdad -i-& DE DERECHOS SOCIALES f e d .ffl de Burgos  ofiem O/ N\
: |scapa0|dad e B msenso crea ¥ Gorenciaurcpl o Soccs s, SRR Erc e Gty
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Sexualidad y Enfermedades Raras

ENCUENTRO DE FAMILIAS DE LA ASOCIACION DE EXTROFIA VESICAL DE CASTILLA-LA MANCHA

31 de octubre-3 de noviembre de 2019

PROGRAMA

Juoves, 31 de octubro Domingo, 3 de noviembre
1300 Recepciny. Fenvenide 10:00-13:30 Salida por fa cudadiActividad
21:30 Espacio para |a asociacion interior. Organiza ASEXVE

16.00 Despedida
Viernes, 1 de noviemive

10:30-13.30 Salida de ock. Vista
Monasterio de Las Huelgas y centro de la
ciudad. Organiza ASEXVE

15:30-20:00 Salda de ocio. Visita 8l Castiio
Organiza ASEXVE

21:30 Espacio para la asociacion

N
Sabado, 2 de noviembre MX\E

10:30-13:30 Reunidn de trabajo ASEXVE
15:30-18:00 Reunién de trabajo ASEXVE

18:00-20:30 Salida de ocio. Big Bokra
Organiza ASEXVE

21:30 Espacio para |a asociacion

Talleres de educacion sexual para nifios y nifias, chicos y chicas con extrofia y epispadias
Asexve. Asociacion de Extrofia Vesical, cloacal y epispadias. (31 octubre -3 noviembre 2019)

EN COORDINACION CON: CON LA COLABORACION DE:

ntidad de o 3aRat
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I]ornada de Atencion a la
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Centro Cultural Adolfo Suarez de Cebagin
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“atiende”

I Jornada de Atencion a la

Divercidad Funcional

¢ de MNoviembre

Centro Cultural Adolfe Suarez de Cebegin
Inscripciones en @AtiendeCehegin

Gratuita hacta completar afore. €3 w0 )
Droanin Colaboran

L] A .gﬁw g as Cm
: — o

CLINICA
‘: umvncacom ( LEe
%ﬂ ------
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ol entidad de
» ﬁf;;:;:;‘g‘*ﬁ‘:‘“ utilidad publica
% % GOBIERNO MINISTERIO f
) 'Q DE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES e
a & AR .ﬁ‘ MsERsO re £y
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ORGANIZA:

exualgdad
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de Bu rgos CAJAL 35&05

N —

CON LA COLABORACION DE:

B Obra Social "la Caixa”

Gerencia Municipal de Servicios Sociales,
Juventud e Igualdad de Oportunidades



Encuentro internacional jovenes con Ol
Osteogénesis Imperfecta-AHUCE

Y v

!:‘1 r_-"‘ @ ’

. - b « ~
Manual Buenas Practicas en Sexualidad y Enfermedades Raras E\E\[T

Talleres de sexualidad para personas JEEHIRIE)
jévenes Ol Huesos de Cristal SPAIN

FUNDACION HUESOS DE CRISTAL DE ESPANA B¢ “Lu: M
(AHUCE) FECHAS: Del 23-27 de NOVIEMBRE de 2019 ’

OCTOBER 23 - 27, 2019



OIFE YOUTH
EVENT
BILBAO

SPAIN
61% /4 e A uu;

OCTOBER 23 - 27, 2019
BBK BILBAO GOOD HOSTEL

S . EN COORDINACION CON:

@ - SECAETANIA D 5TADO.
- - DF DERECHOS SOC)
exualidad | % % GOBERNO  MINSTERIO
y -\‘ DE ESPANA DE DEE:ED(;H;'D)S SOCIALES
cenananid: Y AGENDA 2030
Jiscapacidad - & mserso Cre

fed r!

N/

TaIIeres de sexualldad para personas jovenes OI Huesos de Cristal

Manual Buenas Practicas en Sexualidad y Enfermedades Raras
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OIFE YOUTH
EVENT
BILBAO

SPAIN

I;*: 5.4 w( T Ot s K

OCTOBER 23 - 27, 2019
BBK BILBAO GOOD HOSTEL

WORKSHOPS | BILBAO FREETOUR | PARTY

Encuentro mternacnonal joven'es
Osteogénesis Imperfecta-AHUCE

Talleres de sexualldad para personas jovenes Ol Huesos de Cristal

g ( ™

ORGANIZA: = L& EN COORDINACION CON: | st CON LA COLABORACION DE:
. aza OF DRREO03 SOOI E Ayuntamlento ~
exualidad ,E-Q GG | R o fe d r deBurgos ol @
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

5 ~ Fecha: Sabado, 23 de Noviembre de 2019 a las 7:00 AM hasta la 1:30 PM
2 | Planet5P Lugarydireccion: Corferias.. Cra. 37 #24-67, Bogota, Colombia
\ . P ceiouchateonal ommunty - NEEPS://Www.ticketcode.co/eventos/sindrome-5p

LINK ACCESO A LA CONFERENCIA CON BOGOTA —COLOMBIA.

https://www.youtube.com/watch?v=YASBROc95TI
El papel de las familias en la educacidn sexual de los hijos y las hijas con 5p-

Primer encuentro de familias y profesionales
del Sindrome 5P-

5 \
P Planet 5P

Primer Encuentro de familias y profesionales+, ‘o
del Sindrome 5P- %
~

Sébado 23 de noviembre 7:00a.m. a 3:00 p.m.
CORFERIAS - Cra, 37 No. 24 - 67

Bogota ~ Colombia

£l sindrome 5P-, cri-du-chat o maullido de gato, es
una anomalia cromosdmica con 4 caracteristicas
comunes: Liante similar al maullido de un gato,
discapacidad Intelectual, microcefalia y retraso en el
desarrollo psicomotor,
Lara Salguero Sexualidad y Discapacidad ENTRADA LIBRE CON INSCRIPCION PREVIA Lara Salguero Sexualidad y Discapacidad

https://www.ticketcode. cofeventos/sindrome-Sp

23 de Noviembre de 2019 ©® + urmasrasss P
© projecr@planetsp.org APOYA: h@%\

IMPARTE: EN COORDINACION CON: [] 3112392164 CON LA COLABORACION DE:
entidad de ()

SECAETARIA DE ESTADO 4 ilidad publi PNy : [';: -~ .
i e utiidad pidlica 0> Ayuntamiento A
. P :
exualidad ,ﬁ s e - f e d er & o il B
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https://www.ticketcode.co/eventos/sindrome-5p
https://www.youtube.com/watch?v=YASBROc95TI

PMa Sht o
PUEDES Y Ab, HACERL
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\ e AN DESNAD,
Ao 1 GusTR ReAA

Igualdad, diversidad y prevencion de
violencia de género

FEMINISMO Y
COEDUCACION

15y 16 de noviembre de 2019
Conservatorio Profesional y Superior de Musica
de Las Palmas de Gran Canaria

B DS 5 B

ORGANIZA: EN COORDINACION CON:

SECAETAKIA DE ESTADO

exualidad k4 : ,x GOBIERNO MINSTERIO OF DERECHOS SOCIALES
4 Y SRR *PONA L cepmicostoouRs ) e r
- IS(:&lpﬂGld’dd -~ - = IMSERSO CVC\ ;

e e o w1 48 S
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Ayuntamiento ~
de Burgos o

CAJADEBU
bhcoouay! / Obra Socnal "a Caixa"

Cerencia Municipal de Servicios Sodales,
Juventud e Igualdad de Oportunidades



EllsabetnSousa CHUSJ | Femanda Sousa, CHUSJ T

: ol 7 % CONGRESSO INTERNACIONAL DE
runo Detsado, CHUP BE ) ENFERMAGEM DE REABILITACAO 2019

Luis Gaspar CHUS)
Carma Cordelro, USP Santo Antomo dos Cavalerros

Luvs Rebelo, lCoach

Carmo Cordelra USP Santo Antonio dos Caval

WORKSHOPS

chafdo Mmo, Marketmg Manoger Coloplnst

g Alexandre Soares, UCC Castélo da Mara
E Nuno Ma(hado Gestor de Produto Momhdade Invacare Portugal
-]

LAY

As ao Matos, IP Afasm

Rogeno Ribeiro, USF Serpa Pinto | ACeS Porto Ocidental

“Comemoracao do dia Internacional da Pessoa com Deficiéncia”
Centro de Medicina de Reabilitagdo da Regido Centro - Rovisco Pais
(inscrigdo limitada a 40 participantes; programa completo em www.aper.pt)

e

Congresso Internacional de
Enfermagem de Reabilitacio

09h30 - Sessao de boas vindas
10h35 - Historia da Instituigao enquanto Leprosaria

11h15 - Coffee break (Pavithdo Dr. Santana Maia)

11h45 - O Centro de Medicina de Reabilitagdo da Regido Centro - Rovisco Pais

7 DEZ
8:30h-17h

12h15 - Visita aos edificios historicos: capela e edificio de Hansen
13h15 - Almogo (APPACDM) com intervencao do rancho folclérico

: www.aperpt | congressose| 11230 Muito mais que sexualidade
ng&%:nighoc 914291001 | 931756382 | 9 . .
: . = Moderador - Catarina Aguiar Branco, SPMFR
- Sexualidades, discapacidades y diversidades: experiencias y buenas practi-

14h30 - Visita aos edificios de medicina fisica e de reabilitagao: Casa habitacional
adaptada; Pavilhdo Santana Maia; “MOVE" em movimento para transporte de doentes

15h30 - Iniciativas Desportivas | Desporto Adaptado: demonstragao “Andebol; Remo
indoor; Netball"

16h30 - Encerramento | Banda "/rmdos do Blues™ da ARCIL

Nao-sacios: 50€

AVERD] % O cENTR
CAMARA ‘Wnﬁ BALX

—_— 2 SN yupacioio s carase cas - Natalia Rubio Arribas, Asociacion Estatal Sexualidad y Discapacidad
residente: rernando Henriques,
8 Elisabeth Sousa, APER José Manuel Correia, CHTMAD appaggmgg @ Mou‘Tus'mo ME} A o :

Emanuel Gouveia, APER Luis Pratas, CMRRC-RP prtdeimotr P e IerT——

Gloria Couto, APER Maria Manuel Varela, APER
Helena Almelcfa APER Paula Topa, Al APER
Helena Pestana HBA Raguel Marques, APER

(wirica @ B ORAUN - gomsocks  Weleflex: 1
e e WL el s, AR R B, o © CONGRESO INTERNACIONAL ENFERMERIA
José Alberto Pereira, APER Virginia Pereira, APER E: @ @ i LUSOUIDACTA ) s rupo Vitali

www.ape:.;:;14291mar7;6382 | 9138(;;;11 | congresso_;:@.aper.pt ; @ cuop:s;wm@ Prer CO,,?;TEC ’ Vital Al /E““ - \?33“ 5- 7 D I CI E M B RE 20 19 AVEI RO ( PO RTU GAL)
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11:30 Muito mais que sexualidade
Moderador - Catarina Aguiar Branco, SPMFR

- Sexualidades, discapacidades y diversidades: experiencias y buenas practi-

’ SNTIDEDEZENBRO cas - Natalia Rubio Arribas, Asociacion Estatal Sexualidad y Discapacidad
L CENTRO CONGRESSOS AVEIRO 4
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Taller: “Sexualidad en hombres y mujeres con Ataxias” celebrado en el Encuentro de la
Asociacion FEDAES ataxias en el CREER CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ENFERMEDADES RARAS Y
FAMILIAS impartido por el Equipo de profesionales de la Asociacidon Sexualidad y Discapacidad




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

CREER BURGOS 10 Diciembre de 2019

Centro de Referencin Estatal
de Atencién a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias

(CREER) 10:00-11:30 Taller “Ayudas técnicas y

17:00 Recepcion y Bienvenida transferencias”. Fisiolerapia y Terapia
Ocupacional CREER
11:30-13:00 Charla "Ataxia tratada desde

‘ L= Psicologia/Psiquiatria. M* Angeles Donis
11:30-12:30 Taller de logopedia. Clara Diaz. Serrano y Agustin Pérez

Logopeda 13:00-14:00 Consultas individualizadas

11:30-12:30 Taller "Primeros auxilios y 2047 “Hahi »
RCP". Cristina Gémez. Enfermera CREER AT o TGOS St
17:30-19:30 Taller “Sexualidad y Ataxia".
C/ Berrardino Obregdn, 24 Proyecto “Personas y proyectos de vida.
08001 Burgos Sexualidad y Enfermedades Raras” Dr. ib i de d
= Guill Gonzal Antén. Asociacié

;ﬂ :x xi 353 3‘7’ E:tlatearlrmSex:ar}iiaa:z y nlgi:capa?:;admo; 10:00-11:00 Charla informativa actividades
oy s CREER Asociaciones de Ataxia. Coordina FEDAES

n nf 20t 11:30-13:30 Tiempo libre

B i 15:30-00:00 Excursion a Valladolid.
ey ; Coordina FEDAES

10:00-18:00 Excursién a Ezcaray. Coordina - Presentacién del Villancico y homenaje al
FEDAES socio/a del ano.
- Concierto Solidario

10:00-18:00 Excursion a La Guardia. omi
Coordina FEDAES
11:00 Despedida

Taller: “Sexualidad en hombres y mujeres con Ataxias” celebrado en el Encuentro de la
Asociacion FEDAES Ataxias en el CREER CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ENFERMEDADES RARAS Y
FAMILIAS impartido por el Equipo de profesionales de la Asociacion Sexualidad y Discapacidad



MOS RESPONDA A TODAS ¥ CADA UNA D LAS PREGUNTAS OE ESTE CUESTIONARID.
MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION

5520 | sodatsos. | Peesendal- CREER | Durocén: - horas

ORGANIZA:

exualgdad
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
Reuniones de Coordinacion con entidades Red FEDER.

