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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 Espafiola
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.

~~ N

| 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
Especifica ni estrategias para afrontar situaciones...

Situaciones de riesgo de exclusion social.



Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”
“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 modo adecuado de abordar
el tema, se sienten sin los conocimientos y sin las habilidades suficientes.
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ENCUENTRO INTERNACIONAL PLATAFORMA
AFECTADOS ELA. ( CREER- Burgos Marzo 2015 )




Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”

“Sexualidad y Enfermedades Raras”

INICIOS. ECHANDO LA VISTA ATRAS
ACTUACIONES DESARROLLADAS

Desde 2009 ...hasta 2014.

o TALLERES de EDUCACION SEXUAL para PERSONAS con ENFERMEDADES RARAS.
Con TODAS las edades: nifnos, 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.

o0 CURSOS de FORMACION para el VOLUNTARIADO
de entidades del ambito de las Enfermedades Raras.




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

INICIOS. ECHANDO LA VISTA ATRAS ACTUACIONES DESARROLLADAS
Desde 2009 ...hasta 2014.

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,...

o PUBLICACIONES CIENTIFICAS. Libro de Ponencias del Congreso, Revistas y Boletines
IMSERSO- CREER, Entidades del ambito de las ER*
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
INICIOS. ECHANDO LA VISTA ATRAS
Desde 2009 ...hasta 2014.

ACTUACIONES DESARROLLADAS

o Colaboraciones con MEDIOS de COMUNICACION Iocales, autonémicos y estatales.

Prensa — Radio —Television ...

o 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*




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

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 ... T

...para TODAS las personas. PROYECTOS DE

*Formando a todo su entorno en relacién al tema
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*



Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA” 2016-2017

“Sexualidad y Enfermedades Raras”

Destinatarios del Proyecto

Directos: personas con enfermedades raras (nifios, nifias, adolescentes , jovenes

y personas adultas con ER), profesionales y voluntariado del émbito educat/vo

social y sanitarios, familiares de personas con enfermedades raras (padres,
madres, hermanos parejas...)

Entorno proximo de las personas con enfermedades raras.

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

DIRECTO: Mas de 1.200.

INDIRECTOS: Mas de 100.000.

ORGANIZA:
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Ra
en colaboracion con: FEDER-Federacién Espafola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA" y Fundacion Caja de Burgos.




Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”
“Sexualidad y Enfermedades Raras”

Objetivos del Proyecto

Objetivo 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.
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto”’PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras” Asociacién Sexualidad y Discapacidad
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos. www.sexualidadydiscapacidad.es




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Objetivos Especificos del Proyecto

1. Dotar a profesionales y voluntariado -entorno préximo (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 basicos 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:
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
Plan de Accion- Resumen de Actuaciones.

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.

O 0O 0O 0O 0O O 0O 0O OO

ORGANIZA: En COORDINACION con: Con la COLABORACION:
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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 Alsduidiely SEGUIMIENTO CIERRE del CONTINUIDAD del
DESARROLLO de e IMPLANTACION ;
de ACTUACIONES Y EVALUACION PROYECTO PROYECTO 2014 -2015
del PROYECTO LA LG T2 =8 PoEere del PROYECTO 2013- 2014
: MATERIALES ACTUACIONES A-B-C
PUNTOS DE PARTIDA
3 2014 Fase 1. Fase 2. Fase 3. Fase 4. Fase 5.
PLANIFICACION ELABORACION y EJECUCIOI,\I SEGUIMIENTO CIERRE del CON UIDAD
DESARROLLO de e IMPLANTACION del ;
de ACTUACIONES Y EVALUACION PROYECTO del PROYECTO
del PROYECTO LU L5 FHOMEND 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.
PROYECTOS DE
ez ELABORACION y EJECUCION | :E&l:mfgg?\l CIERRE del t u ro
o AT DESARROLLO de e IMPLANTACION de ' EVALUACION OV
\ AP INSTRUMENTOS y PROYECTO e TSI
MATERIALES ACTUACIONES G- H- |- J INVESTIGACIONES 1 7 O 1 8

016-2017 CONTINUIDAD
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:
Sexualidad y Enfermedades Raras

2016-2017. Alcance en CIFRAS

N2 de PARTICIPANTES Asesoramiento y

Atencion de Casos.

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
' ToraL 890 102 Casos

Profesionales y

FORMACION BASICAY FORMACION AVANZADA
SEMINARIOS- JORNADAS- CONGRESOS

To1AL 460 horas

85 Asesorias

Voluntariado del ambito ER To1AL 312 1200 horas*

Yy del entorno. *DOCUMENTOS TECNICOS

Sociedad. | oS eSO o) 65 Acesorias
mas de 300.000 1.200 horas




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

I Perfil- Tipo de Discapacidad (DF) Participantes Perfil- Tipo de Discapacidad Participantes I
2016-2017
Personas con Discapacidad Jovenes y/o menores en contexto

intelectual escolar ALCANCE EN

Personas con Discapacidad fisica Personas reclusas o ex reclusas

Personas con Discapacidad Personas adictas o ex adictas CI F RAs
Personas inmigradas y ofros

sensorial
colectivos con diversidad cultural
Mujeres con graves problematicas

Personas con Pluridiscapacidad

Personas con Enfermedad mental

sociales
« |Otras Enfermedades 1543 Personas sin techo que viven en
Enfermos terminales la calle y/o pemnoctan en DESTINATARIOS/AS
albergues DIRECTAS

Cancer Personas con dificultades para

Fibromialgia y fibrosis quisti bri idades basi
bronilgie  fbrosis gisic TOTAL 2433

Enfermedades renales

Enfermedades cardiovasculares y Otros colectivos en situacidn o PARTICIPANTES
trasplantados riesgo de exclusion social BENEFICIARIOS/AS
Enfarmedadas minoritarias 1543 Familias con todos sus miembros

&N paro y con Menoras a cargo
Parados de larga duracidn sin

Otras enfermedades

Personas en tpm{:esn de ofras dificultades afiadidas
em.fEJemmmn ° , Otras personas que no astan en DESTINATARIOS/AS
Euu;i?jdoﬂ;?ﬁ rr;['é};tn;esiﬂ dneas!:[aiﬁe situacion de exclusién social

proy Familiares cuando el proyecto se INDIRECTAS

principalmente a este perfil

- - . - destine principalmente a este
Jovenes y/o infancia en riesgo de

exclusion social peri IMPACTO TOTAL

i ; Familiares cuando el proyecto
WEFES ylo menores en contexto ademas del colectivo prioritario, 290 300 ooo
escotar contempla alguna actividad ]

Personas reclusas o ex reclusas dirigida a estos BENEF'C'AR'OS’AS




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
2016-2017. Alcance en CIFRAS

I Personas destinatarias por franja de edad* I

Franja de edad N2 de personas

Infancia (0 — 12 afios) 210
Adolescentes (13 -17 aiios) 580
Jovenes ( 18- 35 anos) 768
Adultos ( 36- 65 aios) 615
Personas mayores (mas de 65 ainos) 260
2.433

2016-2017
ALCANCE EN
CIFRAS

DESTINATARIOS/AS
DIRECTAS

TOTAL 2.433

PARTICIPANTES
BENEFICIARIOS/AS

SECRETANA DE ESTADO e ] @
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DESTINATARIOS/AS
INDIRECTAS

La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto”’PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.

IMPACTO TOTAL
300.000

BENEFICIARIOS/AS




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

12Promocion 2:Promocion

2014-2015. 2016-2017. Alcance en CIFRAS

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

2014.2017
ALCANCE EN
CIFRAS

DESTINATARIOS/AS
DIRECTAS

TOTAL 3.817

PARTICIPANTES
BENEFICIARIOS/AS

Personas con Enfermedades Raras [ ° 3 817 I | J
( Nifos, ninas, adolescentes, jovenes y personas adultas con ER) | | Do ¢

Familiares de Personas con Enfermedades Raras
Profesionales y voluntariado del ambito de las E.R [ i1 Mas de 300.000 !! ]
Beneficiarios Indirectos Impacto Sociedad

DESTINATARIOS/AS
INDIRECTAS

IMPACTO TOTAL
300.000

BENEFICIARIOS/AS




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
HOJA DE RUTA.

i) (e (s (men G Futuro
P'-AN'FO'ICAC'ON f)'-éi%ﬁéﬂ%” y EJECUCION e SEGUIMIENTO CIERRE DEL PROYECTO
e de : 5 2016- 2017
ACTUACIONES INSTRUMENTOS y 'ﬂf'ﬂg@g?g Y EVALUACION
del PROYECTO MATERIALES del PROYECTO -

Fase 3.0. SENSIBILIZACION. DIFUSION DEL PROYECTO. CAPTACION y DETECCION NECESIDADES ( Dic 2016- Dic 2017)
I

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 (Dic 2016-Dic 2017)

ACTUACIONES e
Fase 3.1.2 FORMACION ESPECIFICA TALLERES y SESIONES de ED.SEXUAL para PERSONAS con ENFERMEDADES RARAS

: ! O 1 6 : ! O 1 7 NINOS, NINAS, ADOLESCENTES, JOVENES y PERSONAS ADULTAS CON ENFERMEDADES RARAS. ( Dic 2016- Dic 2017)
-

Fase 3.2. ORIENTACION y ASESORAMIENTO SEXOLOGICO. ATENCION INDIVIDUALIZADA: CASOS (Dic.2016 - Dic 2017)
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 2017 - Dic 2017- continuacion)

Fase 3.4. ALIANZAS y COORDINACIONES con DISPOSITIVOS Y SERVICIOS (EDUCATIVOS, SANITARIOS, SOCIALES...) (Dic.16 - Dic17)

Fase 3.5. DIFUSION y SENSIBILIZACION SOCIAL. GESTION DEL CONOCIMIENTO-PRESENCIA E IMPACTO SOCIAL.
Participaciéon: Congresos, Jornadas, Encuentros,...estatales e internacionales. Medios Comunicacion (Dic2016-Dic2017)
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Notificacion Resolucion 14 Noviembre de 2016

Acto Institucional. (2 de Diciembre 2016)
Firma convenio entidades -Convocatoria Ayudas a
Proyectos sociales- Burgos 2016.

Obra Social “La Caixa” y Fundacion Caja Burgos.
Asociacion Sexualidad y Discapacidad-BURGOS

ULTIMAS NOTICIAS Juan Antonio Ayllon nos habla sobre la comision de investigacion del HUBU

diariodeburgoses | & PERSONAS Y Canalx4 @)
= , 2 L@ Television Local de Burgos
{\}? O DE «  PROVINCIA % CAMPOFRIO PROYECTOS DE

INFORMATIVOS PROYECTO DE ATENCION AFECTIVO-EMOCIONAL
R R PARA LA PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL
lnforma’tlvo de Laa: 2 de dlClembre Y MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA DE COLECTIVOS
L el b ki il EN RIESGO DE EXCLUSION SOCIAL Y EN SITUACION
DE DEPENDENCIA, AS[ COMO DE SU ENTORNO PROXIMO

INICIO LOCAL PROVINCIA CULTURA & SOCIEDAD CASTILLA Y LEON DEPORTES EN DIRECTO Q>

| 4

[ %] f :
L, il L N ‘ i_":?‘ E .\

Casi 600.000 euros para sacar adelante 28 _
proyectos sociales en la provincia de Burgos @ o 0 ©Q om0

Emisién de Noticias Primera Edicion de La8 Burgos de este viernes, 2 de
diciembre de 2016




PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD y ENFERMEDADES RARAS

SENSIBILIZAcION Y FORMACION

NOVIEMBRE 2016- NOVIEMBRE 2017

SECH
EIG

RETAR| ’ ' entidad de () 2 Q
DE SERVICIOS SOCIALES utilidad publica (€
UALDA
BIE MINISTERIO
DE SANI ERVICIOS SOCIALES - e
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

TALLER Sexualidad y
Enfermedades Raras
Dudas y Casos.

LUGAR: Murcia
17,18,19 y 20 de Noviembre 2016

IX Congreso Internacional

de Enfermedades Raras

a,17,18, 19y20d Noviembre. 2016
9 UCAM - Campus de los Jeronimos, , Guadalupe (Murcia)

~ OCUPRNDONOS DEL PRESENTE,
INVESTIGANDO PARA EL FUTUR0

ORGANIZA: En COORDINACION con: Con la COLABORACION de:
-

Frrey SECRETARIA DE ESTA

f: L P z . DE SERVICIOS SOCIALES ll
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Obra Social "la Caixa”



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: SeXuaIldad y Enfermedades Raras

IX Congreso Internacional

de Enfermedades Raras
Murcia, 17, 18, 19y 20 de Noviembre. 2016
Q UCAM - Campus de los Jerénimos, Guadalupe (Murcia)

OCUPANDONOS DEL PRESENTE
INVESTIGANDO PRRA EL FITURO

Taller Sexualidad y =
Enfermedades Raras

LUGAR: Murcia
17,18,19 y 20 de
Noviembre de 2016

Con la COLABORACION de:

ORGANIZA: En COORDINACION con:

SECRETARIA DE ESTADO '

0
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XIII- CONGRESO ESPA“OL DE SEXOLOG'A
ViiT  ENCUENTRO IBEROAMERICANO DE
PROFESIONALES DE LA SEXOLOGIA

PONENCIAS: “Sexualidad y Enfermedades Raras”
EQ.PROFESIONALES AS.SEXUALIDAD Y DICAPACIDAD

15a118
Diciembre |}
2016 —
Madrid. |

ORGANIZA

Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de:
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracién con: FEDER-Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.
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VIl Encuentro Iberoamericano de Profesionales de Sexologia rA@)le. zz.- 72 Y erousmo

15 al 18 Diciembre 2016

X1 Congreso Espariol de Sexologia y BNty sexull]
UN PASEO POR LA Madrid.

SEXUALIDAD
Y LOS CUIDADOS
PALIATIVOS

’ . SAGRAO CELADA Wadd 17 de dewaben do 2016
T s—

PONENCIAS: SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES RARAS 15 al 18 Diciembre 2016 Madrid.

EQ.PROFESIONALES AS.SEXUALIDAD Y DICAPACIDAD
XIll-CONGRESO ESPANOL pE SEXOLOGIA

VIl ENCUENTRO IBEROAMERICANO DE

PROFESIONALES DE LA SEXOLOGIA

]
Auspiciado por: B

Federacion Espaola de
Sociedades de Sevologfa

Sede: Hotel Rafael Atocha. Méndez Alvaro, 30
7
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y el trabajo sexual.
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto”PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracién con: FEDER-Federacion Espafnola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.
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CREACION CENTRO DE DOCUMENTACION, MATERIALES Y RECURSOS
EDUCACIONSEXUALASESORAMIENTOYTERAPIASEXUAL YDE PAREJA

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

ORGANIZA: el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de:

mmwome Y ‘a % . p
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras” LINK ACCESO A LA NOTICIA:
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.

http://iunives.com/sumando-recursos/
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Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”
“Sexualidad y Enfermedades Raras
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DIiA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS, ACTO DE PRESENTACION DE LA PUBLICACION EN EL CREER-
CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ENFERMEDADES RARAS.

"GUIA DE BUENAS PRACTICAS EN SEXUALIAD Y ENFERMEDADES RARAS"

Orientaciones éticas para profesionales y familiares en materia de atencion, educacion y prestacion de
apoyos a la Sexualidad de nifios, Nifias, adolescentes, jovenes y personas adultas con enfermedades raras

EN SEXUALIDAD Y
ENFERMEDADES
4 RARAS

¥ ORIENTACIONES ETICAS
" PARA PROFESIONALES Y
© FAMILIARES EN MATERIA DE

CENTRO DE REFERENCIA ES
A PERSONAS CON ENFERMEDAD

Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de:
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espanola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.
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Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”
o e e “Sexualidad y Enfermedades Raras”

"GUIA DE BUENAS PRACTICAS EN DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS, ACTO DE PRESENTACION DE LA

EEIELA%EIDAD Y ENFERMEDADES PUBLICACION EN EL CREER- CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ENFERMEDADES RARAS.

CORIENTACIONES ETICAS PARA PROFESIOMNALES Y
FAMILIARES EN MATERIA DE ATENCION, EDUCACION ¥
PRESTACION DE APOYOS A LA SEXUALIDAD DE NIFOS,
MIMAS, ADOLESCENTES, JOVENES ¥ PERSONAS ADULTAS
COM EMFERMEDADES RARAS.

DOMDE: CREER - Centra de Referancia Estatd de atandion o peresnoe CE NTRO D& REFERE)
con Enfermedades Raras. of Bamarding Obregon, 24. 09001 Burges. RO Sriress
CUANDO: 24 DE FEBRERC DE 20FF. DE 1600 Al&00 H. AS CON ENEERM:

PARTICIPAN

Profesionakes del Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Roros-
IMSERSO.

= AITORAPARICID. Directar Gerente Centro de Referenda Estatal de
atencidn a personas con enfermedades raras y sus familias.

»  MARTA FOMFRIA. Educodona Secial Coordinodora del Progranmao:
Personas y Proyectos de Vidoenel CREER

Miembros de la Junta Directiva de lo Asodocion Estotol Sexualidod y

" BUENAS
Discopociood y Equipo profesaroado WNIWVES. = SEXFLR:S&LCS$
- GUILLERMO GONZALET ANTOMN. Médico, Sexdloga. ENFERMEDADES

RMEDADES.
Expertoen Bicdtica. Camisicn de Etica FESS - Esparia. | RARAS

»  MATALIA RUBIC. Peicaloga, Sexcloga y Pedagoga Presidenta
Asodacian Estata Sexualidod y Discopocidad

Ertidodes participantes en el Programa "Persenas y Proyectes de Vida®
pertenecentes o FEDER- Federocidn Espofiola de Enferme dode s Raoras.

. YOLANDA RUEDA Delegada Castilay Lean Shdrame "GUIA DE BUENAS PRACTICAS EN SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES RARAS"
Phelan MeDerrnid.
it B Dol ASPM Burges Orientaciones éticas para profesionales y familiares en materia de atencion, educacion y prestacion de

»  Miembros y Socios de Gielmar Gipuzkooks Elbarriak Martan

apoyos a la Sexualidad de nifios, Nifas, adolescentes, jovenes y personas adultas con enfermedades raras

Repire sentantes de ko Fundacidn la Coixa y Fundacién Caoja de Burgos.

ORGANIZA: Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de
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'e e r G ST e ﬂ%my en colaboracion con: FEDER-Federacion Espanola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.
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DIiA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS, ACTO DE PRESENTACION DE LA PUBLICACION EN EL CREER-
CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ENFERMEDADES RARAS.

PRESENTACION: "GUIA DE BUENAS PRACTICAS EN
SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES RARAS"

Orientaciones éticas para profesionales y familiares en materia de 1 CENTRO DE REFERENCIA e

A PERSONAS CON ENFERMEDADE

atencion, educacion y prestacion de apoyos a la Sexualidad de ninos,
Ninas, adolescentes, jovenes y personas adultas con enfermedades raras

Burgos

la television online

- FAMILIARES EN MATERIA ﬁ

ATENCION, EDUCACION Yooy

ORGANIZA: Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de:

Ayuntamiento f\"—/ x
fed I' @de urgos ) MEEZS” Obra Socal Cai
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracién con: FEDER-Federacion Espafnola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.

LINK ACCESO A LA NOTICIA:

V Encuentro Nacional Dia Mundial de Enfermedades Raras en el CREER 22 Febrero de 2017.
www.burgostv.es/noticias/2017/02/22/se-realiza-el-v-encuentro-nacional-dia-mundial-de-las-enfermedades-raras-en-el-creer
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Proyecto: “PERSONAS y PROYECTQS de VIDA”
“Sexualidad y Enfermedades Raras”
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DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

28 de Febrero de 2017
V ENCUENTRO NACIONAL 3
Z S
DIA MUﬁl?_I/—iL.EE LAS ENER{VIEPADES RARAS-" - 'C.)’eé' r
Jueves 23
19:00 Bi ida VE 1itro Nacional del Dia Mundial de las Enfermedades Raras
Viernes 24
10:00-13:30 I Jornada de Intercambio UBU-CREER Proyecto EN-RED "Oportunidades w
y retos de investigacién en el dmbito social y de la salud” .

16:00-18:00 Proyecto “Personas y proyectos de vida. Sexualidad y Enfermedades
Raras”. Presentacién Guia Orientaciones Eticas para Profesionales y Familiares.
Buenas Practicas en S lidad y Enfermedades Raras”

Sabado 25

110:00-12:00 Taller “Personas y proyectos de vida. Sexualidad y Enfermedades
Raras. Sexualidad y Di idad en Enfermedades Raras”

p

16:00-18:00 Compartiendo experiencias “Vivir con una Enfermedad Rara”

Domingo 26

08:30-13:00 Programa de RNE “No es un dia cualquiera”. Emisién en directo desde el
. Salén Actos del CREER. Abierto publico hasta completar aforo

13:00 III Cadena Humana por las Enfermedades Raras en el CREER. Abierto publico
Martes 28

10:30-13:30 Mesas informativas en Hospital Universitario de Burgos y Centros de
! Salud (Gamonal Antigua, Casa la Vega y San Agustin)

La Investigacién es Esperanza.
Con Investigacion no hay Limites!!!

¢ e )
¢ P Bromeno) CrE

FECHA DE CELEBRACION: Sdbado
25 de Febrero de 2017

“ TALLER: SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES RARAS"™

DESTINATARIOS: personas con enfermedades raras, familiares, parejas, profesionales del ambito

DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS
CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ENFERMEDADES RARAS

ORGANIZA: Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de:
SECRETARIA DE ESTADO
O SERACIOS SOCIALES . . h
GOBERNO  MINISTERIO - exualidad Ay‘untamlento ~—
2 DEESPANA  DESANIDAD, SERVICIOS SOCIALES . . de Burgos waoﬁwmy [
. freee B imserso iscapacidad ' Obra Social "la Caixa"
= Gerencia Municipal de Sarvicios Sociales,

Juventud e Igualdad de Oportunidades

La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espanola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Presentacion de la Guia Buenas Practicas en Sexualidad y Enfermedades Raras e _—
SM la Reina Dofia Letizia Ortiz y Diia. Dolors Montserrat (Ministra Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad) ACTO OFICIAL INSTITUCIONAL
Profesionales As. Sexualidad y Discapacidad y FEDER- Federacién Espafiola de Enfermedades Raras MUSEO DEL PRADO

fedar 0 meetedr e
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

e 7 ;
——_. = e -

- ,,—-—9 ’ = ENCUENTRO DE LA ASOCIACION DE EXTROFIA VESICAL,

Y’L
CLOACAL Y EPISPADIAS (ASEXVE) A/‘(
10-12 de marzo de 2017 ‘

Centro de Referencia Estatal
de Atencion a Personas con 16:00-20:00 Proyecto “Personas y
Enfermedades Raras y sus Familias PROGRAMA proyectos de vida. Sexualidad y
( Enfermedades Raras” CREER y Asociacion
Viernes, 10 de marzo Estatal de Discapacidad y Sexualidad

17:00 Llegada Salida Grupo jévenes (16-22). Equipo de
la Asociacion Estatal de Discapacidad y
Sexualidad

Sébado, 11 de marzo Taller Grupo adolescentes (13-16).

09:30-10.00 Proyecto Ask. M2 Jesus Ladron de Educacion afectivo-sexual. Equipo de la
o { - I Guevara, Terapeuta Ocupacional CREER Asociacion  Estatal de Discapacidad vy
/ = = 10:00-11:00 Reunion de padres Sensmidad

_— 11:00-14:00 Reunion de la Junta Directiva
C/ Bernardino Obregén, 24 ASEXVE i
09001 Burgos Domingo, 12 de marzo

10:00-13:45 Proyecto “Personas y 10:00-13:30 Proyecto “Personas y proyecios

Encuentro Asociacion de Personas y Familiares 1o sz gryecos” e e, Semlind Y s Soxaka y ENCIoss s

CREER y Ascciacion Estatal de Discapacidad y
Estatal de Discapacidad y Sexualidad Sexualidad.

Afectadas de Extrofia Vesical, Cloacal, Epispadias |  mecsmmmssme Taler Grpo. adolsenis (13- ity G s o i i

y Pat

Fechas 10-12 de arzo de 20 7.

ologias Afines Asociacion ASEXVE

www.creenfermedadesraras es Educacion afectivo-sexual desde el enfoque de afectados. Equipo de la Asociacion Estatal de

" la estimulacion multisensorial. Equipo de la Discapacidad y Sexualidad
n _"‘ oo &B Asociacion  Estatal de Discapacidad vy ;
Sexualidad y Marta Fonfria, Educadora Social 16:00,Despedida

CREER | —
Taller Grupo jévenes (17-22): Educacion ' H Lt vo

afectivo-sexual. Equipo de la Asociacion Estatal

de Discapacidad y Sexualidad y Marta Fonfria,

Educadora Social CREER ‘

Talleres de Educacion Sexual para Adolescentes y Jovenes
Charla y Sesiones para Familiares de personas con ER
Atencion Casos —Asesoramientos

ORGANIZA: Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de

e = exualidad Ayuntamiento ~ "
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iﬁ e HES -s'mssm Cre€cr iscapacidad de Burgos = Obra Social "la Caixa”

erencia Municipal de Servicios Sociales,
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

E o * Encuentro Asociacion de Personas y Familiares
. i o4 | Afectadas de Extrofia Vesical, Cloacal, Epispadias
y Patologias Afines Asociacion ASEXVE
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Talleres de Educacion Sexual para Adolescentes y Jovenes
Charla y Sesiones para Familiares de personas con ER
Atencion Casos —Asesoramientos

ORGANIZA:

scxmurct e =] . %& %.
Frbr- ot LB
ﬁi on o l.\l;;l idad

IERNO MINISTES .-
DEESPARIA  DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES
E IGUALDAD

_@‘mssnso Crécr i aci

La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA. Sexualidad yEnfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.




PERSO NASy PROYECTOS de VIDA: Sexaalldad y Enfermedades Raras

EncuentroAsoaaaon de P rsonas Y Famllares fectadas
de Extrofia Vesical, Cloacal, Epispadias y Patologias Afines

Asociacié&ASEXVE | Asociacion ASEXVE
/ - ' ,

L y COLABORACION de:

Con el APOYO INSTITUCIO
: ! Ayuntamiento (‘-J”-_—f 'K
e d r de Burgos o L

DEBURGOS N
e Obra Social "laCaixa"

TaIIeres de Educacmn Sexual para [== ® 9

Adolescentes y Jovenes con ER. | == ; o oz, g [ R
Cha rla Fa milia res personas con ER La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y;;REER IMSERSO desarProye PERSONASy PROYECTOS d VIDA. Sexualida d), E f medades Raras”
Atencio'n Casos _Asesoramientos en colaboracion con: FEDER-Federacion Espaiiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la cmxn y Funda CajadeBurgos.