Natalia Rubio. Presidenta Asociacién Sexualidad y Discapacidad. = Buenas Practicas en Sexualidad y
Carmen Laborda. FEDER Resp. Atencién Psicolégica y Formacion Enfermedades Raras.
Atencién Casos Asesoramientos

La importancia y la necesidad de abordar la diversidad afectivo sexual de las personas con ER y sus familias

ORGANIZA: EN COORDINACION CON: CON LA COLABORACION DE:

O o o Ayuntamlento
exualldad % GomEmNo  MNSTERIO o Burgos @,Ageﬁ,?eo: , .K
lscapamdad = oot & mserso Cref.r < Muricipalde 5 2 Obra Social laCaind
e e ) FEDER RMEOADES R d Ig Id dd Op dades




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, ASI COMO DE SU ENTORNO PROXIMO

CUESTIONARIO de EVALUACION de la CALIDAD de las ACCIOMES FORMATIVAS del Proyecto:
PERSONAS y PROYECTOS de VIDA desarrollade por |3 ASOCIACION SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD-BURGOS
con el CREER, FEDER, Ayuntamiento de Burgos la Fundacidn “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.

Para evaluar la calidad de kas acciones formativas @4 nacesaria su opinkdn comao asistente, scarca de los distintas aspactos
de las acciones Farmativas an las que ha participada. Las datas aportados en el presents cuestionaria son confidenciales y
serdn utilizados, dnicaments, para analizar ks calidad de las actuaciones contempladas en @l Proyecto
LE ROGAMOS RESPOMNDA A TODAS ¥ CADA UNA DE LAS PREGUNTAS DE ESTE CUESTIONARIO.

6. Valoracion general del curso 1123 |4
6.1 Te ha gustado el curso.

6.2 Te han parecida interesantes ks contenidos abordades en el curso,

6.3 fPadris aplicar los caonocimientos adquiridos en este curss @n tu dmbite profesional?

6.4 & han impartido los contenidas de forma clara y soossibls,

6.5 fPiensas que te ha servido para obhtener claves aparca de comaoa atender, educar y prestar

apoyis & la Sexualidad de las personas con enfermedades raras [ discapacidad?

6.5 ¢Realizarias algin curso similar, o de amplizcidn sobre los contenides tratados? &l N

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION

1. DATOS IDENTIFICATIVOS DE LA ACCION

1. Fecha de celebraciin | el e e B 20 | Aadalidad: Presencial : CREER Duracidn: . horas
Denaminacion de ka
accitn

IL DATOS A CUMPLIMENTAR POR LOS ¥ LAS PROFESIONALES -PARTICIPANTES en la ACCION FORMATIVA

B. Valoracion de las actiones formativas

Walare los siguientes aspectas del curse utilizando una escala de puntuscicn del 1 al 4 (1 puntuacidn mas baja v 4
puntuacidn mas alta). Margus con una X la puntuacion carrespondisnte

Sefiala  nuoevas dreas de farmacitn o contenidas formativos que encuentres interesantes para @l futura de tu
arganizacion o para tu desarrolle profesional desarrollados dentro de los fines de la Ascciacion Estatal Sexualidad v
Discapacidad enmarcados en el Programa “Personas y Proyectos De Vida”

& continuackin sefialamas algunas ejemplas:

O Sexualidad y LR con Discapacidades Fisicas.

O Sexualidad y LR con Discapacidades Sensoriales

O Programacian en Educascion Sexual para personas con

LRy decapacidad : (o Fisica © Intelactual Sensarial §

O Sexualidad y E.R con Discapacidad Intelectual.

O Sexualidad y Discapacidad.... ..o

O Cducacion Afectiva-Saxual desde el enfoque da

atencidn [ultisensacil

O Atenciin y Asesaramiento sexolégico en persanas con

enfermedades raras. Estudio de Casps.

O Materiales v Recurses en educacion Sexual.

Productos de Apoyo y Apayas Parsonales.

Otras acciones formativas:

1. Organizacidn del curso 112|534

1.1 El cursa ha estado bien arganizado {informacién, cumplimiento de horarios, entrega materialy
dacumentacion...|

7. Grado de satisfaccion general con el curss

1.2 El nomiera de personas participantes ha sida adecuado para el desarrollo del cursa,

2. Contenidos y metodologia de impartician. 112|534

2.1 Los cantenidas del curso han respondida a mis necesidadas farmativas.

8. Cusnda te inscribste @n ks Formacitn, { gué expectativas tenias acerca del mismo? [par gué mativas gquerias
realizarla, coma pensabas que serian bas contenidos, qué cosas pensabas que thas a aprendar. |

2.2 Ha habido una combinacian adecuada de tearia v aplicacién practica.

2.3 El programa del cursa y sus contenidos se ha respetada y cum plida.

3. Duracion y horario 112|534

3.1 La distribucidn del horario del curse ha sido suficiente segin los abjetivos y contenides del misma.

9. ACudles son bas temas gue ta han resultado mds interesantes? §Par gué?

¥, £ Cudles te han gustado en menor medida®

3.2 El horaria ha facilitado |a asistencia al curso,

4. Medios técnicos {diapositivas en pooger pount, materiales *Decdlogo de Buenas Pricticas...| 12|34

4.1 Man sido adecuados para desarrallar el contenido dal cursa.

4.2 Man sido suficientes.

10. 5 desea realizar cuakquier sugerancia u observacion, por favor, utifice el espacio reservada 3 continuacin

5. Espacios, instalaciones y mobiliario 1|]2]|3)|4

5.1 Estiéin &n un lugar accesible yfo con busnas comunicaciones de transporte.

5.2 Elaula y las instalacianes han sido apropiadas parca el desarmalls del cursa (espacia, nivelas da
luminesidad, acostica, ventilacidn, medidas de seguridad y salud...

Paor dltimoe, {cdmo te enteraste de la existencia del curso de formacion?

Fecha de cumplimentacion del cuestionario |

Muchas gracias por su colaboracion




PERSONAS Y
PROYECTOSDE

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

ORGANIZA:

-
§exualldad -
g |scapa0|dad Cré

B L

; st oe Bmc
OF RREH SOCALES

¥ % GOBIERNO  MINISTERIO

b DEESPANA  DE DERECHOS SOCIALES

a NANOA 20 .‘F IMSERSO
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A ta \(
feder @ dz};srgz:e“

Gerencia Municipal de Servicios Socis
Ju ldlg uaadOvct 11

~

8
CAJADEBURGOS
e / Obra Social "la Caixa”

W oviialidad ) B Avuntarient o]
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f y 'TI-I's;"‘_ 7@ E(n = e Burgo A BURGOS g™ e
.S mserso (Y€ ST . - M - Obra Social "la Caixa"
La Asociacion Sexualidad y Discapacidady el ,desarrollan el Proyecto PERSONAS DA en colaboracioncon

, Ayuntamiento de Burgos, la

CUESTIONARIO de EVALUACION de la CALIDAD de las ACCIONES FORMATIVAS del Proyecto:
PERSONAS y PROYECTOS de VIDAdesarrollado por la ASOCIACION SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD BURGOS con
el CREER IMSERSO, FEDER, Ayuntamiento de Burgos la Fundacion la CAIXA y Fundacion Caja de Burgos

Para evaluar la calidad de las acciones formativas es necesaria su opinion como persona asistente, acerca de los distintos
aspectos de las acciones formativas en las que ha participado. Los datos aportados en el presente cuestionario son
confidenciales y seran utilizados, unicamente, para analizar la calidad de las actuaciones contempladas en el Proyecto
LE ROGAMOS RESPONDA A TODAS Y CADA UNA DE LAS PREGUNTAS DE ESTE CUESTIONARIO.

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION

I. DATOS IDENTIFICATIVOS DE LA ACCION

1. Fechade celebracion | de .. .. ... .. de20....

Modalidad: Presencial : CREER Duracién: ... horas

Denominacion de la
accion formativa.

..............................................................................................................................................................




PERSONAS Y
PROYECTOS DE

PROYECTO DE ATENCION AFECTIVO-EMOCIONAL
PARA LA PROMOCION DE LA AUTONOMI/A 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

ORGANIZA:

—%
exualidad .

. ¥ -
Jiscapacidad Créey

secaemani e B0
OF RECHGS 0015
P ] GOBERNO  MINSTERO
PR DEESPANA  DE DERECHOS SOCIALES
7 Y AGENDA 2030

& B mserso

Con la COLABORACION de:
o 5 Ayuntamient
fed r daBurgos

Jere

r\ﬁ_/
CAJADEBURGOS . (. SN
o Obra Social "la Caixa”

Il. DATOS A CUMPLIMENTAR POR LAS PERSONAS PARTICIPANTES en la ACCION FORMATIVA

B. Valoracién de las acciones formativas

Valore los siguientes aspectos del curso utilizando una escala de puntuacion del 1 al 4 (1 puntuacion mas bajay 4
puntuacion mas alta). Marque con una X la puntuacion correspondiente

1. Organizacidn del curso 1

1.1 El curso ha estado bien organizado (informacién, cumplimiento de horarios, entrega material y
documentacion...)

1.2 El nimero de personas participantes ha sido adecuado para el desarrollo del curso.

2. Contenidos y metodologia de imparticion. 1

2.1 Los contenidos del curso han respondido a mis necesidades formativas.

2.2 Ha habido una combinacion adecuada de teoria y aplicacion practica.

2.3 El programa del curso y sus contenidos se ha respetado y cumplido.

3. Duracién y horario 1

3.1 La distribucion del horario del curso ha sido suficiente segun los objetivos y contenidos del mismo.

3.2 El horario ha facilitado la asistencia al curso.

4. Medios técnicos (diapositivas en power point, materiales y recursos....) 1

4.1 Han sido adecuados para desarrollar el contenido del curso.

4.2 Han sido suficientes.

5. Espacios, instalaciones y mobiliario 1

5.1 Estdn en un lugar accesible y/o con buenas comunicaciones de transporte.

5.2 El aula y las instalaciones han sido apropiadas para el desarrollo del curso (espacio, niveles de
luminosidad, acdstica, ventilacion, medidas de seguridad y salud...




PERSONAS Y
PROYECTOS DE

I.u " I d I PROYECTO DE STENCION AFECTIVOI-EMOCIONAL
PARA LA PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL
E' vﬂ rﬂcmn EE“Erﬂ E cu rsﬂ 1 1 3 4 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

6.1 Te ha gustado el curso.

6.2 Te han parecido interesantes los contenidos abordados en el curso.

6.3 ¢ Podras aplicar los conocimientos adquiridos en este curso en tu dia a dia? Profesional/familiar

6.4 Se han impartido los contenidos de forma clara y accesible.

6.5 ¢ Piensas gue te ha servido para obtener claves acerca de como atender, educar y prestar
apoyos a la Sexualidad de las personas con enfermedades raras / discapacidad?