Cerencia Municipal de Servicios Sociales,

Juventud & Igualdad de Oportunidades




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA Sexualidad y Enfermedades Raras

Talleres de Educacidon Sexual para
Adolescentes y Jovenes con ER.
Charla Familiares personas con ER
Atencion Casos —Asesoramientos

Asociacion ASEXVE

Encuentro Asociacion de Personas y Familiar Afectadas
de Extrofia Vesical, Cloacal, Epispadiasy Patologias Afines

RESUMEN DE LA JORNADA ASEXVE

http://www.asexve.es/modelo/encuentroCompleta.php?id=83
https://colaboracion.imserso.es/publicaciones/newscreer/2017/67/mobile/index.html#p=11

,.;5/(

Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de

T ‘Q
ﬁ PelEg e l dad g f d @ Ayuntamlento (\ﬁ._.—/ -K
GOBIERNG MINISTERIO
DEESPARA  DE SANIDAD, SERVICICS SOCIALES. de Burgos
fee B msenso cre abacidad “n Qi e r ’g LS hra Socl WG
uuuuuuuuuuuuuuuuuuuuuuuuuuuuuuu o
La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto”"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras

en colaboracion con: FEDER-Federacion Espaiiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA" y Fundacion Caja de Burgos.

RESUMEN DE LA JORNADA CREER- NOTICIAS
http://www.creenfermedadesraras.es/creer 01/actualidad/canal/2017/marzo/index.htm?fragment2? NextRow=21#IM 110815

www.noticiasburgos.com/Hemeroteca?/tabid/303/ctl/ArticleView/mid/777/articleld/24843/Encuentro-de-la-Asociacion-de-Extrofia-Vesical-cloacal-y-epispadias-en-el-CREER.aspx



http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/actualidad/canal/2017/marzo/index.htm?fragment22_NextRow=21#IM_110815
http://www.noticiasburgos.com/Hemeroteca2/tabid/303/ctl/ArticleView/mid/777/articleId/24843/Encuentro-de-la-Asociacion-de-Extrofia-Vesical-cloacal-y-epispadias-en-el-CREER.aspx
http://www.asexve.es/modelo/encuentroCompleta.php?id=83
https://colaboracion.imserso.es/publicaciones/newscreer/2017/67/mobile/index.html#p=11

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Encuentro Asociacion de Personas y Familias
Afectadas de Extrofia Vesical, Cloacal,
Epispadias y Patologias Afines ASAFEX 2017

ENCUENTRO DE LA ASOCIACION DE PERSONAS Y FAMILIAS AFECTADAS DE EXTROFIA VESICAL,
CLOACAL, EPISPADIAS Y PATOLOGIAS AFINES (ASAFEX)

rarse

17-19 de marzo de 2017

PROGRAMA

Centro de Referencia Estatal
de Atencién a Personas con !
Enfermedades Raras y sus Familias Viernes, 17 de marzo
{CREER) 17.00 Llegada

Asafex ]
Sabado, 18 de marzo

09:45-10:00 Presentacion Validacion Escala
ASK. Coordina: Aimudena Caiio y M® Jes(s
Ladron de Guevara, Terapeutas Ocupacionales
CREER

10:00-10:30 Validacion Escala ASK con
menores hasta 10 afios. Terapeuta Ocupacional
CREER

09:45-11:45 Actividades menores hasta 10
afios. Coordina: Montse Cabrejas y Ana
Santamaria, Maestras Infantil CREER

09:45-11:30 Taller de psicologia-sexualidad
para nifi@s entre 11-14 aflos. Impartido por
Izaro Inondo, Psicéloga

C/ Bernardino Obregén, 24
09001 Burgos

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

f I

creenfermedadesraras es

n_.‘oo&g

11:30-12:15 Validacion Escala ASK con
menores entre  11-14  afios. Terapeuta
Ocupacional CREER

12:15-13:45 Actividades para nif@s entre 11-14
afos. Coordina: ASAFEX

10:00-11:30 Charla para padres “Calidad de
vida en I@s afectad@s por el complejo CEE
extrofia epispadias: revision de 19 informes
cientificos de esta ultima década (afios 2010 a

2017)". Joseba Mikel Garcia y Pedro Flores,
Miembros de ASAFEX

10:00-13:55 Proyecto “Personas y proyectos de
vida. Sexualidad y Enfermedades Raras”
CREER y Asociaciéon Estatal de Discapacidad y
Sexualidad. Equipo de la Asociacion Estatal de
Discapacidad y Sexualidad

- Charla jovenes (15 a 24 afios)

- Casos atencion individualizada

- Charla familias
11:45-12:15 Descanso

12:15-13:00 Asamblea Ordinana y Asamblea
Extraordinana de ASAFEX

12:15-13:45 Taller de psicologia para nii@s
hasta 10 afios. Coordina. lzaro Iriondo,
Psicologa
16:30-17:30 Espacio asociacion: Charla
“Beneficios del sondaje intermitente”. Coordina:
ASAFEX
16:30-17:30 Actividades menores. Coordina:
ASAFEX

17:30-20.00 Visita Museo de la Evolucion
Humana

A,
e

017.

3 » -
= .

Fechas 17-29 dedViarzo d

Domingo, 19 de marzo Y s~
10:00-13:30 Visita por la ciudad

16:00 Salida

: .. —-
LINK ASAFEX http://www.extrofia.info/asafex/images/pdfs/Program

ASAFEX

aCREER2017.pdf

Talleres de Educacion Sexual para
Adolescentes y Jovenes con ER.

ORGANIZA Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de
SHCTANA O 5TAD0 o |
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Charla Familiares personas con ER

La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA. Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espanola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.

Atencion Casos —Asesoramientos

LINK SOMOS PACIENTES https://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/asafex-organiza-su-encuentro-de-familias-2017-en-el-creer/
LINK PROGRAMA JORNADAS http://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/programaasafex.pdf




Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA. Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.




Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”
“Sexualidad y Enfermedades Raras”.

Lunes 3 de Abril de 2017.

CPEE FUENTEMINAYA

Aranda de Duero-Burgos.
“El Papel de las Familias en la
Educacion Afectivo-Sexual de los
hijos y las hijas con discapacidad
intelectual-enfermedades raras”
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.




Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”

“Sexualidad y Enfermedades Raras”.
Lunes 3 de Abril de 2017.
CPEE FUENTEMINAYA

Aranda de Duero-Burgos.

“El Papel de las Familias en la
Educacion Afectivo-Sexual de los
hijos y las hijas con discapacidad
intelectual-enfermedades raras”
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.




Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”
“Sexualidad y Enfermedades Raras”.
Encuentro ASIMAGA. Asociacion

Afectados Sindrome del Maullido del Gato. |

Sindrome 5p- Sindrome Cri du Chat

Centro de Referencia Estatal
de Atencion a Personas con

Enfermedades Raras y sus Familias

W

{f’-ﬂg‘

A\

=

C/ Bernardino Obregén, 24
09001 Burgos

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

info@creenfermedadesraras.es

www_creenfermedadesraras.es

E3ees

ENCUENTRO ASIMAGA
12-16 de abril de 2017

PROGRAMA

Miércoles, 12 de abril
16:30 Llegada
21:30-00:00 Espacio para la Asociacion

Jueves, 13 de abril

10:30- 12:00 Taller de Relajacion. Carmen
Magdaleno, socia ASIMAGA

12:15-13:00 Utilizacion de las aplicaciones
ARASAAC (recursos graficos y materiales para
facilitar la comunicacion). Viviana Alonso, socia
ASIMAGA

17:00-17:30 Abordaje de la Intervencion desde
Terapia Ocupacional en SMG en el CREER. M2
JesGs Ladron de Guevara, Terapeuta
Ocupacional CREER (videoconferencia)

18:15-19:30 Proyecto “Personas y proyectos de
vida. Sexualidad y Enfermedades Raras”

* Presentacion del “Manual de Buenas
Practicas en sexualidad y Enfermedades
Raras", Natalia Rubio, Asociacién Estatal
Sexualidad y Discapacidad y Marta Fonfria,
Educadora Social CREER
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* El papel de las familias en la educacién
afectivo-sexual. Natalia Rubio, Asociacion
Estatal Sexualidad y Discapacidad

21:30-00:00 Espacio para la Asociacion

Viernes, 14 de abril

10:30-12:00 Taller de Relajacion. Carmen
Magdaleno, socia ASIMAGA

12:15-14:00 Asamblea General ASIMAGA
15:00-16:30 Tiempo libre
21:30-00:00 Espacio para la Asociacion

Sabado, 14 de abril

Actividad ASIMAGA. Excursion Frias y Orbaneja
del Castillo

21:30-00:00 Espacio para la Asociacion

Domingo, 15 de abril
11:00 Salida

Talleres de Sexualidad para Hermanos
vy Hermanas con ER- SMG S.5p-
Charla Familiares personas con ER-SMG | nk procrAMA

Atencion Casos —Asesoramientos

ASIMAGA

Presentacion del Manual Buenas Practicas
en Sexualidad y Enfermedades Raras.

ORGANIZA: Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de:
AT OF 5700 = |
e exualidad g = Ayuntamiento [l i r\
DEESPANA  DE SANIDAD: SERVICIOS SOCIALES - Y fe d r il de Burgos CAJAC / L
e ‘E-"“ISEN.W Crécy iscapacidad A e Obra Social "la Caixa”

Gerencia Munieipal de Servicios Sociales,
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracién con: FEDER-Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacién “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.

http://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/programaasimaga.pdf
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

9:30 INAUGURACION

Dra. Val Morr.ro Decana Cencias de la
d

10:00 A11:00 MESA DE PONENCIAS
“Ni permisos ni perdén. Cuestion de

D. Guillermo Gonzdlez.
Comision de Etico y Vu
FESS. Responsable
Epistemologio, Hstora y
Sexclogia en Master, Oficial en Sex ﬁhg:
ucac

Presenta: D, Valeriano Gorcia. Drector
Gerente de FEDACE (Dario Cerebral)

desdela S

Dr. Carlos de la Cruz. Drector Méster en
Sexologia UCIC

Presenta: Javier Tomarit. Responscble
de transformacién de PLENA INCLUSICN
ESPANA (Discopacidad Intelectual o del
Desarrolio)

12:00 A12:30 DESCANSO

- 4° JORN#
UNIVERS
DE SEXOLQG
g ASISTENCIA GB

SEXUALIDADES Y~ 4|

D ERSIDAD.

ALABRAS A LOS HECHOS.

S DE MAYO 2017 @ UNNVERSIDAD
CAMPUS UCIC ALMAGRO ~monstcsm“
-/ ALMAGRO 5 | MADRID el

b o W

12:30 A13:30 PONENCIA

r, dad

de porsomu con ER (Enfermedades Raras)”

D? Notalia Rubio. Presidenta Asococién
Sexualdod y Discopacidad. Responscble
de ko Asignatura Didéctico, programacion.
dinamicas y recursos en Educacion Sexual
en Master Ofical en Sexologia UCIC
Responsable Méster en Sexolgla o
Distancia UCIC

resento: Juan Carrién Tudela Presidente
(Federocién Esponcla  de
es Raras). Presidente de

13:30 A13:45 PREMIO MEJOR TRABAJO FIN
DE MASTER2015-2017

resento: Dra. Poveda Fernandez.
St a Académica Facutad Clencias de
la Salud UCIC
14:.00 CLAUSURA
1 e Instituto de

SE EXPONDRANLOS POSTER
TER DEL ALUMNADO

IUNIVES -
PARTICIPACION:

ORGANIZADAS: UNIVERSIDAD CAILO JOSE CELA.
INSTTUTO UNIVERSITARIO DE SEXOLOGIA UCIC

EQUIPO PROFESIONALES ASOCIACION SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD
= Natalia Rubio Arribas. Presidenta Asociacion Sexualidad y Discapacidad.
= Carlos de la Cruz Martin-Romo. Vicepresidente Asociacion Sexualidad y Discapacidad
= Guillermo Gonzalez Anton. Junta Directiva Asociacidon Sexualidad y Discapacidad.

PLATAFORMAS REFERENTES EN EL AMBITO DE LA DISCAPACIDAD-
* Valeriano Garcia. Director Gerente FEDACE — Federacion Espafiola de Dafio Cerebral
= Javier Tamarit. Responsable de transformacién de PLENA INCLUSION ESPANA

* Juan Carrién Tudela. Presidente FEDER-FEDERACION ESPANOLA ENFERMEDADES RARAS.

ORGANIZA: Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de:
sonmoee < . ~
: Ly exualidad § Ayuntamiento o —
1 GOBERNO  HENSTERO - ' feall 2
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracidon con: FEDER-Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA" y Fundacion Caja de Burgos.
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

9:30 INAUGURACION

Dra. Val Marrero. Decana Ciencias de la
Salud UCJC,

Dr. Miguel Angel Pérez Nieto. Director Dpto.
Educacion UCJC.

Dr. Javier garcia Palacios. Director Dpto. de
Psicologia UCJIC.

Unwer5|da"h

v Y. ‘al:
10:00 A11:00 MESA DE PONENCIAS N Camilo ]05

“Ni permisos ni perdén. Cuestion de @ UﬂIVeI'SIdad
derechos” / Camilo José Cela
D. Guillermo Gonzdlez. Responsable de ‘
Comisién de Etica y Vicepresidente de la
FESS. Responsable de la asignatura de
Epistemologia, Historia y Deontologia de la
Sexologia en Master Oficial en Sexologia
UCJc.

. i . ' : T e 3 ‘= S » v idad,
Presenta: D. Valeriano Garcia. Director : - 7 b ] ) R - _.,_,«:zﬁ?;o; ela

Gerente de FEDACE (Dano Cerebral)

“Propuestas desde la Sexologia”
Dr. Carlos de la Cruz. Director Master en
Sexologia UCJC.