6.6 ¢ Realizarias algun curso similar, o de ampliacion sobre los contenidos tratados? Sl NO
Sefala nuevas areas de formacion o contenidos formativos que encuentres interesantes para el futuro desarrollados
en los fines de la Asociacion Sexualidad y Discapacidad enmarcados en el Programa “Personas y Proyectos De Vida" ——
A continuacion sefialamos algunos ejemplos: ' -
0O Sexualidad y E.R con Discapacidades Fisicas. O Programacion en Educacion Sexual para personas con exuallda((ll 4 e
: : - _ Jiscapacida c,r
o Sexualidad y E.R con Discapacidades Sensoriales E.R y discapacidad : (o Fisica o Intelectual o Sensorial ) s
O Sexualidad y E.R con Discapacidad Intelectual. O Educacion Afectivo-Sexual desde el enfoque de 2 comemo o AL
v s DE ESPANA eigéz%mms
o Sexualidad y Discapacidad.......coceevvieeievieeecciinnen, atencion Multisensorial. ezt s
O Atencion y Asesoramiento sexologico en personas con | O Materiales y Recursos en educacion Sexual. Con la COLABORACION de:
enfermedades raras. Estudio de Casos. Productos de Apoyo y Apoyos Personales.
Ayuntamiento
Otras acciones formativas: fed I' @ dé Burgos

r\ﬁ_/ 'K
CAJADEBURGOS

i Obra Social "la Caixa”



PERSONAS Y
PROYECTOS DE

PROYECTO DE ATENCION AFECTIVO-EMOCIONAL
PARA LA PROMOCION DE LA AUTONOMI/A 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

ORGANIZA:

exualidad e

:q

2 b A
Jiscapacidad ¢Cr¢
% olT % GOBERNO  MINITERIO ot
v -q DE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES
= & LAt 20%) -& IMSERSO

Con la COLABORACION de:

: ’ Ayuntamiento
fe d r dggurgos

Gerencia Municipal de Servicios Sociales,
Juventud e Igualdad de Oportunidades

CAJADEBURGOS .\ $
ssmaces Obra Social "la Caixa”

7. Grado de satisfaccion general con el curso 1| 2

8. Cuando te inscribiste en la Formacion, ¢ qué expectativas tenias acerca del mismo? (por qué motivos querias
realizarlo, cobmo pensabas que serian los contenidos, qué cosas pensabas que ibas a aprender...)

9. ¢ Cudles son los temas que te han resultado mas interesantes? ¢ Por qué?
Y, é Cudles te han gustado en menor medida?

10. Si desea realizar cualquier sugerencia u observacion, por favor, utilice el espacio reservado a continuacion

Por altimo, écémo te enteraste de la existencia del curso de formacién?

Fecha de cumplimentacién del cuestionario

Muchas gracias por su colaboracion




PERSONAS Y
PROYECTOS DE i

imserso £ s Obra Social "la Caixa

PROYECTO DE ATENCION  AFECTIVO-EMOCIONAL
PARA LA PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y ,desarrollan el Proyecto en colaboracioncon
Y MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA DE COLECTIVOS .
EN RIESGO DE EXCLUSION SOCIAL Y EN SITUACION a
DE DEPENDENCIA, AS/ COMO DE SU ENTORNO PROXIMO ‘

kx
6. Valoracion general del curso 1 2 3 4
6.1 Te ha gustado el curso. 100%
6.2 Te han parecido interesantes los contenidos abordados en el curso. 100%
6.3 ¢ Podras aplicar los conocimientos adquiridos en este curso en tu dmbito profesional? 100%
6.4 Se han impartido los contenidos de forma clara y accesible. 100%
\ 6.5 ¢Piensas que te ha servido para obtener claves acerca de como atender, educar y prestar

apoyos a la Sexualidad de las personas con enfermedades raras / discapacidad? 100%
6.6 ¢ Realizarias algin curso similar, o de ampliacién sobre los contenidos tratados? SI | 100% | NO

Sefiala nuevas areas de formacion o contenidos formativos que encuentres interesantes para el futuro de tu organizacion

ORGANIZA: o para tu desarrollo profesional desarrollados dentro de los fines de la Asociacién Estatal Sexualidad y Discapacidad
: enmarcados en el Programa “Personas y Proyectos De Vida”

5 - A continuacidn sefialamos algunos ejemplos:
exualidad -
. iscapzylcidad Cré 75% Sexualidad y E.R con Discapacidades Fisicas. 99% Programacion en Educacion Sexual para personas
e 65% Sexualidad y E.R con Discapacidades Sensoriales. con E.R y discapacidad: o Fisica o Intelectual o Sensorial

L S R omicncr oo 98% Sexualidad y E.R con Discapacidad Intelectual. 96% Educacion Afectivo-Sexual desde el enfoque de

) A "Q DEESPANA  DEDERECHOS SOCIALES . . .

=¥. A B wsenso 99% Salud Sexual y Salud Reproductiva en personas ER | atencion Multisensorial.

90 % Atencidn y Asesoramiento sexoldgico en personas | 94% Materiales y Recursos en educacian Sexual.

Con la COLABORACION de: con enfermedades raras. Estudio de Casos. Productos de Apoyo y Apoyos Personales.

90% Desarrollo de documentos técnicos. Protocolos sobre conductas problema. Guia BBPP. Abordaje de casos.

: ’ Ayuntamiento
fe d r @ dénl;urgos

GerenciaMuricipt deseviiosias, 7. Grado de satisfaccion general con el curso 1 2 3 4
Juventud e Igualdad de Oportunidades
1L00%
A~
h —
CAJADEBURGOS hd
FUNDACION

Obra Social " Caind' Resultados evaluacion Proyecto Personas y Proyectos de Vida 2018- 2019



PERSO“AS Y Il. DATOS A CUMPLIMENTAR POR LOS Y LAS PROFESIONALES -PARTICIPANTES en la ACCION FORMATIVA
PROYECTOS DE B. Valoracion de las acciones formativas
Valore los siguientes aspectos del curso utilizando una escala de puntuacion del 1 al 4 (1 puntuacion mas bajay 4
i T W gia puntuacion mas alta). Marque con una X la puntuacion correspondiente
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
1. Organizacion del curso 1 2 3 4
1.1 El curso ha estado bien organizado (informacion, cumplimiento de horarios, entrega material y 100%
documentacion...)
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 comhinacion adecuada de teoria y aplicacion practica. 100%
2.3 El programa del curso y sus contenidos se ha respetado y cumplido. 2% | 98%
ORGANIZA: 3. Duracién y horario 1 2 3 4
- 3.1 La distribucidn del horario del curso ha sido suficiente segin los objetivos y contenidos del 2% | 98%
exual§dad - mismo.
Jiscapacidad Cr¢ 3.2 El horario ha facilitado la asistencia al curso. 1% | 4% |95%
:ﬁ, oy | e oo oo 4. Medios técnicos (diapositivas en power point, materiales *Decalogo de Buenas Practicas...) 1 2 3 4
o " DEESPANA  DEDERECHOS SOCIALES : :
ez Y ApOR 200 B imsenso 4.1 Han sido adecuados para desarrollar el contenido del curso. 100%
4.2 Han sido suficientes. 100%
Con la COLABORACION de: — _ —
5. Espacios, instalaciones y maobiliario 1 2 3 4
f d : ’ @ gyuntamiento 5.1 Estdn en un lugar accesible y/o con buenas comunicaciones de transporte. 100%
e Burgos
e r 7 & 5.2 El aula y las instalaciones han sido apropiadas para el desarrollo del curso (espacio, niveles de
ovemude ouaioadae oporumcades luminosidad, acustica, ventilacion, medidas de seguridad y salud... 100%
A~
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Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

LaASOCIACION SEXUALIDADyYDISCAPACIDADYy ¢! CREER IMSERSO Centro de Referencia Estatal de
Atencién a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias, DESARROLLAN el Proyecto “PERSONAS y
PROYECTOS de VIDA" en COLABORACION con: FEDER Federacion Espafiola de Enfermedades Raras,
Ayuntamiento de Burgos, Fundacion Bancaria laCAIXA y laFundacion Caja de Burgos.

CERTIFICAN

D./Dha = ...con DNI .ha
realizado con el maximo aprovechamiento la ACCION FORMATIVA dirigida a FAMILIAS y/o
FAMILIARES de personas con enfermedades raras enmarcada en el 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, y de su entorno proximo.

Con una duracién de 10 horas de formacién presencial.

Y para que conste y surta los efectos oportunos se expide el presente certificado.
En Burgos, del... al....de....... de 201....

MNatalis Rubio Arribas
Prasddenta AOCiecOn Jarusided y Dhapecded

CON LA COLABORAC NON De

Altor Aparicio Gareis
Dwrector Gerente del CREER. IMSERSO

ENCOORDMAL KON (
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2018-2019

El PAPEL de las FAMILIAS en la EDUCACION AFECTIVO-SEXUAL de los huos y las

hijas con Extrofia Vesical, Cloacal y Epispadias. Claves y Pistas para Familias

1. La importancia y la necesidad de la Educacion Sexual y e Papel de las Familias,

2. Mitos, errores comunes y falsas creencias sobre la sexualidad y las enfermedades raras.

3. Sexologia evolutiva. Aspectos significativos de los diferentes momentos evolutivos.
4. Objetivos de educar, atender y prestar apoyos 3 la esfera afectivo-sexual.

S. Caracteristicas y peculiaridades de la sexualidad de las personas con extrofia vesical
Principales demandas, necesidades y dificultades, en funcién del tipo y del perfil.

6. Responsabilidades de los distintos agentes implicados: Profesionales y Familias.
7. Las familias ante las preguntas. Claves para hablar de sexualidad.
8. Las famikias ante conductas inadecuadas. Pautas de actuacidn y actitudes. Casos.

9. Aprender a crecer con los hijos. La necesidad de intimidad y la importancia del pudor.
Gestion de afectos. Limites y normas sociales en las relaciones interpersonales.

10. Apoyos profesionales. Cartera de Servicios y Dispositivos de Atencion especializada.
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LaASOCIACION SEXUALIDADyYDISCAPACIDADy el CREER-IMSERSO Centro de Referencia Estatal de
Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias, DESARROLLAN el Proyecto “PERSONAS y
PROYECTOS de VIDA” en COLABORACION con: FEDER Federacidn Espafiola de Enfermedades Raras,
Ayuntamiento de Burgos, Fundacion Bancaria laCAIXA y laFundacion Caja de Burgos.

CERTIFICAN

realizado con el maximo aprovechamiento la ACCION FORMATIVA dirigida a
PROFESIONALES* PROGRAMA RESPIRO CREER 2019 para personas con enfermedades raras
enmarcada en el Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA. Proyecto de atencidn 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, y de su entorno proximo.

Con una duracién de 6 horas de formacién presencial.

Y para que conste y surta los efectos oportunos se expide el presente certificado.
En Burgos, del... al....de de 201....

Aitor Aparicio Garcia Natalia Rubio Arribas
Director Gerente del CREER- IMSERSO Presidenta Asociacidn Sexualidad y Discapacidad

CON LA COLABORACION DE
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ORIENTACIONES ETICAS PARA LA PRACTICA PROFESIONAL.
Claves y Pistas profesionales para una BUENAS PRACTICAS.

BLOQUES DE CONTENIDOS.

1. Acercamiento a las Enfermedades Raras, las Personas y sus Diversidades.
La necesidad de adaptarnos a cada Persona. Planificacion Centrada en las Personas.

2. Caracteristicas y peculiaridades de las personas con enfermedades raras.
PROYECTO DE ATENCION AFECTIVO-EMOCIONAL

Principales demandas, necesidades y dificultades, en funcion del tipo de los perfiles. PARA LA PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL

Aspectos significativos de las personas segun los diferentes momentos evolutivos. AR il B e s B g e e AL

5 - s ) DE DEPENDENCIA, AS| COMO DE SU ENTORNO PROXIMO
3. Roles Profesionales. Reflexiones desde la Practica Profesional.

Coémo abordar CASOS y SITUACIONES en nuestra Practica Profesional.

4, Aprender a crecer con ellos. La necesidad de intimidad y la importancia del pudor.
La intimidad y el cuerpo desnudo. Gestion de tiempos y espacios.
Gestion de afectos. Limites y normas sociales en las relaciones interpersonales.

5. La importancia y la necesidad de la Educacién Afectivo- Sexual.
Objetivos de educar, atender y prestar apoyos a la esfera afectivo-sexual.