Presenta: Javier Tamarit. Responsable
de transformaciéon de PLENA INCLUSION
ESPANA (Discapacidad Intelectual o del
Desarrollo).

ORGANIZA:

SECRETARIA DE ESTADO
DE SERVICIS SOCIALES

12:00 A12:30 DESCANSO ﬁ CEEANA  DESANDAD SIICISSOCALES -
= IMSERSO :C

Ayuntamiento r\”_-/
[
de Burgos NAXBURGS g o

Social "la Caixa”

exualidad |

iscapacidad ¢

unicip aciales,
e Igul\dad de Opomuma:aes

La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA. Sexualidad yEnfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espanola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.
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12:30 A13:30 PONENCIA

“Buenasprdcticasenatencionensexualidad
de personas con ER (Enfermedades Raras)”

D? Natalia Rubio. Presidenta Asociacion
Sexudlidad y Discapacidad. Responsable
de la Asignatura Diddctica, programacion,
dindmicas y recursos en Educacion Sexual
en Master Oficial en Sexologia UCJC.
Responsable Master en Sexologia a
Distancia UCJC.

Presenta: Juan Carrion Tudela. Presidente
de FEDER (Federacion Espanola de
Enfermedades Raras). Presidente de
D'Genes.

13:30 A13:45 PREMIO MEJOR TRABAJO FIN
DE MASTER2015-2017

Presenta: Dra. Poveda Ferndndez.
Secretaria Académica Facultad Ciencias de

la Salud UCJC.
14:00 CLAUSURA

A cargo de Losexolog%o.com
Sexologio Amaltea.

DURANTE LA JORNADA SE EXPONDR
DE LOS TRABAJOS FIN DE MASTER Df
DEL MASTER EN SEXOLOGIA UCJC.

ORGANIZA: Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de:
SECRETANRIA OF ESTADD q
Do exualidad "1 Ayuntamiento f"'-ﬂ—-/
’. « «
i CEStANA  DE SANDAD SERVICIOS SOCIALES e Y il de Burgos w»\DEW W
EIGUALDAD - iscapacidad 3 rsaotn Obra Social "laCaixa”

mserso CY€C ) ;
- = r.. s, Gerencia Municipal de Servicios Saciales,
e Juventud & lgualdad de Oportunidades

La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto”"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.
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12:30 A13:30 PONENCIA

“Buenaspracticasenatenciéonensexualidad
de personas con ER (Enfermedades Raras)”

D? Natalia Rubio. Presidenta Asociacion
Sexudlidad y Discapacidad. Responsable
de la Asignatura Didactica, programacion,
dindmicas y recursos en Educacion Sexual
en Master Oficial en Sexologia UCJC.
Responsable Mdster en Sexologia a
Distancia UCJC.

Presenta: Juan Carrion Tudela. Presidente
de FEDER (Federacion Espanola de
Enfermedades Raras). Presidente de
D'Genes.

13:30 A13:45 PREMIO MEJOR TRABAJO FIN
DE MASTER2015-2017

Presenta: Dra. Poveda Ferndndez.
Secretaria Académica Facultad Ciencias de

la Salud UCJC.
14:00 CLAUSURA
%
A cargo de Lasexologiacom - :
Sexologia Amaltea. SEXUALIDADES Y
| DIVERSIDAD.
DE LAS PALABRAS A LOS HECHOS.

DURANTE LA JORNADA SE EXPONDRA
DE LOS TRABAJOS FIN DE MASTER DY
DEL MASTER EN SEXOLOGIA UCJC,

PonenCIa n SExs 211 ; ,. f' prs
“Buenas practicas en ater:cién e
ER (Enfen'nedades Raras)

D* Natalia Rubio. oc
oum programacion, dinamicas y recu
en Sexologia UCJC. Responsablé Master ey A
Carrién Tudela. Presidente de FEDER (Federacion
). Presidente de D'Genes. & § ‘
- @universidadcjc |
#AlmagroUCJC L

Presenta: Juan
Enfermedades Raras

g

@ Universidad
I | ] Camilo José Cela |

.

o

!

i B P |

ORGANIZA:

SECRETARIA OF [STADS q ﬂ
B st St .
S B GOBERNO  MINSTERIO e - exualidad
SERRT DEESPARA  DE SANIDAD SERVICIOS SOCIALES — y Yy .
AW, EIGUALDAD _'G_mssnso creé iscapacidad

Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de:

. f d ‘ g«yuntamiento ~ .
CAJADEBURGOS
\ e r € BLI.[‘gOS e / Obra Social "la Caixa”

Gerencia Municipal de Servicios Sociales
Juventud & Igualdad de Oportunidades

La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto”PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.
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® Universidad
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en atencion en sexualidad de personas con
Raras)"

!

O* Natalia Rublo.

Prasenta: Juan Carrién Tudela. Presidente de FEDER (Federacitn Espafiola do
Enfermedades Raras). Presidente de D Genes

@universidadcic
WAImagroUCIC

LINK ACCESO A LA NOTICIA: 2 it @ Universidad

o _ _ ~( wilojosé(;elé“
http://iunives.com/cuartas-jornadas-sexologia/ ™

http://iunives.com/jornadas-diversidad-funcional/

ORGANIZA: Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de:

SICRETARIA OF ESTADG 2 ‘
ot It

: T “ . i A
1% comano memo - l\ll lidad % ] f d Ayuntamiento . ~ o
ft} DEETARA FlUALDAD iS¢ ||: acidad e r de Burgos ¢ iﬁ"a‘v Obra S

_G IMSERSO Cre n a‘ ocial "laCaixa"

Gerencia Municipal de Servicios Sociales,
Juventud & lgualdad de Oportunidades

La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.
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XVII CONVIVENCIA DE ASEXVE
EN LA CASONA DEL PINAR EN
SAN RAFAEL (SEGOVIA)

Talleres de Educacion Sexual para
Adolescentes y Jovenes con ER.
Charla Familiares personas con ER
Atencion Casos —Asesoramientos

LINK ENLACE:
http://www.asexve.es/modelo/encuentroCompleta.php?id=87 |

Asociacion ASEXVE encuentro Asociacion de Personas y Familiares Afectadas

RESUMEN DE LAS JORNADAS
ASEXVE CASTILLA LA MANCHA.
FECHA: 12- 14 DE MAYO D E2017
LUGAR: SAN RAFAEL (SEGOVIA)
ASISTENTES: 90

de Extrofia Vesical, Cloacal, Epispadiasy Patologias Afines

ORGANIZA: Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de:

.~ %
::lslm:mm 2 ~
== = Fu feder @ o=, ¥
E IGUALDAD #I"SE"W C)’-e_é Y isCe - ‘ &E - I’g |uﬂndnf Obra Social"laCaixa®
E—— °;‘.L‘."§.':d"."i;i'f.:'.ﬁ'i‘é‘;ﬂﬁiiﬁ.‘.:‘;"

La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espanola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Dra. Natalia Rubio. Psic6loga, sexéloga y pedagoga.

Asociacion Sexualidad y Discapacidad. httpllwww personasxpeciales.es/vi-jornada-201 7/

“Personas y Proyectos de Vida”

Organizadores: Grupo PAIDI CTS-546. AS.SINDROME X FRAGIL MALAGA.
Asociacion X-FRAGIL ANDALUCIA. Hospital Regional Universitario de
Malaga. Servicio Andaluz de Salud. CONSEJERIA DE SALUD

Sexualidad y Personas
o con Sindrome X-Fragil

La importancia y la necesidad de atender, educar y

Vi Jomadas Interdisciplinares sobre ol

Domingo 14 de Mayo de 2017.

S .\ S| el conSnrome x i Lugar: Centro de Innovacién La Noria. Malaga.

/ Natalia Rublo Arribas.
Psicol
/ Pres\ io

DOMINGO 14 DE MAYO DEL 2017

ORGANIZA:

esponsable Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de
Cc\ poradora CERMI FEDER, PLENA INCLUSION, ASPACE, AUTISMO Espafia COCEMFE, U
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e Servicios Sociales,
vt e S je Bportunidades

La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espaiiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacién Caja de Burgos.
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Dra. Natalia Rubio. Psicéloga, sexdloga y pedagoga.

Asociacion Sexualidad y Discapacidad.

lidad y Enfermedades Raras
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Enfermedades raras
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10:00- 15:00H
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Link:

http://www.personasxpeciales.es/vi-jornada-2017/

L

“Personas y Proyectos de Vida”

Sexualidad y Personas
con Sindrome X-Fragil

VI Jormadas Interd

N

DOMINGO 14 DE MAYO DEL 2017

Satin g Aeto. v Ay de e Angeles o,
e g

>f' PersonasKpeciales

isciplinaras sobre el
SENIROME R-FRAGIL

La importancia y la necesidad de atender, educar y
prestar apoyos a la Sexualidad en los Proyectos de
Vida de la Personas con Sindrome X-Fragil

Natalia Rubio Arribas.

Psicologa Sexdloga y Pedagoga.

Presidenta Asociacion Estatal Sexualidad y Discapacidad
Responsable Master en Sexologia a distancia ucJc.
Colaboradora CERMI* FEDER, PLENA INCLUSION, ASPAGE, AUTISMO Espafia COCEMFE,
ASPAYM, FUNDACION ONCE, HNPT, IMSERSO- CREER CEADAC, CEAPAC, .
Autora PUBLICACIONES — INVESTIGACIONES Sexualidad y Diversidad Funcional

exualidad
LY
iscapacidad

Organizadores: Grupo PAIDI CTS-546. AS.SINDROME X FRAGIL MALAGA.
Asociacion X-FRAGIL ANDALUCIA. Hospital Regional Universitario de
Malaga. Servicio Andaluz de Salud. CONSEJERIA DE SALUD

Domingo 14 de Mayo de 2017.
Lugar: Centro de Innovacidn La Noria. Malaga.

ORGANIZA: Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de:

e ) aﬁ &3, ooy 3 -
exualidad L] "M Ayuntamiento — -K
ﬁ e mmm e . S ’g - ! fed r 1_{'_—',; dgrgurgos wwet-u:y' L :
e B msenso Crecy @seapacdac ! ‘ g» A Obra Social Ta Caixa

Juventu

La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracién con: FEDER-Federacion Espaiiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacién “la CAIXA” y Fundacién Caja de Burgos.

uaidad de Oportunidades



http://www.personasxpeciales.es/vi-jornada-2017/

Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”
“Sexualidad y Enfermedades Raras”.

Vl | En cuentro ASO C i aC i 6 N VIl ENCUENTRO ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLERODERMIA
Espainola De Esclerodermia. AR

A W 16:00-17:00 Taller "Gestion de emociones’.
PROGRAMA 4,0" ®,  Cristina Pérez, Psicologa CREER
l u 3 :
Centro de Referencia Estatal ESCLERODERMIA 17:15-18:15 Taller "Cuidade de la piel”
de Atencién a Personas con Lunes, 13 de mayo Inmaculada Arroyo, Enfermera CREER
E"femedade?cﬂ;t':;{ mueformibe G 00 Dcpadayreccpeitn 21:30 Espacio Asociacién Proyeccion de la
21-30 Espacio asociacion. Coordina: AAE pelicula. Coordina: AEE
Martes, 16 de mayo Jueves, 18 de mayo
10:30-12:00 Presentacion Estudio “Regulacion 10:00-18:00 Excursion “Covarrubias”. Coordina:
Emocional cognitiva en pacientes con AEE
enfermedades de prevalencia baja y sus ; ) 8 G 2
cuidadores”. Cristina Pérez, Psicsloga CREER 2130 Espaoo fsgecion: Coordnas pEE
Taller “Beneficios del suefio/descanso”. Cristina
Pérez, Psicéloga CREER Viernes, 19 de mayo
Cl Bernardino Obregén, 24 15:30-17:00 Estudo UNED “Regulacion 10:00-13:30 Tiempo libre
R Sfnodonal | cognine, en, paceniess  con 17:00-20:00 Taller de la Risa. Coordina: AEE
Tel.: +34 947 253 950 en_TennedaEIes ol s R R 21:30 Espacio Asociacion. Coordina: AEE
Eax. +34 947 253 987 cuidadores”. Cristina Pérez, Psicologa CREER E pa - :
i = o 16:00-17:00 Presentacion de los programas
! creeniermecacesraras.es CREER. Maita Fonfria, Educadora Social Sabado, 20 de mayo

W CREER
ss.ceenfemedadesiaias.os i : - . 10:30-12:30 Proyecto “Personas y proyectos de
21:30 Espacio Asociacién. Coordina: AEE vida. Sexualidad y Enfermedades Raras’

u
l] _“ b H_ﬂ? CREER y Asociacion Estatal de Discapacidad y

Presentacion del Manual Buenas Practicas Mistcoles, 17 ds mayo 002000 T e

17:00-20:00 Ti libi
10:16-12:00 Presentacion Exposicion productos ) |empo_ ; _re )
Maria Pérez Jabato, Terapeuta 21:30 Espacio Asociacion. Coordina: AEE

en Sexualidad y Enfermedades Raras. T e Surmomma Chets
ey Buene 12:30-13:30 Taller “Ejercicios, relajacion y Domingo, 21 de mayo
Fecha: Sabado 20 de Mayo de 2017

control  postural’. Sonia Martinez vy Marta i
Ordofiez, Fisicterapeutas CREER 10:30 Despedida

—

ORGANIZA:

Talleres de Sexualidad para Personas G N e
con Esclerodermia y Parejas. W= oz gas

Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de

Ayuntamlento f\ﬁ_./ 'K
fe d e r @ e Burgos W Obra Social "la Caixa”

Gerencia Municipal de Servicios Sociales,
Juventud ¢ lgualdad de Oportunidades

[ I 4 [ ]
AtenC|on Ca Sos _Aseso ra m Ientos La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA. Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.




Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”

’Sexualldad y Enfermedades Raras”.

VIl Encuentro Asociacion
Espanola De Esclerodermia.

LUGAR: CREER- Centro de Referencia
Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

Talleres de Sexualidad para Personas
con Esclerodermia y Parejas.
Atencion Casos —Asesoramientos

Fecha: Sabado 20 de Mayo de 2017

Presentacwn del Manual Buenas Practicas
en Sexualidad y Enfermedades Raras.

http://burgosconecta.es/2017/05/15/vii-encuentro-de-la-asociacion-espanola-de-esclerodermia-en-el-creer/

PROGRAMA CREER:

www.creenfermedadesraras.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/programaesclerodermia.pdf

OOOOOOOOO Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de:
canm TADO *
RO SOCIALLY ﬁ
i Foine dAygntammnto (N- — K
DEESPANA  DE SANIDAD: SERVICIOS SOCIALES .'._. e Burgos —_—
. .s'lﬂssnw C)’-Céf e f Obra Social "la Caix
e RN TR T Cerencia Municipal de Servicios Sociales,

Juventud & lgualdad de Oportunidades

La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.
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http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/programaesclerodermia.pdf
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1 IV Encuentro de Familias de la Asociacion
de Enfermedades Raras D"GENES

IV ENCUENTRO DE FAMILIAS DE LA ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D'GENES

26 de junio-2 de julio de 2017

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

C/ Bemardino Obregon, 24
09001 Burgos

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

www creenfermedadesraras es

nj..&

PROGRAMA

Lunes, 26 de junio
16:00 Llegada y recepcion

Martes, 27 de junio

10:00-11:00 Taller de Fisioterapia:
Transferencias (pacientes adultos y
familiares/cuidadores). Sonia Fernandez Justel,
Fisioterapeuta CREER

11:15-:11:45 Descanso

11:45-13:00 Taller Redes Sociales:
Recomendaciones para un uso correcto
Patricia Arroyo Vilumbrales e Isabel Fernandez
Sanchez, Documentalistas CREER

16:30-18:30 Proyecto “Personas y proyectos de
vida. Sexualidad y Enfermedades Raras”
CREER y Asociacion Estatal de Discapacidad y
Sexualidad. Equipo Asociacion Estatal de
Discapacidad y Sexualidad

Miércoles, 28 de junio

10:00-11:00 Taller Compartiendo Creatividad.
Productos de Apoyo de Bajo Coste. Maria Pérez
Jabato, Terapeuta Ocupacional CREER

11:00-11:30 Descanso

11:30-12:45 Visita Exposicion Productos de
Apoyo. M? Jests Ladron de Guevara Font,
Terapeuta Ocupacional CREER

13:00-14:00 Taller Jugar para creceER. Yolanda
Ahedo Infante, Pedagoga CREER

16:00-20:00 Tarde Libre por Burgos

Jueves, 29 de junio
09:45-20:00 Excursion

Viernes, 30 de junio
09:30-14:00 Mafiana libre por Burgos
16:00-20:00 Tarde libre

Sabado, 1 de julio
09:30-14:00 Excursion
16:00-20:00 Tarde libre

Domingo, 2 de julio
10:00 Despedida

LUGAR: CREER- Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

Presentacion del Manual Buenas Practicas
en Sexualidad y Enfermedades Raras.

Fecha: 27 de Junio de 2017

ORGANIZA:

-

SECAITARIA DF £5TADO
DESIRNCION SOCALES
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Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de

(feder @ e

Cerencia Municipal de Servicios Sociales,
Juventud & Ig dnd dr e Oportunidades
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espanola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.

Talleres de Sexualidad para Personas
con enfermedades raras y familiares.
Atencion Casos —Asesoramientos

LINK ACCESO: www.creenfermedadesraras.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/programadgenes.pdf
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ORGANIZA: ASEM MADRID

FECHA: 17 de JUNIO de 2017
LUGAR: FUNDACION ONCE- MADRID

Sexualidad en Personas con
Enfermedades Neuromusculares.
Atencion Casos —Asesoramientos.

ll- Jornada de Charcot Marie Tooth.
“Sexualidad y Enfermedades Neuromusculares”

MODELO y ENFOQUE ACTUACION
Jornada de

Charcot Marie Tooth

17 de Junio de 2017
SALON DE ACTOS FUNDACION ONCE

C/ SEBASTIAN HERRERA, 15
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.

LINK ACCESO: www.asem-esp.org/index.php/eventos/1603-ii-jornada-de-charcot-marie-tooth-en-madrid
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LUGAR: FEDER MADRID

Delegada FEDER Madrid, Maria Elena Escalante y Carmen Laborda
miembro del Servicio de Atencion Psicolégica y Formacion de FEDER

CHARLA-TALLER: La importanciay la necesidad de abordar la
diversidad afectivo sexual de las personas con ER y sus familias

PONENTE: Natalia Rubio. Psicéloga, sexdloga y pedagoga
Asociacion Sexualidad y Discapacidad.
Maria Elena Escalante. Delegada FEDER MADRID

Presentacion del Manual Buenas Practicas
en Sexualidad y Enfermedades Raras.
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracién con: FEDER-Federacion Espanola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.

LINK ACCESO:
www.enfermedades-raras.org/index.php/feder-madrid/2-feder/8479-celebramos-nuevo-curso-en-nuestra-sede-de-madrid-%C2%A1an%C3%ADmate

LINK DIFUSION IBEROAMERICA: http://aliber.org/web/pt/2017/06/07/nuevo-taller-de-sexualidad-en-nuestra-sede-de-madrid/
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Buenas Practicas en Sexualidad y
Enfermedades Raras.

Atencion Casos Asesoramientos

Natalia Rubio. Presidenta Asociacién Sexualidad y Discapacidad.
Carmen Laborda. FEDER MADRID Atencién Psicolégica y Formacion
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========================== abordar la diversidad afectivo sexual
La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras” o
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Cloacal, Epispadiasy Patologias Afines. .y
Talleres de Educacion Sexual para Nifios, Nifias y Adolescentes con ER

Charla y Sesiones para Familiares de personas con ER

al 6 de agosto 2017.
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

lIl Encuentro Nacional de Familias con nifios y ninas con enfermedades mitocondriales

ANA CAROLINA

ENTIDADES 3 DIEZ MAHOU

AEPMI As. Enfermos de Patologias Mitocondriales
FUNDACION ANA CAROLINA DIEZ MAHOU

CREER- Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

Talleres para profesionales y familiares
de personas con nifios y ninas con
enfermedades mitocondriales
Atencion Casos —Asesoramientos
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WWW. aepml org
Declarada de Utilidad Publica

IV ENCUENTRO NACIONAL DE FAMILIAS CON ENFERMOS MITOCONDRIALES

Centro de Referencia Estatal
de Atencion a Personas con

Enfermedades Raras y sus Familias

(CREER)

C/ Bernardino Obregdn, 24
09001 Burgos

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

Joom

12-17 de septiembre

PROGRAMA

Martes, 12 de septiembre
17:00 Llegada y recepcion

Miércoles, 13 de septiembre

10:00-10:15 Inauguracién “IV
Nacional de familias con
mitocondriales, Burgos 2017*

Encuentro
enfermos

IV JORNADA CIENTIFICA EN ENFERMEDADES
MITOCONDRIALES

10:15-10:45 “Modelos celulares para la
confimacion de la patogenicidad de nuevas
mutaciones en el mtDNA y nDNA: casos en
estudio” Dr. Julio Montoya Villaroya,
Catedratico de Bioquimica y Biologia Molecular
de la Universidad de Zaragoza y CIBER de
Enfermedades Raras

10:45 - 11:15 "Proyecto de diagnéstico genético-
molecular de pacientes con enfermedad
mitocondnal OXPHOS: actividades y resultados
preliminares”. Dr. Miguel Angel Martin,
Coordinador Grupo de  Investigacion
Enfermedades Raras: Mitocondriales vy
Neuromusculares del Instituto de Investigacion
Sanitaria Hospital 12 de Octubre de Madnd
(i+12) y de la Unidad 723 del CIBER de
Enfermedades Raras (CIBERER). Dr. Jorge

I WAER
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Docampo Cordeiro, Especialista en Bioquimica
clinica del Hospital Universitario 12 de Octubre
de Madrid.

11:15-11:45 Descanso

11:45 - 12:15 "Estado actual del Registro de
pacientes con enfermedades mitocondriales en
Espana®. Dra. Mar O'Callaghan y Dra. Leticia

Pias, Neuropediatras, Unidad de enfermedades
metabdlicas hereditarias y grupo de
investigacion de enfermedades neurolégicas
minoritarias de base genética en el ambito
pediatrico del Hospital Universitario Sant Joan
de Deu (Barcelona)

12:15 - 12:45 "Nuevas dianas terapéuticas en
las enfermedades mitocondriales”. Dr. José
Antonio Sanchez Alcazar, Investigador Principal
en el Centro Andaluz de Biologia del Desarrolio-
CSIC, Universidad Pablo Olavide (Sevilla)
12:45-14:00 Tumo de preguntas y cologuio
16:00-16:45 “Epilepsia en las enfermedades
mitocondriales” Dr. José Luis Herranz,
Neurologo y Neurofisidlogo, Profesor Titular de
Pediatria de la Universidad de Cantabria
16:45-17:30 Turno de preguntas

17:30-18:00 Descanso
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Ayuntamiento
de Burgos CAJADEBURGOS

Cerencia Municipal ce Servicios Sociales,
Juventud e lgualdad de Oportunidades

Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de:
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espanola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

lIl Encuentro Nacional de Familias con nifios y nifias con enfermedades mitocondriales

Talleres para profesionales y familiares
de personas con ninos y ninas con

enfermedades mitocondriales
Atencion Casos —Asesoramientos

LUGAR DE CELEBRACION

CREER: CENTRO DE REFERENCIA ESTATALDDE ATENCION ( Sgeleates

APERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

DEL 13 AL 16 Ot SEPTEMBRE
bURGOS 2017

18:00 -18:45 “Aspectos odontolégicos en los
nifios con enfermedades mitocondriales”. Dr.
Luis A. Albgjara Velasco, Profesor de
Odontologia Universidad Complutense de
Madrid, Doctor en Medicina, Médico
Especialista en Pediatria (Cuidados Intensivos
Pediatricos Hospital Universitario La Paz,
Madrid)

19:00-19:45 Tumo de preguntas

Jueves, 14 de septiembre

09:30-10:00 Presentacion Validacion Escala
ASK Almudena Caiio, Terapsuta Ocupacional
CREER

10:00-11:00 Charla “Inclusion educativa.
Alencion a la diversidad”. Raquel Pefia
Cebrecos, Asesora Técnica, Direccion
Provincial Educacion de Burgos

11:30-12:00 Descanso

12:00-14:00 Presentacion Estudio UNED-
CREER "Regulacion Emocional cognitiva en
pacientes con enfermedades de prevalencia
baja y sus cudadores”. Cristina Pérez,
Psicologa CREER

Taller “Psicologia dirigido al cuidador. Cristina
Pérez. Psicologa CREER

16:00-17:30 Charla “Cuidados paliativos y
manejo de dispositivos™  Alicia Morenos,
Enfermera Unidad de Cuidados Paliativos
Pediatricos del Hospital Universitario del Nifio
Jesus (Madrid)

18:00 -19:00 Charla “Riesgos en internet dirigida
apadres” Braulio Gonzalez del Olmo, Inspector

Delegado de Participacién  Ciudadana.
Comisaria Provincial de Burgos

19:00-20:00 Charla “Riesgos en intemet dirigida
a menores”. Braulio Gonzalez del Olmo,
Inspector Delegado de Participacion Ciudadana.
Comisarfa Provincial de Burgos

Viernes, 15 de septiembre

10:00-14:00 Taller “Juguetes adaptados dirigido
a padres”. José Carlos Martin Portal y D?
Carmen Caflizares CRMF de Albacete
IMSERSO

11:30-12:00 Descanso

16:00-18:00 Taller “Fisioterapia y Musicoterapia
dirigido a padres’. Elena Fisioterapeuta y Maria
Martinez Gil, Fundacién Ana Carolina Diez
Mahou

19:00-20:00 Actividad musical. Coro infantil de
Burgos

Sabado, 16 de septiembre

10:00-13:00 Proyecto “Personas y proyectos de
vida. Sexualidad y Enfermedades Raras”
CREER y Ascciacion Estatal de Discapacidad y
Sexualidad

- Taller “Educacion sexual dirigido a familiares”.
Natalia Rubio, Psicdloga Clinica, Sexologa,
Pedagoga, y Maestra Educacion Especial
Presidenta Asociacién Estatal de Discapacidad
y Sexualidad

- Guia de Buenas Practicas “Orientaciones
€ticas para profesionales y familiares en materia
de atencion, educacion y prestacion de apoyos”.
Natalia Rubio, Presidenta Asociacion Estatal de
Discapacidad y Sexualidad. Psicéloga Clinica,
Sexologa, Pedagoga, y Maestra Educacion
Especial y Marta Fonfria, Educadora Sovial
CREER

16:00-18:00 Taller “Fisioterapia y Musicoterapia
dirigido a toda la familia” Elena Fisioterapeuta y
Maria Martinez Gil. Fundaciéon Ana Carolina
Diez Mahou

18:30 Actividad de ocio. Paseo por centro
histérico de Burgos

A partir de las 20:40 hasta 23:30 horas, permanecera
liuminado el Arco Santamaria de la ciudad de Burgos
por e Dia Mundal de las Enfermedades
Mitocondriales

Domingo, 17 de septiembre
11.00 Despedida
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA. Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracién con: FEDER-Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.