6. Mitos, errores comunes y falsas creencias sobre la sexualidad y las enfermedades raras.
7. Claves para hablar. Como atender preguntas. Roles y limites profesionales.
8. Pautas de actuacion y actitudes. Abordaje de Casos: ante conductas inadecuadas.

9. Responsabilidades de los distintos agentes implicados: Trabajo en Equipo.
La importancia de la Comunicacion. Informar respetando canales. Etica y sigilo Profesional.

10. Apoyos profesionales. Cartera de Servicios y Dispositivos de Atencion especializada.
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PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD y ENFERMEDADES RARAS

SPRESENC|A SoCIAL

ENSIBILIZACION

ORGANIZA: EN COORDINACION CON: CON LA COLABORACION DE:
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Sexualidad y Enfermedades Raras

| MAR |
19

2019

CRE Enfermedades Raras

Encuentro de la Asociacién de afectados y familias de Extrofia vesical, cloacal,
epispadias y patologias afines en el Creer

El Centro de Referencia Estatal de Atencidn a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias
(Creer), dependiente del Imserso, acoge del 22 al 24 de marzo un Encuentro de la Asociacion de
afectados y familias de Extrofia vesical cloacal,_epispadias vy patologias afines (Asafex).

Asafex [ ha organizado, en colaboracion con el Creer, un taller sobre adolescencia y
sobreproteccion dirigido a adultos, charlas de psicologia de atencion individualizada para adultos,
jéveneas y nifios y talleres enmarcados dentro del Proyecto “Personas y proyectos de vida.
Sexualidad y Enfermedades Raras”, que la Asociacion Estatal de Sexualidad y Discapacidad,
Asafex y el Creer vienen desarrollando para mejorar la calidad de vida de los afectados por
Extrofia Vesical, cuyo objetivo es analizar la parte emocional y afectivo-sexual de las personas
con enfermedades raras. Los menores participaran en talleres y actividades adaptados,
coordinados por profesionales del Creer. La Asociacion celebrara su Asamblea ordinaria y
extraordinaria. Completan el programa, actividades de ocio y tiempo libre.

La Extrofia Veesical es una malformacion poco frecuente, presente al nacimiento, que afecta en
mayor numero a las nifios que a las nifas, en la gque la vejiga con un mayor o menor defecto, esta
abierta al exterior debido a que la pared abdominal y la vejiga no se han cerrado correctamente
durante el desarrollo del feto.

f-ﬁ
Publicado port:'?- r

: CREER CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE

cr€c. ENFERMEDADES RARAS Y FAMILIAS
22 de marzo de 2019 - ¢

Hoy recibimos a la Asociacion de afectados y familias de Extrofia vesical,
cloacal, epispadias y patoiogias afines que celebran este fin de semana su
Encuentro en el CREER. jBienvenidos Asafex! #EncuentrosCREER

http://www _creenfermedadesraras.es/.../c.../2019/marzo/IM_123444

|
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ENCUENTRO DE LA ASOCIACION DE AFECTADOS Y FAMILIAS DE EXTROFIA
VESICAL, CLOACAL, EPISPADIAS Y PATOLOGIAS AFINES

2224 de marzo de 2019
Centro de Referencio Estatal /\ f »
lnhdv.n:z?:ﬂ:{{:‘ o F miian PROGRAMA N Asafex’y
HEER)
Viemes, 22 de marzo

16.30-18 00 Taller Proyecto Personas y
proyectos de  wda Sexualdad vy
Enfeer Raras”™ (dingdo a nifos y
adolscentss de 5 a 16 ahos). CREER y
Asocacdn Estaln Sexualntad y
Discapacdad  Natada Rubio  Amibas
Psclioge

17.00 Usgada y recepcdn
21:30.00.00 Espacio para ls Asociaciin

Sabado, 23 de marzo

10:00-1230 Tater sobrs adolescencl y
sobroprotecodn (drigdo a adullos) Ana
Guerra, Psictloga ASAFEX

16001800 Asamblea Exvaordinars y
Asamblea Ordinana ASAFEX  Coortna

€/ Bemarnding Obvegln, 24 ASAFEX
03001 Burges 10.00-1355 Talkr Proyecic “Paersonas y 18002030 Pases por Buigos Y
Tob s34 347 255 940 proyecios de  wda Sexuahdad y pimaracalrin

Enformodades Raras’ (dnigido o jovanes o
partr do 17 ados) CREER y Asccacion
Estatal Soxuabdad y Discapackiad Nata'a
Rubio Armbas, Psicéloga

Fax +34 947 253 507
213000 00 Espacio reaniin ASoCiacion

sy 10001230 Teleres y  activdades  Domingo, 24 de marzo
3 e & daplados (dngdo a e 168108)  10.00-13 30 Visa por la ciudad. Coorsina
Coordna Educaatn CREER ASAFEX

12301355 Reurwdn  Junta  Diractiva

16:00 Despadida
ASAFEX. Paseo por Burgos

https://www.facebook.com/search/top/?q=ASAFEX%20CREER%202019&epa=SEARCH BOX

https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer 01/actualidad/canal/2019/marzo/IM 123444?fbclid=IwAR1GboRxv8lj20D00sxbZwi71-MuVPP4i Abt17Dk2j0Mirhpi84-JsilNY



https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2019/marzo/IM_123444?fbclid=IwAR1GboRxv8lj2oDOOsxbZwi71-MuVPP4i_Abt17Dk2j0Mjrhpj84-JsiINY
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2019/marzo/IM_123444?fbclid=IwAR1GboRxv8lj2oDOOsxbZwi71-MuVPP4i_Abt17Dk2j0Mjrhpj84-JsiINY
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2019/marzo/IM_123444?fbclid=IwAR1GboRxv8lj2oDOOsxbZwi71-MuVPP4i_Abt17Dk2j0Mjrhpj84-JsiINY
https://www.facebook.com/search/top/?q=ASAFEX CREER 2019&epa=SEARCH_BOX

Sexualidad y Enfe rm Edades Ra ras [ : CREER CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE s
£rec. ENFERMEDADES RARAS Y FAMILIAS

4 ce noviembre de 2019 - ¢

ENCUENTRO DE FAMILIAS DE LA ASOCIACION DE EXTROFIA VESICAL DE CASTILLA-LA MANCHA Familias de Asexve - Asociacion de Extrofia Vesical, cloacal y epispadias
de Castilla-La Mancha han llevado a cabo su Encuentro en el Creer con

reuniones de trabajo, intercambio de experiencias y salidas de ocio por la
PROGRAMA ciudad #EncuentrosCREER #10AniversarioCREER

31 de octubre-3 de noviembre de 2018

Centro de Referencia Bstatal
de Atencion a Personas con . 2
Enfermedades Raras y sus Famillas Juoves, 31 de octubro Domingo, 3 de noviembre
(CREER) .
16:00 Recepciin y Bienvenide 10:00-13:30 Salida por la ciudad/Actividad
21:30 Espacio para |a asociacion interior. Organiza ASEXVE
1600 Despedida

Viernes, 1 de noviemixve

10:30-13.30 Salida de ock. Vista
Monasterio de Las Huelgas y centro de la
ciudad. Organiza ASEXVE

15:30-20:00 Saliia de ocio. Vista 8l Castiio
C/ Berrarden Otragon, 24 Organiza ASEXVE
g 21:30 Espacio para la asociacion

N
Te +34 047 253 850
Fax +34 947 253987 ~
Sabado, 2 de noviembre %

Iad 43
® - : 10:30-13:30 Reunin de trabajo ASEXVE
15:30-18:00 Reunidn de trabajo ASEXVE

li ERLE 18:00-20:30 Salida de ock. Big Bokra
Organiza ASEXVE

21:30 Espacio para la asociacion

Wiw crgsrienTu ESI0CR%

LINK NOTICIA https://www.facebook.com/search/top/?q=ASEXVE%20CREER&epa=SEARCH BOX

Talleres de educacion sexual para ninos y nifias, chicos y chicas

con extrofia y epispadias asi como para hermanos y hermanas
Asexve. Asociacion de Extrofia Vesical, cloacal y epispadias



https://www.facebook.com/search/top/?q=ASEXVE CREER&epa=SEARCH_BOX

Sexualidad y Enfe rm Edades Ra ras [ : CREER CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE s

ENFERMEDADES RARAS Y FAMILIAS
4 ce noviembre de 2019 - £

‘ CRE Enfermedades Raras Familias de Asexve - Asociacion de Extrofia Vesical, cloacal y epispadias
Burgos de Castilla-La Mancha han llevado a cabo su Encuentro en el Creer con

reuniones de trabajo, intercambio de experiencias y salidas de ocio por la

Crélr

ciudad #EncuentrosCREER #10AniversarioCREER

Encuentro de Familias de la Asociacion de Extrofia Vesical, cloacal y

2019 El Centro de Referencia Estatal de Atencidn a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias

que realizaran reuniones de trabajo, intercambiaran experiencias y ademas disfrutaran de salidas
de ocio por la ciudad.

La Extrofia Vesical es una malformacion poco frecuente, presente al nacimiento, que afecta en
mayor ndmero a los nifios que a las nifias, en la que la vejiga con un mayor o menor defecto, esta
abierta al exterior dehido a que la pared abdominal y la vejiga no se han cerrado correctamente
durante el desarrollo del feto.

7~

Publicado porL}T

https://www.facebook.com/search/top/?q=ASEXVE%20CREER&epa=SEARCH BOX

https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer 01/actualidad/canal/2019/octubre/IM 127724



https://www.facebook.com/search/top/?q=ASEXVE CREER&epa=SEARCH_BOX
https://www.facebook.com/search/top/?q=ASEXVE CREER&epa=SEARCH_BOX
https://www.facebook.com/search/top/?q=ASEXVE CREER&epa=SEARCH_BOX
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2019/octubre/IM_127724
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2019/octubre/IM_127724
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2019/octubre/IM_127724
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~ C~ Il Encuentro Navideno
ELI '\4 ITI CONTENIDO en el CREER 2018

“w 3’ 2 | ACTIVIDADES PREVISTAS
Actividades previstas para desarroliar por
Informando y A udando FEDAES o i o 22

g 3 I EDITORIAL
= Editorial escrita por Alberto Sudrez de las Heras.

Z

Z ACTIVIDADES DE FEDAES
=2 5

== I 2019

; = Actividedes desarroliadas por FEDAES.

z 14 I BODAS SOLIDARIAS
27
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2

._,5 15 I ENTREVISTA PRESIDENTA

.,é DE FEDAES

() Entrevista & nuestra actual presidenta, |sabel

.5 Campos
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2z Eventos de bro s
E : osaicar B conaces 1o Siexie. Del 10 al 16 de diciembre de este 2018 para LC,!__: s
2= 23 I ENTREVISTA SEXOLOGA celebrar las fiestas navidefias con todos Actividades

-— Entrevista & la sexdloga Natalia Rublo. vosotros, FEDAES organizé un encuentro en 4 &

217 I LAS TEMPESTADES DE JUPITER el CREER (Centro de Referencia Estatal de - Taller de Enfermeria

%‘ Atencién a personas con Enfermedades - Taller de Logopedia

& 29 | ENTREVISTA LOGOPEDA Raras y sus famiilas). - Taller de Sexualidad y discapacidad

= Entrevista a nuestra logopeda Clara Diaz Cot - Taller de Salud bucodental
= Fue una semana repleta de actividades en el - Excursidn a Sorla

E 5 propio centro, asi como excursiones fuera - Excursion a Palencia

g del centro en autobus adaptado - Cena Navidad

Z2 31 I LOGOPEDIA ONLINE - Amigo invisible

B E y muchas sorpresas mas
8T 32 I ENSAYO CLINICO

De Fase Il de leriglitazona para la ataxia de
—_—
Friedreich.
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se
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Sexualidad y Enfermedades Raras

N°3 | DI MBRE 2019
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Crelr Burgos 10 de diciembre de 2019 - &

Ayer recibimos a la Asociacion Asturiana de Ataxias "Covadonga”

perieneciente a Fedaes, Federacion de alaxias de Espana, gue realiza su

Encuentro Nacional de Familias en el Greer durante foda la semana.