LINK ACCESO PROGRAMA

www.creenfermedadesraras.es/InterPresentl/groups/imserso/documents/binario/programaaepmi2017.pdf




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Fechas 29-30 de Septiembre de 2017.

LINK PONENCIA https://youtu.be/nzbISsUulL28

Presentacidon del Manual Buenas Practicas
en Sexualidad y Enfermedades Raras.

LUGAR: CREER- Centro de Referencia

Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

VII| ESCUELA DE FORMACION
CREER-FEDER

29-30 SEPTIEMBRE 2017

“ForMANDO LiDERES, INSPIRANDO AcCIONES”

feder Emmm= C;ﬁ

Esnsememnon:

Pesentacién "Guia de Buenas
Practicas en Sexualidad y personas
con Enfermedades Raras”. CREER y
Asociacion Estatal de Discapacidad y
Sexualidad”

Natalia Rubio Arribas. Presidenta As.
Estatal Sexualidad y Discapacidad.
Directora Proyecto “Personas y Proyectos
de Vida”

Marta Fonfria Solabarrieta. Coordinacion
Proyecto “Personas y proyectos de vida.
Sexualidad y ER” CREER

€9 MSD

=

(.m

www.art-vacing.cnm

LINK ACCESO:

http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/ponencias_cursos/ponecias

_viii_escuela_feder/index.htm
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

PROGRAMA

Jueves, 28 de septiembre
18:00 Llegada y recepcion

Viernes, 29 de septiembre

11:00-12:00 Médulo de bienvenida. Como sacar
el maximo partido a la Escuela de Formacion.
Carmen Laborda Lopez, Técnico Servicio de
Atencion Psicolégica y Formacion FEDER vy
Yolanda Ahedo Infante, Pedagoga CREER

12:15-13:30 Herramientas para mejorar de la
calidad de vida. Productos de Apoyo de Bajo
Coste. M? Jesis Ladron de Guevara Font y
Almudena Cafio Labarga, Terapeutas
Ocupacionales CREER

Fisioterapia en el CREER. Sonia Martinez
Sanchez, Fisioterapeuta CREER

13:30-14:00 INAUGURACION Y

PRESENTACION

Juan Carrion Tudela, Presidente FEDER y Aitor
Aparicio Garcia, Director Gerente CREER

14:00 Foto de familia de ponentes y alumnos

VIIl ESCUELA DE FORMACION

“FoRMANDO LiDERES, INSPIRANDO AccioNes”

15:15-17:15 De la planificacion a la accion:
construyendo un plan de incidencia politica;
Identificar el Asunto u Objetivo del proceso de
Incidencia Politica. Fidele Podga, Responsable
de Estudios de Manos Unidas y Elena Mora
Navas, Técnico Dpto. Comunicacién vy
Captacion de Fondos FEDER

17:15-17:30 Descanso café

17:30-19:30 Responsabilidad Social
Corporativa: EI compromiso de las empresas
con la sociedad: Pautas de acciones
subvencionables y modelos de gestion. Manuel
Gomez de Candifianos, Public Affairs Sanofi
Genzyme, Maria Cid, Directora de la Fundacion
Solidaridad Carrefour y Maria Tomé Pavon,
Responsable Dpto. Comunicacién y Captacion
de Fondos FEDER

17:30-19:30 Ejecucion y seguimiento del Plan
de Incidencia Politica. De la teoria a la practica.
M2 Angeles Fraile Calleja, Directiva ASPANIAS,
Gregorio Camarero Tabera, Miembro Equipo
Gestion ASPANIAS e Isabel Motero Vazquez,
Responsable Area de Formacion FEDER

q .
—~ feder

R el

28 de septiembre-30 de octubre de 2017

Sabado, 30 de septiembre

09:30-14:00 Nos sumergimos en la Captacion
de Fondos y conocemos todas sus
herramientas. Juan Mezo, Director VALORES &
MARKETING y Helena Munecas Escriba,
Técnico Dpto. Comunicacion y Captacion de
Fondos FEDER

09:30-14:.00 Las Politicas Sociales en la
Practica y la importancia del trabajo en red:
CSUR y ERNs. Minam Torregrosa Granado,
Técnico Servicio de Informacion y Orientacion
FEDER y Patricia Arias Torneiro, Técnico Area
de Investigacion y Conocimiento

11:30-12:00 Café - Descanso

15:15-16:15 Proyecto “Personas y proyectos de
vida. Sexualidad y Enfermedades Raras’
CREER y Asociacion Estatal de Discapacidad y
Sexualidad™: Presentacion "Guia de Buenas
Practicas en Sexualidad y ER". Orientaciones
éticas para profesionales y familiares en materia
de atencion, educacién y prestacion de apoyos
a la sexualidad en personas con ER. Marta
Fonfria Solabarrieta, Educadora social CREER

16:15-17:15 CIERRE Y CLAUSURA de la VIlI
Escuela de Formacion CREER-FEDER.
Carmen Laborda Lopez, Técnico Servicio de
Atencion Psicoldgica y Formacion FEDER

Fechas: 29 y 30 de
Septiembre de 2017.

Presentacion
Manual Buenas
Practicas en
Sexualidad vy
Enfermedades
Raras.

LUGAR: CREER-

Centro de Referencia

Estatal de Enfermedades
Raras- Burgos

LINK ACCESO PROGRAMA http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/programaescuelaformacinfeder.pdf



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

“Personas y Proyectos de Vida”

MARTA FONFRIA SOLABARRIETA

VIl Escuela de Formacion - CREER-FEDER, 28-30 de septiembre de 2017

Presentacion del Manual Buenas Practicas
en Sexualidad y Enfermedades Raras.

LINK ACCESO PONENCIA
http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent2/groups/imse
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" PRACTICAS
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Sexualidad );
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La importancia de no descuidar la
Sexualidad en los Proyectos de Vida de las
Personas con ER
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”

EStatal de Enfermedades RaraS' Burgos en colaboracion con: FEDER-Federacion Espanola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de B:rgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundyacidn Caja de Burgos.




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Presentaciéon del Manual Buenas Practicas ,
en Sexualidad y Enfermedades Raras. | jiaiiaate s

V
1
La importancia de CREER —Centro de Referencia Estatal de Atencion a

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

ACTUACIONES del PROYECTO
Encuentros e intercambio

L ey |
CREER (Burgos)

VIl ESCUELA DE FORMACION
CREER-FEDER

CREER (Burgos)

VIl ESCUELA DE FORMACION
CREER-FEDER

“Personas y Proyectos de Vida”

..se DETECTA que este COLECTIVO “PERSONAS con E.R” en su mayoria,
carecen de la ad lay ia ed ion afectivo sexual.

“FORMANDO LIDERES,
INSPIRANDO ACCIONES”

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

“FORMANDO LIDERES,
INSPIRANDO ACCIONES”

eS| Sexualidad y

PRACTICAS

alta de ion afectit I, sin
specifica ni estrategias para afrontar situaciones...

EN SEXUA—UDAD Y | > Situaciones de riesgo de exclusion social.  Fommando lideres, inspirando acciones ) ﬁv{ Tt 2 r"’i Formando lideres, inspirando acciones
enrerveDanes | ENfermedades guerioms e e S pe—
'J—RARAS I » ) 124712338 ™ = r =S

VIl ESCUELA DE FORMACION ) - )
a ra s CREER-FEDER Vil Escuela de Formacién - CREER-FEDER, 28-30 de septiembre de 2017 Vill Escuela de Formacién - CREER-FEDER, 28-30 de septiembre de 2017

“FORMANDO LIDERES,

La importancia de no descuidar la INSPIRANDO ACCIONES”

Sexualidad en los Proyectos de Vida de las
Personas con ER

ORGANIZA: = all - N
o <
creer o~

CONEACOLARORACINDE:  Fa f @

ACTUACIONES del PROYECTO
Extrofia Vesical Epispadias y cloacales

CREER (Burgos)

VIl ESCUELA DE FORMACION
CREER-FEDER

IACTUACIONES del PROYECTO
Formacion Especializada a Profesionales

Cémo solicitar Ejemplares de la Guia

i

t 5 BUENAS secretaria@sexualidadydiscapacidad.es CREER ( Bun:gos)
PRACTICAS Asociacién Estatal Sexualidady - [ NESEIMIRMIN

EN SEXUALIDAD Y i G
ENFERMEDADES [ centro de Referencia Estatal de (TORMANDO LOERES:

INSPIRANDO ACCIONES”
‘d_ RARAS Atencién a Personas con
o Enfermedades Raras y sus Familias

http://www.creenfermedadesraras.es/
creer_01/documentacion/boletindigital

“FORMANDO LIDERES,
INSPIRANDO ACCIONES”

P> »l o 056/1213

VIII Escuela de Formacion - CREER-FEDER, 28-30 de septiembre de 2017

Formando lideres, inspirando acciones

inews_2017/1 lio_2017/i
16 visualizaciones o an A COMPART = — Serias 201 hevsxile 201
—_— il i Formando lideres, inspirando acciones
: - . T
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entro
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’.rf& y Fublicado &l s oct. 2UL/ VI Escuela de Formacion - CREER-FEDER, 28-30 de septiembre de 2017

LINK PONENCIA CANAL CREER-IMSERSO
https://youtu.be/nzblSsUul28 Fechas 29-30 de Septiembre de 2017.

LUGAR: CREER- Centro de Referencia [Innbititdsbar it | o
http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/

buenasprcticassexualidadyer.pdf

Estatal de Enfermedades Raras- Burgos




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

ACTUACIONES del PROYECTO

Formacion Especializada a Profesionales

Como solicitar Ejemplares de la Guia

secretaria@sexualidadydiscapacidad.es
Asociacion Estatal Sexualidad y
Discapacidad
CREER
Centro de Referencia Estatal de

Atencion a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias

. o
“ BUENAS
PRACTICAS
EN SEXUALIDAD Y
ENFERMEDADES
~'_ RARAS

I ORIENTACIONES ETICAS
PARA PROFESIONALES Y

©  FAMILIARES EN MATERIA DE

ATENCION, EDUCACION Y

PRESTACION DE APOYOS £

http://www.creenfermedadesraras.es/
creer_01/documentacion/boletindigital
creer/news_2017/news_julio_2017/in
dex.htm

% ADOLESCENTES, JOVENES
. Y PERSONAS ADULTAS CON
ENFERMEDADES RARAS Formando lideres, inspirando acciones

e

-

feder mEmm= o

ORGANIZA: En COORDINACION con: Con la COLABORACION de:

l;\-fn\f

SECRETARIA DE ESTADO

DE SERVICIOS SOCIALES
ex ll alidad ﬁi GOBIERNO  MINISTERIO i) f e d r
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isc d[)d( idad L imserso Cfé £r

Newsletter CRE Enfermedades Raras (CREER)
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GUIA DE BUENAS PRACTICAS “ORIENTACIONES ETICAS PARA
PROFESIONALES Y FAMILIARES EN MATERIA DE ATENCION,
EDUCACION Y PRESTACION DE APOYOS A LA SEXUALIDAD DE NINOS,
NINAS, ADOLESCENTES, JOVENES Y PERSONAS ADULTAS CON
ENFERMEDADES RARAS". PROYECTO “PERSONAS Y PROYECTOS DE
VIDA. SEXUALIDAD ¥ ENFERMEDADES RARAS™

El Proyecto “Personas y proyectos de wvida.
Sexualidad y Enfermedades Raras™ que se

viene  desarollandc  en  CREER  en

y Di
orientado & la atencion afectivo-emocional
para la mejora de la calidad de vida de
colectivos en situacion de dependencia y su
entorno  (familiar, profesional y restc de
sociedad).
A través de las acciones enmarcadas en este proyecto, se frata de ofrecer

respuestas a demandas y necesidades, en relacion a la sexualidad de las personas con

nfermedades raras, ofreciendo fi ian dirigida a su entorno, comao parte de la atencién

integral que se debe pnestar y elaborando documentos de referencia que permitan construir

un models de atencion a la diversidad de sexualidades.

En este marco presentamos la “Guia de Buenas Practicas. Orientaciones éficas
para profesionales y familiares en materia de id ¥ prestacion de
apoyos a la sexualidad de nifios, nifas, . jovenes y adulias

con enfermedades raras®. Durante |a Escuela CREER-FEDER, el 30 de septiembre, se
iniciara la distribucion de esta Guia a las asociaciones de enfermedades raras y
representantes que participen en la escusla, con idea de gue este documento legué al
mayor nimers de entidades posibles y aports claves y orientaciones que ayuden a que los
profesionales del ambitc y los familiares de las personas con enfermedades raras,
contribuyan a atender, educar y prestar apoyoes a la sexualidad de manera adecuada.
Las i en ejemp de la Guia, pueden salicitarla a partir del 2
de octubre, a través de |a Ascciacion Estatal de Sewxualidad y Discapacidad y. en la
di idad.es, para envio postal, o, a través

del CREER (Att. Marta Fonfria, Educadora Social) para enfrega en mano.

Newsiatier CREER M T1 Juiio-Aosio 2617

| Ayuntamiento r\h .

- e
) de Burgos CAADEBURGOS 0
> FUND: - .
Gerencia Municipal de Servicios Sociales, Obra SOClal "la Calxa"

Juventud e Igualdad de Oportunidades



Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”
“Sexualidad v Enfermedades Raras”

2 Encuentro Nacional
Familias Pielde Mariposa

Madrid, 13 al 15 octubre 2017 | Juntos es mas facil

Taller: “Construyendo mi sexualidad”

Dra. Natalia Rubio. Psicéloga, sexdloga y pedagoga.
Asociacion Sexualldad y Discapacidad.

Dirigido a personas con EB, parejas de personas
afectadas y familiares de personas con EB

Fechas 13-15 de Octubre de 2017.

[ I 4 [ ]
%) Lugar de celebracmn: Madrid
d e b ra ORGANIZA: q Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION
e Ayuntamiento (\'ﬁ._../ 'K
Espana %ﬁ Eees %WW -s.ms“w C‘r?f iscapacidad ? de Burgos . M Obra Social "laCaix:
—— luuntuﬂ uguamm a. Qno nnnnnnnnn

La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA. Sexualidad y Enfermedades Raras”
Asociacién Piel de Mariposa en colaboracion con: FEDER-Federacion Espanola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA" y Fundacion Caja de Burgos.




Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”
‘Sexualidad y Enfermedades Raras”.

2 Encuentro Nacional
Familias Pielde Mariposa

Madrid, 13 al 15 octubre 2017 | Juntos es mas facil

— - Dirigido a personas con EB, parejas de personas

Taller: “Construyendo mi sexualidad” afectadas y familiares de personas con EB
Dra. Natalia Rubio. Psicéloga, sexdloga y pedagoga.

Asociacion Sexualidad y Discapacidad. Fechas 13-15 de Octubre de 2017.

Lugar de celebraciéon: Madrid

INSTITUCIONAL y COLABORACION de:
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cipal Sociales,
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA" y Fundacion Caja de Burgos.




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

| Encuentro Adultos con Ol

Osteogénesis Imperfecta- AHUCE

Sexualidad y Enfermedades Raras

LUGAR: CREER- Centro de Referencia
Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

Talleres para personas adultas Ol Huesos de Cristal

ENTIDAD PARTICIPANTE:

FUNDACION HUESOS DE CRISTAL DE ESPANA
(AHUCE)
FECHAS: Del 24-26 de NOVIEMBRE de 2017

Manual Buenas Practlcas en Sexualldad y Enfermedades Raras

“\A_
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA. Sexualidad y Enfermedades Raras’
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espanola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

| ENCUENTRO DE ADULTOS CON OSTEOGENESIS IMPERFECTA

ENTIDADES PARTICIPANTES:
FUNDACION HUESOS DE CRISTAL DE

ESPANA (AHUCE)
FECHAS: Del 24-26 de NOVIEMBRE de 2017

LUGAR: CREER- Centro de Referencia
Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

Talleres para personas adultas con Ol
Huesos de Cristal-Asesoramientos

Manual Buenas Practicas en Sexualidad y Enfermedades Raras

LINK ACCESO:

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

C/ Bernardino Obregén, 24
09001 Burgos

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

24-26 de noviembre de 2017

PROGRAMA

Viernes, 24 de noviembre
16:00 Liegada y recepcion

18:00-18:15 Bienvenida. Coordina Fundacion
AHUCE

18:15-19:15 Taller "Ayudas sociales para
personas con OI”. Belén Chavero, Trabajadora
Social AHUCE

Sabado, 25 de noviembre

09:30-10:00 Presentacion del Equipo técnico
AHUCE

10:00 -11:30 Charla “Descubriendo al adulto con
OI". Miguel Rodriguez, Fisioterapeuta AHUCE y

CION

HUCE

Osteogénesis imperfecta

FUND

Domingo, 26 de noviembre

09:30-11:00 Taller “Dolor crénico: ¢qué puede
aportar la psicologia?. Rubén Mufioz, Psicologo
AHUCE

11:00-11:30 Descanso

11:30-13:30 Proyecto “Personas y proyectos de
vida. Sexualidad y Enfermedades Raras™
CREER y Asociacion Estatal de Discapacidad y
Sexualidad Lara  Salguero, Sexologa
Asociacion Estatal de Discapacidad vy
Sexualidad

16:00 Despedida

Julia Piniella, Directora Fundacion AHUCE

10:00-11:30 Charla “El otro lado de la OI".
Rubén Mufioz, Psicologo AHUCE, Belén
Chavero, Trabajadora Social AHUCE

11:30-12:00 Descanso

12:00-13:30 Taller “Fisioterapia®. Miguel
Rodriguez, Fisioterapeuta AHUCE

12:00-13:30 Actividad dirigida a acompaiiantes

16:00-20:.00 Salida cultural.  Coordina:
Fundacion AHUCE

| Encuentro Adultos con
Osteogénesis Imperfecta

info@creenfermedadesraras.es

ORGANIZA: Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafnola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.

http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresentl/groups/imserso/documents/binario/programafundacionahuce.pdf




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

ENTIDADES PARTICIPANTES:

FUNDACION HUESOS DE CRISTAL
DE ESPANA (AHUCE)

FECHAS: Del 24-26 de NOVIEMBRE 2017

Talleres para personas adultas con Ol
Huesos de Cristal-Asesoramientos

LINK ACCESO:

g | Julia Piniella

Directora de la Fundacion AHUCE

AGENDA ACTUALIDAD. TELEVISION CASTILLA y LEON

LUGAR: CREER- Centro de Referencia
Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

- n el APOYO IN!
J ! | Ayuntamiento gl
iﬁ‘} TR B cr { ok wsacii Ig -‘ &E fed r ':':‘ 8 Burgen MEREZS Obra Socal a Cai
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA. Sexualidad y Enfermedades Raras
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espanola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.

https://www.facebook.com/FundacionAhuce/videos/2094891124077965/




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

ENTIDADES PARTICIPANTES:

FUNDACION HUESOS DE CRISTAL DE
ESPANA (AHUCE)

FECHAS: Del 24-26 de NOVIEMBRE de 2017

LUGAR: CREER- Centro de Referencia
Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

Talleres para personas adultas con Ol
Huesos de Cristal-Asesoramientos

Manual Buenas Practic
IR

LINK ACCESO:

PRIMER ENCUENTRO DE ADULTOS CON
OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Programa

Viernes, 24 de noviembre

18:00: Bienvenida. Julia Piniella, Directora de la Fundacion AHUCE.

18:15 a 19:15: Taller "Ayudas sociales para adultos con osteogénesis imperfecta”. Belén Chavero, trabajadora social
de la Asociacion AHUCE.

20:30 a 21:30: Cena.

Sabado, 25 de noviembre

8:30 a 9:30: Desayuno.

9:30 a 10:00: Presentacion del equipo.

10:00 a 11:30: Taller "Descubriendo al adulto con OI".
11:30 a 12:00: Descanso.

12:00 a 13:30: Taller de fisioterapia . Miguel Rodriguez, fisioterapeuta de Fundacion y Asociacion AHUCE.
14:00 a 15:00: Comida.

16:00 a 20.30: Salida cultural

20:30 a 21:30: Cena.

Domingo, 26 de noviembre

8:30 a 9:30: Desayuno.

09:30 a 11:00: Taller "Dolor crénico: ¢que puede aportar la psicologia?". Rubén Mufioz, psicélogo de la Fundacion
AHUCE.

11:00 a 11:30: Descanso.

11:30 a 13:30: Taller "Sexualidad y diversidad funcional. Regulacién de la figura del terapeuta sexual". Lara
Salguero, Psicopedagoga y Sexdloga, profesional de la Asociacion Estatal de Sexualidad y Discapacidad.

“N FUNDCION

- A
14:00 a 15:00: Comida y despedida. Ccrecy mmf{é{((,f
a- http://fundacion.ahuce.org/ @ info.fundacion@ahuce.org L 663 2999 55 T e s ;___0
ORGANIZA®

Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de
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nicipal de Servicios Sociales,
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA. Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracién con: FEDER-Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.

http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresentl/groups/imserso/documents/binario/programafundacionahuce.pdf



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

ENTIDAD PARTICIPANTE:

FUNDACIéN HUESOS DE CRISTAL

DE ESPANA (AHUCE)
FECHAS: Del 24-26 de NOVIEMBRE de 2017

19 Talleres para personas adultas Ol
= Huesos de Cristal.

- 4

Manual Buenas Practlcas en Sexualldad y Enfermedades Raras | LUGAR: CREER- Centro de Referencia

T N DS T Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

- Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de:
SECRETARIA DE ESTADG N N
DE SERVICIOS SOCIALES ! de ﬁ
R e T Er =i Wl SENSIBILIZACION SOCIAL
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad yEnfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espanola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.

Serviciodeinformacion

sobre (fiscapacidad

LINK ACCESO:
http://sid.usal.es/cursos-y-congresos/discapacidad/57987/1-3/i-encuentro-de-adultos-con-osteogenesis-imperfecta.aspx Tribuna
LINK ACCESO: burgosmcom
https://www.tribunaburgos.com/noticias/el-creer-acoge-desde-hoy-y-hasta-el-domingo-el-i-encuentro-de-adultos-con-huesos-de-cristal/1511526087




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

ENTIDADES PARTICIPANTES:

FUNDACION SINDROME 5P-
FECHAS: Del 7 al 10 de DICIEMBRE de 2017

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

LUGAR: CREER- Centro de Referencia
Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

Talleres para familiares de personas
con Sindrome 5P-Asesoramientos

——

C/ Bernardino Obregén, 24
09001 Burgos

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

info@creenfermedadesraras es

..........

PROGRAMA

Jueves, 7 de diciembre
17:00 Llegada y recepcion

Viernes, 8 de diciembre

10:00-11:30 Taller Mindfulness. Coordina: Elena
Maria Marin, Psicéloga Fundaciéon 5p-
11:30-12:00 Descanso

12:00-13:30 Charla Actualizacion en el
Sindrome 5p-. Dr. Julian Nevado, Hospital
Universitario La Paz

17:30-20:00 Taller ocio dirigido a padres. Elena

ENCUENTRO DE FAMILIAS DE LA FUNDACION SINDROME 5P-
7-10 de diciembre de 2017

Fundacién
5 Sindrome

E 5P-

Sabado, 9 de diciembre

11:00-12:30 Taller Sexualidad y Enfermedades
Raras. Proyecto “Personas y proyectos de vida
Sexualidad y Enfermedades Raras". CREER y
Asociacion Estatal de Discapacidad vy
Sexualidad

12:30-13:30 Descanso

17:30-20:00 Entrevistas individuales. Elena
Jambrina, Psicéloga Fundacion 5p-

Domingo, 10 de diciembre
11:00 Despedida

f di

njoo&

[35. Jambrina, Psicologa Fundacién 5p y Andrea

Mayoral, Terapeuta ocupacional Fundacion 5p-

Encuentro de Familias de la
Fundacién Sindrome 5p-

fre cree
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Presentacion del Manual Buenas Practicas P

La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA. Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.

en Sexualidad y Enfermedades Raras.

LINK ACCESO:
http://fundacionsindrome5p.org/jornadas-terapeuticas-la-familia5p-la-fundacion-sindrome-5p/




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Encuentro de Familias de la
Fundacion Sindrome 5p-

LUGAR: CREER- Centro de Referencia
Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

- —

Talleres para familiares de personas
con Sindrome 5P-Asesoramientos

ENTIDAD PARTICIPANTE:

FUNDACION SINDROME 5P- = [== | R
s lidad @a %I - Ayuntamiento =~
oty | m=—ry oD - exualidac A f d lllll
FEc HAS: Del 7 al 1 0 de DICIEM BRE de 201 7 ﬁ DEBMRA  icuaap e se e -a""“m Créér i!-l'-l%:'-!'ﬂ'illxld - &i e r de Burgos ¢ m"'f Obra Sodal "laCaixa”
P ! ‘ r 2 Caruncis Municipsl du Servicios Sociales,
Juvertud ¢ Igualdad de Oportunidades
La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracién con: FEDER-Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.
LINK ACCESO:

http://fundacionsindrome5p.org/jornadas-terapeuticas-la-familia5p-la-fundacion-sindrome-5p/
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LUGAR Granada 24 y 25 de Nowembre 2017
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LINK ACCESO:

La Aso clon
https://www.youtube.com/watch?v=Jcs2MMeoEEs&t=2922s —

S lidad y D pacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
racion con: FEDER-Federacion Espafola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.
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Buenas Practicas en Sexualidad

v Enfermedades Raras.

PONENTE:
NATALIA RUBIO ARRIBAS.

Presidenta Asociaciéon Sexualidad y Discapacidad

LINK ACCESO: http://www.congresoenfermedadesraras.es/
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PONENTE: Il Presentacion Manual Buenas Practicas
NATALIA RUBIO ARRIBAS. en Sexualidad y Enfermedades Raras.
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\ “PERSONAS Y PROYECTOS DE VIDA"
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Natalia Rubio Arribas con DNI 13168152

Por la presentacién del poster “Personas y Proyectos de vida: Proyecto de atencién
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fas personas con enfermedades raras y su entorno” al X Congreso Internac
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en la Universidad Catolica de San Antonio. UCAM
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Proyecto “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”

Febrero de 2017.

PRESENTADORES y PERIODISTAS:

AYANTA BARILLI E ISABEL GONZALEZ.

SENSIBILIZACION SOCIAL.

“Sexualidad y Enfermedades Raras”
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- Hablemos de sexo

NICIO TELEVISION PROGRAMAS ES LA MANANA DE FEDERICO Enfermedades minoritarias

Hablemos de sexo: Enfermedades minoritarias - 01/02/17

(eSRadio |

LRadio

Hablemos De Sexo “Las Mananas Con Federico”
TV.LIBERTADDIGITAL.COM- Television Online

LINK DE ACCESO AL PROGRAMA:
http://tv.libertaddigital.com/videos/2017-02-01/enfermedades-minoritarias-hablemos-de-sexo0-6059667.html
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en celaboracion con: FEDER-Federacion Espariola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.
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SENSIBILIZACION SOCIAL.