Hoy han participado en el taller ‘Primeros auxilios y RCP”, impartido por

Cristina Gomez Cobo, Enfermera cel Greer y en el taller de logopedia,

impartido por la Logopeda, Glara Diaz Cot Glaramente Logopedia

"Covadonga" en el Creer !
9 T T jBienvenidos! #EncuentrosCREER

http/feww creenfermedadesraras es/.../20.. /diciembre/IM_128640

2019 El Centro de Referencia Estatal de Atencién a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias

Familias de la Asociacion Asturiana de Ataxias "Covadonga”. ' _ odpyorivns o ,“
La Asociacion Asturiana de Ataxias "Covadonga", que pertenece a la Federacion de Ataxias de ‘ G:‘Ws

Espafia (Fedaes), ha organizado, en colaboracion con el Creer, un programa con talleres y
actividades de ocio que se llevaran a cabo durante toda la semana, con el objetivo de que
personas con ataxia puedan compartir un espacio comun con ctras personas en situaciones

. 19001130 Taler “Ayudas Monkas

1700 Rwcmpoce y Bmrvands Irnsfenncias”  Felolerape vy Terapa
Crupacional CREER

11301300 Chare “Alavia Walade desce

PecologiePagaatrie W Asgeles Dene

similares e intercambiar experiencias. Asi, las familias participaran en talleres de logopedia,
primeros auxilios y RCP, ayudas técnicas y transferencias y habitos saludables, impartidos por
profesionales del Centro, entre otros. También se llevara a cabo el taller “Sexualidad y Ataxia”,
enmarcado dentro del Proyecto “Personas y proyectos de vida. Sexualidad y Enfermedades
Raras”, de la Asociacion Estatal Sexualidad y Discapacidad y el Creer. Completan el programa
salidas de ocio y eXxcursiones.

Se entiende por “Ataxia” el frastorno caracterizado por la disminucién de la capacidad de
coordinar los movimientos, manifestandose como temblor de partes del cuerpo durante la
realizacion de movimientos voluntarios, como dificultad para realizar movimientos precisos o
como dificultad para mantener el equilibrio de la postura corporal. La ataxia no es una
enfermedad en si misma, sino un sintoma caracteristico de mas de trescientos procesos

degenerativos que cursan ademas de ataxia otros muchos sintomas (deformidades esqueléticas,

cardiopatias, diplopia, disartria, distonia muscular, diabetes, disminucion sensorial, infecciones

pulmonares por atragantamientos, linfomas y leucemias, etc.), que varian segun &l tipo de ataxia.

~
Publicado portré' :

LINK https://www.facebook.com/search/top/?q=CREER%202019%20FEDAES&epa=SEARCH BOX
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LINK ACCESO NEWSLETTER CREER IMSERSO

NOVIEMBRE- DICIEMBRE 2018
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer 01/documentacio

n/boletindigitalcreer/news 2018/news nov dic 2018/index.htm

ENCUENTRO DE FAMILIAS DE LA ASOCIACION DE ATAXIAS DE
CASTILLA-LA MANCHA

Del 10 al 16 de diciembre, la Asociacion

™

de Ataxias Castilla-La Mancha de Ia
Federacion Espaiiola de Ataxias (FEDAES) ha
organizado en colaboracion con el CREER un
Encuentro de afectados y familias.

El programa desarrollado ha contado
con talleres formativos tedrico-practicos

centrados en los cuidados en el entorno
familiar, como el taller Transferencia e higiene postural, dirigido por Sonia Fernandez Justel y
Sonia Martinez Sanchez, Fisioterapeutas del CREER y Almudena Caifio Labarga, Terapeuta

Ocupacional del CREER. Natalia Rubio Arribas, de la Asociacion Estatal Sexualidad y
Discapacidad y Marta Fonfria Solabarrieta, Educadora Social del CREER, coordinaron el taller
Sexualidad en Ataxia.

La Dra. Ménica Cano Rosas, coordinadora de tratamiento en pacientes con
necesidades especiales de la Universidad de Salamanca, dirigio el taller Cuidado
odontolégicos y salud bucodental en pacientes con ataxia. Y D* M® Angeles Donis Serrano,
Psicéloga General Sanitaria, realizo el taller Abordaje Psicoterapeutico a traves de las
emociones para enfermos y cuidadores. Herramientas.

Junto a estas actividades formativas y de capacitacion en cuidados se programaron
salidas y visitas culturales a localidades préximas como Soria y Palencia. Asi como multiples
espacios de intercambio y convivencia entre los socios.
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ENCUENTRO DE LA ASOCIACION DE AFECTADOS Y FAMILIAS DE
EXTROFIA VESICAL, CLOACAL, EPISPADIAS Y PATOLOGIAS AFINES

Del 22 al 24 de marzo, el Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias (CREER), acogio el Encuentro de la Asociacion de
Afectados y Familias de Extrofia Vesical, cloacal, epispadias y patologias afines (ASAFEX).

La Asociacion en colaboracion con el CREER, ha organizado un programa de
actividades dirigido a afectados y a los familiares. Sefialar el taller sobre “Adolescencia y

sobreproteccion”, dirigido a adultos a cargo de la Psicdloga de ASAFEX, Ana Guerra.
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También se han realizado talleres para jovenes y para menores, encuadrados en el
Proyecto “Personas y Proyectos de Vida. Sexualidad y Enfermedades Raras”. Los menores
participaron en talleres y actividades adaptados, coordinados por profesionales del CREER.

Newsletty CRE Enfermedades Raras (CREER)

La Asociacion celebro su Asamblea ordinaria y extraordinaria. C':ompletaron el programa,

actividades de ocio y tiempo libre con salidas turisticas por la ciudad.

LINK ACCESO NEWSLETTER CREER IMSERSO
MARZO 2018

https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/documentacion/b
oletindigitalcreer/newsletter 2019/news_marzo_2019/index.htm




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:Sexualidad y Enfermedades Raras

Somarier Suide o permsie Rermaten de en Adems ralesietaies. 0 sen ae
SRR RAAY afeeTas e uatin  Bapsiee Beeen aahe e s N s
etvenal May bt g

B 20 e sahewien wn grapn e atemnan B Guade e Brdusaesin Soaiel de 1
Urrtonrabbad de Bunges masas srm wute howating o (o

CLLEDSLALION 10° ANIVEMSANIO
Notabnn 10 hen deate e on ol Whe JUOE fusse maspeterts o Cern e
Batsnrais Batatnl on Sasrds 5 paratnss st Bafermmdades Bams 5 sr Famies =

Bopen o Crowr e wge e .

.- ' D e R T ]

Cortin & P puadvm 16 Snperhielof Bn b Servise pubben Seigets & 108 pertiman y & e

Semhan e reve .- Ll
er ety

BT e saptenre 1 ONCE deted 0y supen
S 1 Coanr iy o YD A aiie saide

e - e

‘o A
Jesie Bans Fun Desete e & ONCE -
Baipes 14 Masme  Awamr  Gupenn
Vempmasiernn s Cormam Tormetsl e Castia
# A e s ONEE y D Ader Apatiow Darei
Dumots S Crmmty 0 ases e e wrem enes
§ e B peten hndaen b SRR
o et Eapafle me adie = Cartin. sn Wvtiian
BT RA RS NI g AN PATRAT AN e TR o et

— e e ¥ e

* EAPOCTACULO SN0 ¥ PREAERTACION VIDEO MARFME CREEN 10 ARDY

£ wervms s 30 w0 reakah un LA b - aals

* ALYD COMMEMORATIVO 40 ANNER S ARO CRESS

3
”

B30 de sapmanivw. se smald

4 )
e SRt Beie seliee o 1% k‘m m
-v-—.-‘—wu Wi
R B

AP raaie e CIow qus smmth 000 18 Sepesa
prenanns e DF Mae Liss Comamn Bams
Nvabs de Sansiad Comurn ¢ Denesin

-
thnku«t—uw-o‘ﬁww 1 ?u

Barres Mawne Vesshaitess e Aperiaments At -
e Baget. D Manel Maniser Danese mm-ﬁ
Diseter Omranel de iraeran y D A Aparem

Garvia Dreotr Geesets do Cove

Fortariermarme 08 Sed 9 cane e Mase 00 Dopenanaas siagate w0 v
Sl P Barves Carnns Garma st matie de des Mamates ot ispasmtiaie 4e e
Avidaers Espelms 90 Pospeena Dapdrmas Fane (Aol Fimimen Bubigues o

-~ . ra el (ELA Bansfal Cormvan

B g por Garna Matned Linvwr Seate heeuin srve piefeasns tw Cive

he - L . v ey
Parronvia s of Mrietn e lh Belerradenes BAree ¥ 8 Apeeian aew At et 4
R e e el Cromt paeveh oo g # wier Capalins e £ Raar Fadery

o de itveengaeen de Erfervmtindes Baise (IEN) Eosin @) Casten Agrensha

. — e b bt

N° 92 septiembre 2019

Newsletter CRE Enfermedades Raras (Creer)

== T 1L

crect

Newslotter CRE Enfermedades Raras (Creer)
N* (2 sephamtes 2010

St . Sol ban W et ) - c——— 300

PANOS DRL ORI

 Town o Stvmnn S o Mo o
et e r————— w e o e leee
el
LALIUEOON - 2 e - 200N —
TRTET SefeTwae S TR

L ol
W — S——y S— -
.

SR N dmeeee 8 g -
ST . S G e
D i e T
T & Moty susteiews e w p——
P—— . — ——y "

LINK ACCESO NEWSLETTER CREER IMSERSO e it s N i
SEPTIEMBRE 2019 L W S A Lt
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer 01/documentacion/boletin

digitalcreer/newsletter 2019/news_septiembre 2019/index.htm

i e
Fosrterss. fun 3 Dan i s st T Ceer conpm Ses whes” we dews
gt me evce e mas e

T Drwer o an Cawewz POB 3 PARS e pecmm—"



https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2019/news_septiembre_2019/index.htm

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

TRCAETRAIA 04 K3 TADO 4”
O RaCOL 3001

PO GORBERNO  MNSTIND k

b u DF ESANA Df SANIDAD, CONSUMO _

-t 2 ¥ MENESTAR SOCIAL "msutso »
- créecr

Newsletter CRE Enfermedades Raras (Creer)
N° 94 Noviembre-Diciembre 2019

ORGANIZA:

i Of DEAREIOS DAL
i =
exual§dad s i GOBIERNO em;grm

Jiscapacidad ¢cre<¢ =9, siiition: B mserso

B L

Con la COLABORACION de:
Ayuntamiento
fe d |' @ dgg““g“ CA,ADE‘mo:/“ s
PUNDACON

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

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

(Creer), un Encuentro de afectados y familias.
4 El programa de actividades desarrollado ha combinado espacios de trabajo de la )

Asociacion con talleres de educacion sexual para chicos y chicas de la entidad desarrollados
por profesionales de la Asociacion 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

Ger a Municipal de Servic
Juvm(udelgl a!daddeOoo tu dad s

Obra Social "la Caixa"
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\_entre los socios.
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CRE DE ATENCION -
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ENFERMEDADES RARAS Crélr
Y SUS FAMILIAS TS ACCIONES DESARROLLADAS

Servicios de Referencia

Cooperacion con Entidades

Asociacion Estatal de Discapacidad y Sexualidad-CREER.

Proyecto “Personas y Proyectos de
Vida”. Atencion afectivo-emocional para la
mejora de la calidad de vida de colectivos
8N riesgo de exclusion o situacion de
ependencia y su entorno. Talleres de
Educacion Sexual dirigidos a personas

familiares, cuidadores
en coordinacion con la
Asociacion Estatal de Discapacidad y en
Programa Encuentros 2018.

MEMORIA INSTITUCIONAL CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ENFERMEDADES
RARAS CREER-BURGOS (IMSERSO) .MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

Lrweso creer DOCUMENTACION INFORME DE ACTUACIONES 2019 — SE REFLEJA EL PROYECTO

HESNITTIALS T

“PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA” —~ASOCIACION SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD

LINK ACCESO MEMORIA DE ACTIVIDADES CREER IMSERSO 2018
https://creenfermedadesraras.imserso.es/InterPresentl/groups/imserso/documents/binario/memoriacreer2018.pdf



https://creenfermedadesraras.imserso.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/memoriacreer2018.pdf

Sexualidad y Enfermedades Raras

CRE DE ATENCION o MEMORIA INSTITUCIONAL CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ENFERMEDADES
A PERSONAS CON xR RARAS CREER-BURGOS (IMSERSO) .MEMORIA DE ACTIVIDADES 2019
ENFERMEDADES RARAS crecr DOCUMENTACION INFORME DE ACTUACIONES 2019 — SE REFLEJA EL PROYECTO

“PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA” —ASOCIACION SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD

Y SUS FAMILIAS

Asociacion Estatal de Discapacidad y Sexualidad-CREER. Proyecto “Personas y Proyectos
de Vida". Atencion afectivo-emocional 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 coordinaciébn con la Asociacion Estatal de
Discapacidad y en Programa Encuentros 2019. En el
Encuentro anual de la asociacion ASAFEX, los talleres
realizados fueron dirigidos al grupo de jovenes, dentro del
programa de sexualidad que la asociacion viene desarrollando
en CREER en coordinacion con la Asociacion Esttatal de
Discapacidad y Sexualidad. Encuentro ASAFEX. Marzo 2019.
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LINK ACCESO MEMORIA DE ACTIVIDADES CREER IMSERSO 2019
https://creenfermedadesraras.imserso.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/memoriacreer2019.pdf
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Alianzas ambito social y defensa de derechos

Co n OC E EZ fed&r a . [Agociacié_n estatal de Sexualidad vy ]
e Discapacidad

e Despacho Cremades & Calvo-Sotelo
Abogados, S.L.P

Fundacion Aranzadi Lex Nova
Fundacion Fernando Pombo
Fundacion Inocente Inocente
Fundacion Adecco

Fundacion Hazloposible

Fundacion Espanola para la Ciencia y
la Tecnologia (FECYT)

e Fundacion Laguna vianorte. Hospital
de cuidados paliativos.

e Ayuntanuento ~ .K
xualldad %ﬁ cosomo. T fe d ‘f‘;“ r ' L '\// -
)isce lpaadad - TAAYH B senso cre Obra Social ‘ia Caina®

- : LINK ACCESO MEMORIA DE ACTIVIDADES FEDER 2018-19
Descubre todo lo que hemos hecho juntos en 2018 https://enfermedades-raras.org/index.php/2013-10-06-17-37-34/memorias
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BUENAS PRACTICAS

Sexualidad
Enfermedades

T OnTACCIES ETICAS
PARA PROFESONAGES Y
umnﬁs:nmu

B O EDCICON ¥

ERESTAOSN
imﬂ

EXPRESIONES vy CONDUCTAS
EROTICAS - AFECTIVAS.
LO INTIMO Y LO PUBLICO

Invisibilidad de su sexualidad- Represion y negacion de
expresiones y conductas eroticas/ sexuales.

Aislamiento y Soledad- Manejo y uso responsable y sin
riesgos de Redes Sociales

INSTITUCIONES y ENTIDADES.Unificar criterios de actuacion
ante la presencia de ciertas conductas de expresion de afectos,
emociones, de disfrute... determinando cuiles son socialmente
permitidas en escenarios publicos, de aquellas que deben

tionarse en rios intimos.

PROFESIONALES. Ante una conducta o expresion no adecuada
hay recetas generales deben aprender a identificar y hacer
respetar sus propios limites corporales asi como reconocer los
limites corporales del resto de personas, respetarios y no
invadirlos ni transgredirlos.

+ LEGITIMIDAD-CIRCULOS SOCIALES- RIESGOS

ORGANIZA:

exualgdad
iscapacidad

DE DERECHOS
Y AGENDA 2030

Presentacion del MANUAL

T

. BUENAS_

' PRACTICAS

EN SEXUALIDAD Y _
ENFERMEDADES
-4 RARAS

CUERPO, PUDOR E
INTIMIDAD.

Reflexiones sobre Realidades Vividas...

¢Cuantas personas acceden al cuerpo desnudo de las
personas con enfermedadesraras 7

normas de convivencia que regulen el buen funcionamiento intermo de
entidad priorizando en ello, el velar y garantizar el uso y disfrute de
intimidad y la privacidad de las personas con ER.

INSTITUCIONES y ENTIDADES, Incorporar en la practica diaria ciertas

la
la

acceso determlnndas personas (entorno cercano de seguridad),
muy

Evitar comentarios que pongan el acento en asp

fisiologicos asociados a la ER

fisicos,

PROFESIONALES. Incorporar en nuestra practica diaria mensajes que
faciliten a las personas con ER el que interioricen el valor de la desnudez
de su cuerpo. Su cuerpo les pertenece y a ese cuerpo desnudo tendran
en

o

+ SEGURIDAD - RIESGOS- VULNERABILIDAD

IMPORTANCIA DE TIEMPOS v
ESPACIOS PARA LA INTIMIDAD.
PRIVACIDAD v PERMISOS

iones sobre Realidades Vividas...

Se hace prevalecer la necesidad de proteccion, de
prevencion de riesgos y de control. Y, si no se prioriza la
privacidad jcomo acceder al universo de lo intimo?

INSTITUCIONES y ENTIDADES.Procurar priorizar y no olvidar
criterios que garanticen el acceso y el disfrute en términos de
intimidad y privacidad de las personas con ER. Por supuesto sin que
esto suponga bajar la guardia en temas de seguridad.

PROFESIONALES. Evitar la invasion o trasgresion innecesaria de
tiempos espacios de intimidad - Tener un espacio privado
donde poder guardar “objetos y pertenencias personales. Lo
privado ataiie a lo personal y particular de cada individuo, y
a su entorno personal mas préximo.

- SEGURIDAD- INTIMIDAD- PRIVACIDAD

EN COORDINACION CON:

SECRETARA DE ESTADO
DE DEECHOS SO0ALES

- fede
.a'mseaso Cret Y ,,_ Y

Tt

Jorm o8 rvwecs
—— e

Ayuntamiento
de Burgos

Gerencia Municipal de Servicios Socales,
Juventud e lgualdad de Oportunidades

2 |LIMITES CORPORALES-
® LIMITES PERSONALES
| Reflexiones sobre Realidades Vividas...

¢ Tenemos claro nuestro Rol Profesional, el papel que

¢Permitirles conductas de invasion de espacios?

jugamos en la vida de las personascon ER ?

INSTITUCIONES y ENTIDADES. Pr
confundir a las personas, generandoles falsas expectativas con relacién al rol
que se ]uoga en sus vldas En e510S Casos se hace necesario, mantener la

lizar el Rol Pr I. Evitar

de oxcaslva depandencla.

I con la persona con ER. Evitar relaciones

PROFESIONALES. Las personas con enfermedades poco frecuentes deben
aprender a identificar y hacer respetar sus propios limites corporales
asi como reconocer los limites corporales del resto de personas, respetarios
y no invadirlos ni transgredirlos.

+ CRECER conN ELLOS/AS - RIESGOS- ABUSOS.

AJUSTE DE COMPORTAMIENTOS
ACORDE A SU EDAD.

iones sobre Realidades Vividas.

La infantilizacion es una de las dificultades
para el desarrollo de la persona con ER.

INSTITUCIONES y ENTIDADES.Necesidad de comportarnos con
ellosdy ellas segin parametros, roles y conductas propios y
acordes a su edad. “Ajuste de las metas”™, poder desarrollar
intereses y actividades que les permitan realizarse y sentirse bien.

PROFESIONALES. Imagen per I. La tacion social de la
imagen fisica es de gran trascendencia en el caso de las personas
con Relaciones Interpersonales. E|I paternalismo
sobreprotector, interfiere obstaculizando las relaciones sociales.
Circulos de relacion. - Por otra parte las personas con ER no son

ajenas a la desigualdad de género, ni al abuso o la violencia.

INFANTILIZACION-SOBREPROTECCION-EMPODERAMIENTO

CON LA CO CION DE:

ﬁﬁJ °
onbuncos

Obra Social "la Caixa"
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Presentacion del MANUAL

BUENAS PRACTICAS S BUENAS

PRACTICAS
EN SEXUALIDAD Y _

ENFERMEDADES

Sexualidad 5 Ragas

T Ol TALTIES ETCAS

PARA PROFESONAGES Y
Enfermedades ¥

ATENCAM EDVC A0 Y
Raras.

SEFUALIAO T e

6 GESTION DE AFECTOS EN
® FUNCION DEL TIPO DE
RELACION

en el futuro situaciones incomodas y problematicas.

Reflexiones sobre Realidades Vividas...

No aprender a respetar limites de los otros, puede ocasionarles

7 |LA INTIMIDAD DE
® LAS PALABRAS

iones sobre Realidades Vividas...

;Sabemos como manejar y gestionar la informacion
que nos facilitan las personas con ER?
¢ Dénde? jcuanto? ;Con quién?... compartiria

INSTITUCIONES y ENTIDADES.Pr i f or

entre otras razones por €l rechazo que perciben por parte de la sociedad-
redes sociales suelen ser escasas y limitadas. ir adaptando las muestras de
afecto al paso de los ahos. Margen de tolerancia compatible con aprender
normas que permitan socializarse

INSTITUCIONES y ENTIDADES. Cuando los profesionales uaba;an en

espacios compartldos con profesnonales deberi poder g un
lugar donde dar una con la intimi

de la persona, evitando suuaclonos como onlrevrslas o conversaciones con
personas con ER o sus partidas de

una residencia u hospital.

PROFESIONALES. Desde el rol de profesional es importante hacer
esfuerzos Por toner un trato lgualltarlo para todos los hombres y las mujeres

con ER. personas, lipos de rolacién y
sltuacinnos adecuadas y que asi, se eviten de
tros no idos o f

PROFESIONALES. Cumplir con el secreto y sigilo profesional (no
exteriorizar ciertos temas referidos a la vida de las personas con ER con las
que trabajamos fuera del entorno Institucional). Utilizar canales e
interlocutores formales en el acceso y difusion a la informacion personal e

intima de las personas y familias con las que trabajamos.

+ TRATO IGUALITARIO-INTERACCIONES SOCIALES

8 PEDIRLES PERMISO ANTES 9
° DE PRESTARLES APOYO *

Reflexiones sobre Realidades Vividas..

Aprendan a no depender en exceso de otras personas.
Empoderarles para marcar limites, a “decir no”, a poder
decidir y a potenciar el que dirijan sus vidas,

INSTITUCIONES r ENTIDADES.Lo sensato es que tengan tanta
autonomia y se les otorgue la maxima legitimidad como sea
posible para “hacer”, “no hacer”, “decidir”, “elegir”,... Antes de
prestar a la personas con ER cualquler tipo de apoyo, preguntarlc y
comentaries sobre lo oportuno y necesario del mismo.

PROFESIONALES. No se debe ]uzgar ni establecer prioridades o
jerarquias. Evitar emitir juicios de valor sobre las demandas
expresadas. Solicitarles autorizacion y permisos oportunos,
antes de desarrollar cualquier actuacion que les involucre.

= POTENCIARAUTONOMIA- EMPODERARLES- EVITAR RIESGO

Reflexiones sobre Realidades Vividas

Cada PERSONA es UNICA.
PLANIFICACION CENTRADA
en la PERSONA

Son personas, unicas y diversas.

INSTITUCIONESCH ENTIDADES. Asegurar que cada persona
tiene un plan individual acorde con sus preferencias y con sus
necesidades afectivas, emocionales, intimas y relacionales.
Autodeterminacion como capacidad de elegir, decidir y dirigir su
vida. Ayudar a la persona a construir su proyecto de vida
significativo, basado en la Individualidad e identidad personal
(planes y metas personales).

PROFESIONALES. Rol del profesional - facilitador y coordinador
de recursos y apoyos. Papel central de la persona con ER como
protagonlsta de su propia vida. Evitar realizar comparaciones con
otras “personas” con ER. Lo que sirve para una persona con ER, no

tiene que servir para todos/el resto. No hay recetas magicas.

+ TRATO IGUALITARIO<>INDIVIDUALIZACION-PERSONALIZACION
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Pedir consentimiento

+ SU VIDA LES PERTENECE - SIGILO PROFESIONAL.

1 0 CONCEDERLES EL PROTAGONISMO QUE
MERECEN COMO PROTAGONISTAS DE
® SU PROPIA VIDA, PROYECTO DE VIDA

Reflexiones sobre Realidades Vividas...

Sentirse protagonistas de su vida, en todos los momentos

Es compatible con... ;Protagonismo y sobreproteccion
por parte de: familiares, profesionales,...

INSTITUCIONES y ENTIDADES. Aceptar la diversidad de
intereses, motivaciones y deseos existentes en el plural de
hombres y mujeres con ER, reforzar el papel protagonista de cada
persona con ER en su proyecto de vida y respetar la toma de
decisiones, en términos de
Diversidad en los modos y en las maneras de “ser”, “vivirse” y
“expresarse” como hombres y como mujeres.

PROFESIONALES. Ofrecer escenarios donde puedan equivocarse
y aprender de sus propios errores. Los miedos no deben impedir
a la persona con ER vivir su propia vida y aprender de la experiencia.
El centro dispondra de un buzén o espacio para sugerencias

AUTODIRECCION-TOMA DE DECISIONES-PROTAGONISMO.
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AFECTIVIDAD y
SEXUALIDAD en

Personas con
diScapacidad

Guia para familias

ii Nueva Publicacion!!

ORGANIZA:

Ls pregenta publicacion ests enmarcada en el Proyecto

‘PERSONAS y PROYECTOS de VIDA Proyecto de stencidn efectivo-smodions! para la

promacionde lsaumnom(apermly a mejora de la calidad de vida de colectivos en riesgo de
axclusion social y en situscion de dependencia, asf como de su entorno praxima’ desarrollado

por la Asodiacion Sexuslidad y Discapacidad en coordinacion con el CREER- Centro de
Referencis Eststal de Atencitn & Personas con Enfermedades Rarss y sus Familiss (IMSERSO-

Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestsr Social) , FEDER- Federacion Espanola de

Enfermedades Rarss, Ayuntamiento de Burgos y Cbra Social Lz Caiva.
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La sexualidad forma parte de la vida de todas las personas.
Por supuesto, también de la vida de las personas con discapacidad. Sea

cual sea el tipo de discapacidad (fisica, intelectual, sensorial,.), su origen
(congénito o de nacimiento, adquirida o sobrevenida) y con independencia de
cuales sean las necesidades de apoyo que precise la persona. Lo que incluye
a todo tipo de discapacidades: sindrome de Down, daiio cerebral adquirido,
paralisis cerebral, lesion medular, trastornos del espectro del autismo,
enfermedades raras o minoritarias... Esto incluye a la pluralidad de personas
con discapacidad', con su correspondiente diversidad de “expresiones”,
“vivencias”, demandas o necesidades, y, en cada caso, con su Unica y absoluta
peculiaridad. La sexualidad no es algo negociable, no es algo que se pueda
elegir. Esta presente desde el nacimiento de la persona y le acompanaalo
largo de toda su vida.
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Pedagoga. Coordinadora del Pro

Aligual que con el resto de personas, la sexualidad de las personas con
. discapacidad puede y debe atenderse y educarse, con independencia de la

\ edad de la persona (nifios, nifas, adolescentes, jovenes, personas adultas
-hombres y mujeres), o las circunstancias cambiantes que acompanien el
proceso y evolucion de la discapacidad. Siempre hay cosas que se pueden
hacer para mejorar situaciones. No da igual si se habla o si se calla. Qué
temas son los que se priorizan o se abordan y cuiles son los que se evitan.
Tampoco daigual el tono de voz o la expresion facial que se utiliza ala hora
de abordar las preguntas o situaciones en los que lo sexual esté presente. En
definitiva, siempre se educa y, segun se actie, se estara educando en positivo
o en negativo.

La presente GUIA pretende aportar CLAVES y ORIENTACIONES que

faciliten que familias y familiares de personas con discapacidad, contribuyan
a atender, educar y prestar apoyos a la sexualidad de manera adecuada.

CIENEICREIMILER

ii Nueva Publicacion

xua@ﬂad
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g 1 (sin discriminacidn por motivos de sexo, edad raza etria, id il o1d d de género,
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La presente publicacion esta enmarcada en el 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 proxime” desarrollado

por la Asociacion Sexualidad y Discapacidad en coordinacion con el CREER- Centro de
Referencia Estatal de Atencidn a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (IMSERSO

Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social) , FEDER- Federacion Espanola de

Enfermedades Raras, Ayuntamiento de Burgos y Obra Social La Caixa.
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‘PERSONAS y PROYECTOS de VIDA Proyecto de stencidn efectivo-smodons! para la
promaocion de ka autonomis perscnal y la mejora de la calidad de vida de colectivos en riesgo de
axclusion social y en situacion de dependencia, asi como de su entorno préxima’ desarrollado
por la Asociacion Sexushidad y Discapacidad en coordinacion con el CREER- Centro de
Referencis Estatal de Atencitin s Personas con Enfermedades Raras y sus Familiss (IMSERSO-
Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social) , FEDER- Federacion Espanola de
Enfermedades Raras, Ayuntamiento de Burgos y Cbra Social Ls Caixa.
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Sexualidad y Enfermedades Raras

*PARTICIPACION DE LA ASOCIACION SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD

ESTUDIO GLOBAL SOBRE LA JUVENTUD Y LAS DISCAPACIDADES: GARANTIZAR LA
INCLUSION SOCIAL Y LA IGUALDAD DE GENERO PARA ABORDAR LA DISCRIMINACION Y
LA VIOLENCIA DE GENERO ;paraeil FONDO DE POBLACION DE LAS NACIONES UNIDAS.

RESUMEN DEL PROYECTO

Este estudio, encargado por UNFPA, se centra principalmente en la inclusion 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 supresion de la discriminacion, el estudio se enfoca en la
salud y los derechos sexuales y reproductivos (SDSR) y en la violencia basada en género (VBG) en

jovenes con discapacidad.
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Gender, Human Rights and Culture Branch
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YOUNG PERSONS
WITH DISABILITIES:
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JOVENES CON
DISCAPACIDAD:

ESTUDIO GLOBAL SOBRE COMO PONER FIN A LA VIOLENCIA DE GENERO
Y LOGRAR LA SALUD Y DERECHOS SEXUALES Y REPRODUCTIVOS
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PROMOVER LA SEXUALIDAD POSITIVA ENTRE LOS JOVENES
CON DISCAPACIDAD Y OTROS - ASOCIACION SEXUALIDAD Y
DISCAPACIDAD Y EL MINISTERIO DE SANIDAD ESPANOL**

El Ministerio de Sanidad espaftol ha colaborado con [a Asociacidn Sexualidad y Discapacidad para
promover una sana vida sexual entre (33 personas con discapacidad, especiaimente las personas
con discapacidad intelectual La Asociacion Sexualidad y Discapacidad aboga por el reconocimiento
de que L sexualidad es une parte importante de una vida plena y saludable para todas a5 personas
locluidas las personas con discapacidad y trabaja para contrarrestar las imdgends negativas de las
perspnas con discapacidad como personas sin sexo. En resumen, trata especificamente de falsas
creenclas acerca de la sexualidad o la falta de la sexualidad de las personas con discapacidad
Lo hace no solo promoviendo 1o concienciacion entre las personas con discapacidad de que s
sexualidad deberia de sar un aspecto positivo de su vida y &5 un derecho, 5ino tambign trabajando
con lps padres. los proveedores de atencidn sanitana y otros

En los centros apoyados por el Ministerio de Salud, el personal y los voluntanos de la Asociscion
Sexualidad y Discapacidad ofrecen lormacidn & terapeutas. culdadores, famillares y otros que
trabaan con las personas con discapacidad sobre como ayudar a log jovenes con discapacidad
Al experimentar la pubertad y ayudarkes a lograr una vida sexual satisfactorla. £l personal y los
voluntarios también trabajan con os jovenes con discapacidad en centros de atencidn v en las
escuelas para promaover una aducacion sobre la sexualidad positiva y fa concienciacion de modo
quie puedan comprender mejor los cambiog fisicos en sus cuerpos a medida gue maduran y saan
capaces de inclulr vidas y relaciones sexuales saludabiles v satisfactorias

La Asociacidn Sexuslided y Discapacidad publica una setie de materisles sobre sexvalidad sana y
discapacidad en formatos accesibles. incluyendo formatos de lenguaie simple para informar a (s
personas con discapacidad intelectual y ha desarmollado matenales educatives apropiados paa
todos los grupos de edad. Tambign ofrece un curso de formacion anual para s profesionales gue
se ha reproducido en los medios de comunicacion espadoles

Bl Ministeno ha apoyado a la Asocacion Sexualidad vy Discapacidad en su irabajo desde a8l menas
2012 y ha facilitado la integracidn de la sexualidad positiva en & formacién profesional y en
canferencias relacionadas con la discapacidad. También ha respaldada ol desarroblo de directrices
y mejores pricticas para los terapeutas que trabajan con personas con discapacidad. incluyendo
un innovador conjunto de directrices para la inclusidn da la sexualidad en &l culdado y tratamianto
de las personas que viven con enfermedades raras
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JOVENES CON
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PROMOVER LA SEXUALIDAD POSITIVA ENTRE LOS JOVENES

CON DISCAPACIDAD Y OTROS - ASOCIACION SEXUALI AD Y
DISCAPACIDAD Y EL MINISTERIO DE SANIDAD ESPANOL*

ic de Sanidad espafiol

PROMOVER LA SEXUALIDAD POSITIVA ENTRE LOS JOVENES
CON DISCAPACIDAD Y OTROS - ASOCIACION SEXUALIDAD Y
DISCAPACIDAD Y EL MINISTERIO DE SANIDAD ESPANOL®%>

El Ministerio de Sanidad espafol ha colaborado con la Asociacién Sexualidad y Discapacidad para
promover una sana vida sexual entre las personas con discapacidad, especialmente las personas
con discapacidad intelectual. La Asociaciéon 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 imagenes 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 atencion sanitaria y otros.
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

En los centros apoyados por el Ministerio de Salud, el personal y los voluntarios de la Asociacion
Sexualidad y Discapacidad ofrecen formacidén a terapeutas, cuidadores, familiares y otros que
trabajan con las personas con discapacidad sobre cdmo ayudar a los jévenes con discapacidad
al experimentar la pubertad y ayudarles a lograr una vida sexual satisfactoria. El personal y los
voluntarios también trabajan con los jévenes con discapacidad en centros de atencidn y en las
escuelas para promover una educacién sobre la sexualidad positiva y la concienciacién de modo
que puedan comprender mejor los cambios fisicos en sus cuerpos a medida que maduran y sean LINK ACCESO PUBLICACION:

capaces de incluir vidas y relaciones sexuales saludables y satisfactorias. https://www.unfpa.org/publications/young-persons-disabilities

pR—E%TE,%g— La Asociacién Sexualidad y Discapacidad publica una serie de materiales sobre sexualidad sana y

EN SEXUALIDAD Y . 3 . ’ ; 3 y
ESFE.QJMEDADES discapacidad en formatos accesibles, incluyendo formatos de lenguaje simple para informar a las

¥ RARAS

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 ha reproducido en los medios de comunicacion espafioles.

JOVENES CON

El Ministerio ha apoyado a la Asociacion Sexualidad y Discapacidad en su trabajo desde al menos DISCAPACIDAD:
2012 y ha facilitado la integracién de la sexualidad positiva en la formacién profesional y en R
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.
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PARTICIPACION en ESTUDIO Yy PUBLICACION NACIONAL sobre MUJER Yy DISCAI'DACIDAD .
ealizado por el Plena Inclusion Canarias.
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Elaboracidn de folletos de sensibilizacion adaptados a los distintos tipos y perfiles de personas
con enfermedades raras, crénicas y/o neurodegenerativas.
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ENFERMEDADES,
WAS‘

desarrollada por la ALIANZA IBEROAMERICANA DE ENFERMEDADES RARAS O POCO FRECUENTES (ALIBER)

PARTICIPACION DE LA ASOCIACION SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD EN LA
<+ INVESTIGACION IBEROAMERICANA

“CARACTERIZACION DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO EN IBEROAMERICA’

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

El estudio de investigacion tiene como propdsitos:

a) Conocer las caracteristicas de las asociaciones y federaciones de pacientes en el ambito de las
Enfermedades Raras en Iberoamérica,

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

LINK ACCESO AL ESTUDIO https://docs.google.com/forms/d/e/1FAlpQLSfsrzC70g30j7_fCFlw132TSk7scp9_KttUwWp37Lk_iZDPtA/viewform?c=0&w=1
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PARTICIPACION DE LA ASOCIACION SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD EN LA
< EB SEXUALITY CLINICAL PRACTICE GUIDELINE DEVELOPMENT

DESARROLLO DE GUIA CLINICA EN SEXUALIDAD y EPIDERMOLISIS BULLOSA- PIEL DE MARIPOSA

International,
LINK ACCESO AL PROYECTO http://www.debra-international.org/cpgs/for-people-living-with-eb.html
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Elaboracidon de folletos de sensibilizacion adaptados a los distintos tipos y perfiles
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IX Congreso Internacional
de Enfermedades Raras
Murcia, 17, 18, 19 y 20 de noviembre. 2016

9 UCAM - Campus de los Jerdnimos, Guadalupe (Murcia)

VIl CONGRESO NACIONAL (QNCRESO
DF ENFERMEDADES RARAS - ,.Ni‘\U'O‘NAL

VI ENCUENTRO
NACIONAL

PARTICIPACION con PUBLICACIONES en los LIBROS de
PONENCIAS de los CONGRESOS INTERNACIONES DE
ENFERMEDADES RARAS desde 2013- 2019

X CONGRESO INTERNACIONAL DE
ENFERMEDADES RARAS

-lll Congreso del Sindrome X Fragil
-V Simposium del Lipodistrofias

24y25 .
| 1 noviembre | 3 |

[ 42017

LINK ACCESO PUBLICACIONES http://www.dgenes.es/producto/libro-x-congreso-internacional-de-enfermedades-raras
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MANUAL BUENAS PRACTICAS

Sexualidad y Enfermedades Raras.

ii DISTRIBUCION de 1000 EJEMPLARES de la GUiA en MAS de 200 ENTIDADES ER !!

Federacion Espariola de
Enfermedades Raras
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Sexualidad y Enfermedades Raras.
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Sexualidad y Enfermedades Raras.

Fundacion Atrofia Muscular
Espinal

Fundacion Gallega de
Enfermedades Raras y cronicas
(FEGEREC)

L T

- r\:—-o'
— e —-

:@: Fundacion Menudos Corazones

SYNDROMI

v DRAVET
Fundacioén Sindrome de Dravet

Asociacion Espanola Sindrome
de Sotos

DISTRIBUCIéN de 1000 EJEMPLARES de la GUIA en MAS de 200 ENTIDADES ER !!

Asociacion de Enfermos
Neuromusculares de Guiplzkoa
(GENE)

Fundacion Sindrome de West

Asociacion Andaluza de
pacientes con Sindrome de
Tourette y Trastornos Asociados

o a : .
qu Asociacion Molinense de 9 Asociacion Duchenne Parent }. ::::g:,ﬂ::::é:fg:;ﬁi Asociacion Nacional de
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{iﬁﬁi’ﬁﬁ%‘z Federacion Espafiola de
gl dsem Enfermedades Neuromusculares

(ASEM)
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objetivo diagnéstico

Objetivo Diagnostico Asociacion
de Personas sin Diagnostico

Sexualidad y Enfermedades Raras.
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Asoclacion Malaguena de
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AMAPYP
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Neuromusculares de Bizkaia
(BENE)
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del Cromosoma 15Q

e |
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Malformaciones Anorrectales y
Enfermedad de Hirschsprung
(AEMAREH)

Asociacion Nacional de afectados,
familiares y amigos del
Cromosoma 18, AFEC 18

Asociacion Stop Sanfilippo

ASEM Galicia

Asociacion de Enfermedades Lisosomales
como las Mucopolisacaridosis (MPS) y
Sindromes relacionados (SR)

n

Asociacion Espanola para el
Sindrome de Prader Willi

I‘ Asociacion del Sindrome de FIR - de Enfermedades Rares & 7 »
N \ Lesch-Nyhan Espafa AP " SHopo.de En ;;T:": o5 Raras de rgw,*
GERNA Sanfilippo
snﬁf,gf"f:;‘:"ﬁ;’;ﬂ:’s'z:: ;m Associacio Balear d'infants amb *
(AESWH) malaties rares. ABAIMAR —
Asoclacién Espafola para la Federacion Espanola de
Q Investigaciéon y Ayuda al Asociaciones de Espina Bifida e
Sindrome de Wolfram Hidrocefalia E. ".
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Sexualidad y Enfermedades Raras

O QUE VE EN EL PORNO, Y
ES UN MODELO DE

CREACION CENTRO DE DOCUMNTACION, MATERIALES Y RECURSOS
EDUCACIONSEXUALASESORAMIENTOYTERAPIASEXUAL YDE PAREJA

ACTUACION ENMARCADA EN EL PROYECTO: PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA SEXUALIDAD y ENFERMEDADES RARAS

ORGANIZA: EN COORDINACION CON: CON LA COLABORACION DE:

0
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PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD y ENFERMEeDADESs RARAS

ALIANZASs y CooRDINACIONES con

ENTIDADES, SERVICIOS Y DISPOSITIVOS
(EDUCATIVOS, SANITARIOS, SOCIALES...)

ORGANIZA : A .
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

AFIANZAMIENTO pE COLABORACIONES
- GARANTIA DE CONTINUIDAD DEL PROYECTO-

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

SECRETARIA DE ESTADO 4
x Flcunioas :
GOBERNG  HNSTENO. _ | - exualidad
| DE ESPANA 8l)lE SANIDAD. SERVICIOS SOCIALES

B imserso gﬁ)ﬁéﬂi iscapiyl()idad

CONVENIO DE COLABORACION entre la
ASOCIACION SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD -
IMSERSO -Instituto de Mayores y Servicios Sociales
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Ilgualdad

(*en proceso de tramitacion y registro oficial)

ORGANIZA: EN COORDINACION CON: CON LA COLABORACION DE:
tidad de .,‘NQ«Y
i secai oE 5T \ e O :
exualidad o | y gg};g;“em Pt A
. ¥ s FAGENDA 2030 >y e e r CHADEBLRGOS g ., A
lSCﬂpﬂCldad - #'MSERSO _C_l_/_é_e__f__ Gerencia Municipal de Servicios Sociales, Obra SOCiaI la(:aixa

iy A ] FECERACION ESPANOLA DE ENFERMEOADES RARAS Juventud e Igualdad de Oportunidades



PERSO NAS Y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

AFIANZAMIENTO pE COLABORACIONES
- GARANTIA DE CONTINUIDAD DEL PROYECTO-

ASOCIACION SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD
—~ FEDER- FEDERACION ESPANOLA DE
ENFERMEDADES RARAS

SECAETARIA DE ESTADO q
. DX ORRECHGS SOOALES Ayuntamiento
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

AFIANZAMIENTO pE COLABORACIONES
- GARANTIA DE CONTINUIDAD DEL PROYECTO-

FEDER - Federacion Espaiiola de
Enfermedades Raras

entidad de \0

f I ilidad publica ¢

CONVENIO DE COLABORACION entre la
=_——" = = = ASOCIACION SEXUALIDAD E DISCAPACIDAD
. EE— FEDER - Federacion Espanola de
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y En_fermedades Raras
’!’s
d fgenes

XlI- Encuentro Internacional de
Enfermedades Raras

IV - Congreso Sindrome X-Fragil
VI - Symposium de Lipodistrofias

“‘ \ dge,ﬂ,,ﬁ.s

enfermedades raras

TOTANA

FIRMA CONVENIO DE COLABORACION entre la
S -y ASOCIACION SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD -
i B ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D GENES

ORGANIZA: EN COORDINACION CON: CON LA COLABORACION DE:
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
V - S i MPUSIUM Sabado 25.V symposium Lipodistrofias

09.30 - 10.00 Acto de bienvenida

Lipodistrofias W .

Vanesa Gomila Truyols Del de Aelip en Menora y miembro de kia junta directiva.

David Aratijo-Vilar. Aproximacion Terapéuticaala de Celia: y resultados de un modelo muri-
no da la encefalopatia de Celia Profesor Titular de Medicina dela { de la

Antia Fernandez Pombo. Eficacia del con leptina rec hi enlas Lip
generalizadas y parciales.Facultativo

Margarita Lopez Trascasa. Investigadones en mencanismos autoinmunes en lipodistrofia adquiridas
12.00 -12.30 Descanso

12.30 - 1430 Area social y Enfermedades Raras

Moderaor Enrique Pastor Seller. Vicepresidente del Consejo General de Trabajo Social.

Fundacion Tutelar de Murcia. Tutela, curatela e incapacidad en enfermedades raras

Natalia Rublo. Gula de sexualidad en enfermedades raras

Alicia Chamorro, Cuentoterapia para intervencién con familia o Proyecto ‘Cuéntame algo que me
reconforte’ de cuentos para paliativos

IrisBond, Comunicacion a través de la mirada
Yolanda Perez Duarte. Paciente con Lipodistrofia

14.30-1530 Comida

16.00 - 1830 Talleres

TJALLER 1 -TERAPIAS NO FARMACOLOGICAS BN ENFERMEDADES RARAS
DADS RARAS

Natalia Rubio.Presidenta As. Sexualidad y Discapacidad. E I P g
Naca Eulalia Pérez de Tudela.Presidenta As. AELIP. 190 36 e e e s

Asoclacién de Familiares y Afectados de Lipodistrofias 19.30 -2030 Conclusiones y acto de clausura. Juan Camidn Tudela.

Firma Convenio Colaboracion Espafia- Europa- América Latina.
Asociacion Sexualidad y Discapacidad-AELIP-Asociacion Internacional de Familias y Afectados de Lipodistrofias
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Sexualidad y Enfermedades Raras

X-Encuentro Internacional

de Enfermedades Raras
llI-Congreso Sindrome X-Fragil
V-Symposiumde Lipodistrofias

EREL P

Asociacion de Familiares y Afectados de Lipodistrofias
ESPARA - EUROPA « LATINO AMERICA

FIRMA CONVENIO COLABORACION
entre la ASOCIACION ESTATAL SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD y
AELIP.ASOCIACION DE FAMILIAS y AFECTADOS de LIPODISTROFIAS
ESPANA-EUROPA- AMERICA LATINA.
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Sexualidad y Enfermedades Raras
AFIANZAMIENTO pE COLABORACIONES

- GARANTIA DE CONTINUIDAD DEL PROYECTO-

—

- — v —

CONVENIO DE COLABORACION entre Ia
ASOCIACION SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD -
ASEXVE-ASOCIACION DE EXTROFIA VESICAL,
CLOACAL y EPISPADIAS Y PATOLOGIAS AFINES

ORGANIZA:

exualgdad :
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ORGANIZAN y DESARROLLAN:

exualidad
iscapacidad
e =5
® GOBIERNO MINISTERIO
% DEESPANA  DE DERECHOS SOCIALES -
: YAGEINOA, 2030 .a‘msenso Crés
(@(0]W-\:{0]:V:-\\'E
f d S . dAyunt:amiento ~ a
; e | vy r e Burgos CAH‘E“‘%V Obra Social "la Caixa"
Cerencia Murcipal de Servicios Sociales,

Juversud e Igualdad de Oportunidaces

Agradecer el APOYO INSTITUCIONAL de:
IMSERSO (Instituto de Mayores y Servicios So-
ciakes) - CREER(Centro de Referencia Estatal de
Atencién a Personas con Enfermedades Raras
y sus Familias) - FEDER (Federacién Espano-
la de Enfermedades Raras) - Ayuntamiento de
Burgos (Gerencia Servicios Sociales, Juventud e
gualdad de Oportaidades) - Universi j

Agradecer la COLABORACION de Fundacién “La
CAIXA" y Fundacién “Caja de Burgos” su recono-
cimiento y la confianza depositada asi como su
aportacion economica para el desarrollo del Pro-
grama “Personas y Proyectos de Vida®.

GRACIAS alos y las PARTICIPANTES:

A los profesionales y voluntariado (Gmbitos edu-
cativos, sanitario, social....). A través de sus ex-
periencias compartidas, reflexionando sobre la
practica profesional vivida, se han elaborado un
conjunto de orientaciones que sirvan de base
para evaluar y mejorar su propio funcionamien-
to. Tener un referente comun para la comunidad
profesional.

Los familiares (madres, padres, hermanos, pa-
rejas..) y el entorno de referencia. Desde sus
testimonios hemos podido conocer la realidad al

detdlle, sus vivencias, sus inquietudes y preocu-
paciones han permitido aportar claves y orien-
taciones que faciliten la coordinacion con el resto
de agentes implicados que rodean la vida de las
personas con ER.

Y sobre TODO a los PROTAGONISTAS. Ninos,
. adolesceptes, jovenes y

flexion.
Gracias por vuestra sinceridad, por la generosi-
dad, por hacernos participes de vuestrodiaadia.

A todos los que habéis estado, los que estdis y los
que sin estar... sequiréis estando hoy y siempre.

PERSONAS Y
PROYECTOS DE VIDA




E IVIEMORIA

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

PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD yENFERMEDADES RARAS
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