ARTICULOS DE SEXOLOGIA

IUNIVES -INSTITUTO UNIVERSITARIO
DE SEXOLOGIA UCJC

ENTREVISTA
SUMANDO RECURSOS

Creacion Centro de Documentacion,
Materiales Y Recursos En Educacion
Sexual, Asesoramiento Y Terapia

Sexual y de Pareja”

FORMATO DIGITAL:
DIFUSION INTERNACIONAL.
LINK ACCESO A LA NOTICIA:

http://iunives.com/sumando-recursos/

PROYECTOS de VIDA”

8 Febrero de 2017.
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Articulos Sexologia » Sumando recursos.
Fosted on 8 Febrero 2017

| AN | SN 1 BN ks |

Sumando recursos

Muesira compafiera Matalia Rubio, hace apenas unos dias ha sidonoticia en el diario de Burgos. ;El motive?
La puesta en marcha gracias a su emprendimiento v al apoyo por parte de las entidades de las que forma
parte, de un Centro de ion, materiales y recursos en educacion sexual, asesoramiento y
terapia sexual y de pareja.

Entrevistamos a Natalia Rubio, para que nos cuente mas cosas sobre este NUeve ¥ NeCesar recurso.
IUMIVES: ; Cual es el cbietivo de este centro de recursos?

Matalia Rubio: Se genera con la intencion de ser un recursc comunitario de acceso libre, abierto para
profesionales, familiares, estudiantes...asi como ofras personas interesadas en el tema, esto es, sbiero a la
Sociedad. Sume de la dificultad para localizar recursos de educacion sexual en las actuales plataformas de
documentacion plblicas y-o privadas asi como para adguinr recursos gue favorezcan el abordaje de la
sexualidad en contextos educativos, sanitarios, Iidicos, . ..especialments (tiles v necesarios cuando s trabaia
contemplande las diversidades.

IUMIVES: Eres la creadora & impulsora de esta idea pero ; gué entidades u organismos lo han hecho posible?

Matalia Rubio: La puesia en marcha del Recurso se enmarca denfro del Proyecto Personas v Proyectos
de Vida y es &l resultado de un minucioso trabaio de investigacidn, blsqueda v recopilacian a nivel estatal,
eurcpeo e indluso intercontinental realizade desde el ano 2003 que yo misma he dirigido v en el que han
participado y colaborado miembros de la Asociacion Estatal Sexualidad y Discapacidad asi como
equipa IUNIVES (Instituto Universitario de Sexologia).

IUNIVES: ;Qué podemos encontrar en este Centro de recursas que has montado?

Matalia Rubio: Tenemos materiales de procedencias tan diversas como Hispanocamérica, Alemania o
EEUU. También podemaos encontrar curiosidades como alpunos materales editados en Espafia pero con
comercializacion exclusiva en América Latina, algo muy curioso ; verdad?

Por otre lado, tenemos materiales en diferentes formatos:

Material grafico impreso. Laminas, posters, plotters, tarjetas, carteles, mapas, murales.; catalogos
publicitarios, dosieres y tripticos de campafias; juegos educativos tematicos de uso grupal interactivo. ..
Bibliografia. Publicaciones de referencia especifica. Enfuncidn de criterios coma: edad  (nifios,
adolescentes, adulios.. ) colectivos (inmigrantes, mujeres, VIH-Sida..); destinatarios: para familias,
profesicnales....

Material audiovisual de imagen fija. Diapositivas, fransparendias, fotografias, diaporamas, proyecciones. .
Material audiovisual de imagen mdvil. Videoteca y Filmoteca. DVD y CDs especificos tematicos; recursos
informaticos multimedia. CDs y DVD para PC CO-ROM. Videojuegos.

Material auditive. audiclibros, .

Modelos  Anatomicos. Torsos,  cusrpos,
maniquies, figuras, sistemasy procesos:
fecundacion, embarazo, gestacion,
menstruacion; moldes o modelos en reliewe,
sopartes, pizamas dinamicas y maguetas, ..
Simuladores interactivos: procesos i
mecanismos fisicldgicos,. . Paneles, maguetas
y pantallas tactiles, dinamicas e interactivas.

Pizamas imantadas, rompecabezas, puzles
30, moldes, soportes relieve._ ..

Apoyos Personales para actividades de |a vida
diaria y sexualidad. Auvtocuidado, aseo y
autonomia personal; limitaciones funcionales:
apoyos personales, adaptacion del entomo,
accesibilidad, movilidad. ...

Sistemas Alematives y Aumentatives de

Comunicacion. Adaptacion de entomos
comprensibles;  pangles v tableros  de
comunicacion: comunicadores, interfonos:

piciogramas, fotografias, imagenes, simbolos....

Materiales para Programas y Salas de
Estimulacién Corporal.

Como weis, gran cantidad de recursos, formatos y tematicas recopilados a lo lamo de anos.

IUMIVES: Dertro de los masteres en Sexologia de la UCJC, eres la responsable de la asignatura
“Didictica, programacidn, dindmicas v recursos en educacién sexual”. Cuéntanos un poco sobre la
asignatura que dinges.

Matalia Rubio: En esta asignatura se abordan contenidos relativos a la importancia v la necesidad del uso
de materiales y recursos en educacion sexual. En las Sesiones presenciales del Master se realizan
expasiciones y talleras de los mismos para que el alumnado los conozea de primera mano. Bl prasmo
viernes 17 de marzo de 2017 se desarrollars una sesion de la asignatura con dichos materiales y recursos
con &l alumnado de 13%curso del Master Oficial en Sexologia.

Matalia Rubio es psicologa, sexologa y pedagoga. Presidenta de
la Asociacidn estatal Sexualidad y Discapacidad. Es responsable
del Master en Sexologia a distancia de la UCJC y profesora del Master
en Sexplogia de la UCJC (Oficial y a distancia) y responsable de la
asignatura “Didactica, programacion, dindmicas y recursos en
educacion sexual”.
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LINK ACCESO NOTICIAS- ACTUALIDAD: 23-02-2017 / 14:33 h EFE
“DIRECTOR CREER DICE QUE EUROPA ES REFERENTE EN

DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

28 de Febrero de 2017 INVESTIGAR ENFERMEDADES RARAS”
P B N P
V ENCUENTRO NACIONAL ke http://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache%3AtCUGPYuUB EJ%3Aagencias.abc.es®2Fagencias%2Fnotic
DiA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS Phylls

Jueves 23
19:00 Bienvenida V Encuentro Nacional del Dia Mundial de las Enfermedades Raras

Viernes 24

CENTRO DE
10:00-13:30 I Jornada de Intercambio UBU-CREER Proyecto EN-RED "Oportunidades = tf"*' .
y retos de investigacién en el dmbito social y de la salud” . AT
e
16:00-18:00 Proyecto “Personas y proyectos de vida. Sexualidad y Enfermedades #
Raras”. Presentacién Guia Orientaciones Eticas para Profesionales y Familiares. »
Buenas Practicas en Sexualidad y Enfermedades Raras”
Sabado 25
110:00-12:00 Taller “Personas y proyectos de vida. Sexualidad y Enfermedades 3

Raras. Sexualidad y Discapacidad en Enfermedades Raras”

16:00-18:00 Compartiendo experiencias “Vivir con una Enfermedad Rara”

Domingo 26

08:30-13:00 Programa de RNE “No es un dia cualquiera”. Emisién en directo desde el

2 A "GUIA DE BUENAS PRACTICAS EN SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES RARAS"

13:00 III Cadena Humana por las Enfermedades Raras en el CREER. Abierto ptblico

Martes 28 Orientaciones éticas para profesionales y familiares en materia de atencion, educacion y prestacion de
B e il L e o i o e Bliggos'y Cetitios.ds apoyos a la Sexualidad de niios, Nifias, adolescentes, jovenes y personas adultas con enfermedades raras

| La Investigacién es Esperanza.

Con Investigacion no hay Limites!!!
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSOQ, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA. Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espaiiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
C™M 8 Febrero de 2017.
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ACTUACION ENMARCADA EN EL PROYECTO: PERSONAS y
PROYECTOS DE VIDA SEXUALIDAD y ENFERMEDADES RARAS

SENSIBILIZACION SOCIAL.
ARTICULOS DE PRENSA

DIARIO DE BURGOS. 6 DE FEBRERO DE 2017
REPORTAJE ESPECIAL CULTURAS y VIDA.

CREACION CENTRO DE DOCUMENTACI@N MATERIALES Y RECURSOS
EDUCACIéNSEXUALASESORAMIENTOYTERAPIASEXUAL YDE PAREJA
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Television Autondmico Castilla y Ledn
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HABLEMOS DE SALUD y SEXUALIDAD

~r Dia Europeo de la Salud Sexual
La Asoci n Sexualidad y Discapacida dy ICREER IMSERSO, des II el Proyecto "PERSON AS PROY ECTOSd VD- Sexualidad y Enfermedades Rarasl“ "SOBRE SEXUALIDAD YDERECHOS SEXUALES”

en colaboracmn con: FEDER-Federacion ola de Enfermeda d el Ayuntamiento de Burgos ndacion “la CAIXA" y Fundacion Caja de Burgos.
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PI‘OVECtO' “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”

“Sexualidad y Enfermedades Raras”

REPORTAJE DE TELEVISION PARA EL
TELEBERRI. NOTICIAS ACTUALIDAD

GRABACION DEL REPORTAJE:

SEXUALIDAD Y DIVERSIDAD FUNCIONAL

PARTICIPAN: PROFESIONALES DE LA
ASOCIACION ESTATAL SEXUALIDAD Y
DISCAPACIDAD y MIEMBROS DE GIELMAR
GIPUZKOAKO ELBARRIAK MARTXAN.

gamm= _C s... % e fedir o+ < | FECHAS: 16- 18 de FEBRERO de 2017.
T B crecs @ e o

2% ObraSocal nCare®
———— S | SENSIBILIZACION SOCIAL: EMISION DEL
La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras
en colaboracién con: FEDER-Federacion Espafola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos. REPORTAJE EN TELEVISION_DI FUSIéN ESTATAL
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“Sexualidad y Enfermedades Raras”

’/) 20ur NOTICIAS - DEPORTES - TELEVISION - RADIO - OTROS @ (] ° |

REPORTAJE EN TELEVION. ETB 1
NOTICIAS ACTUALIDAD. TV ESTATAL
ETB 1. Noticias 19 Febrero de 2017
SEXUALIDAD vy DIVERSIDAD FUNCIONAL

PARTICIPAN:

Profesionales Asociacion Sexualidad y Discapacidad
Socios/as de Gielmar Gipuzkoako Ebarriak Martxan.
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA" y Fundacion Caja de Burgos.
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.

LINK ACCESO A LA NOTICIA http://www.deia.com/2017/02/28/sociedad/euskadi/hay-que-poner-el-tema-de-la-sexualidad-encima-de-la-mesa
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Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”
% “Sexualidad y Enfermedades Raras”

Natalia Rubio
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. ‘ ; l o Sexualidad y Discapacidad Natalia Rubio: “Hay que poner el Sexualidades diversas
CNCIMade lamesa defiende |a sexualidad tema de la sexualidad encima de la
e dentro de la afencion mesa”
Foooprefla de R. Otvetra in]’eg ra| a |as personas con La Asociacion estatal Sexualidad y Discapacidad defiende la sexualidad A0 casnc en Posladi desde 3015
dentro de la atencién integral a las personas con enfermedades raras
enfermEdades ra ras L’é\j_izi‘?!":\f‘-'l.ﬂ.i DE R OLVEIRA FOTOGRAFIA DE R OLVEIRA - Martes, 28 de Febrero de 2017 - Actnalizado alas ﬁ [:’

alguna enfermedad rara es cada dia
mas una realidad gracias a la labor
de Natalia Rubio vy de la Asociacion
Sexualidad y Discapacidad que pre-
side. Este pasado viernes presenta-
ron en el Centro de Referencia Esta-
tal de Atencion a Personas con Enfer-
medades Raras (Creer) un manual
sobre buenas practicas. Con su voz
decidida, Natalia comparte pincela-
das sobre como trabajar la sexuali-
dad con este colectivo. ~Natalia Rubio.
Enfermedades rarasy sexualidad.
¢Como surge la inquietud por este
binomio?

BILBAO - El abordaje de las sexuali- : -
dades de las personas que viven con Al TV Curvo UHD 49

LINK ACCESO http://www.deia.com/2017/02/28/sociedad/euskadi/hay-que-poner-el-tema-de-la-sexualidad-encima-de-la-mesa
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Articulos Sexologia » Sexualidad y Enfermedades Raras.
Posted on 21 Febrero 2017

Sexualidad y Enfermedades Raras

Con motivo del dia Mundial de las Enfermedades Raras, el 24 de febrero se hablara en Burgos
sobre Enfermedades Raras y también sobre Sexualidad, pues se presenta oficialments una publicacion
orientada a ensefiamos como atender la sexualidad en estos casos.
AsipuesenelCenmdeReferenciaEsta?aldeatendénapersonasconEMemedadesRarasysus
familias (CREER), el proximo viemes dia 24, de 168:00 a 18:00 de la tarde, tendra lugar el acto de
wesemaaondela“GmadeBwnastcbcasmSexuahdadyEMermedadesRara& Orientaciones
ettcaspafaprofeslmalesyfanvbaresenmaﬁenade i 1, ed ion y prestacion de apoyos a la
Sexualidad de ninos, Nifas, adok , JO yp duftas con Enfermedades Raras.

La sexualidad forma parfe de Ia vida de fodas las personas. Por
supuesto, también de Ia vida de las personas con enfermedades
raras (ER) o poco frecuentes. Sea cual sea el tipo de enfermedad
minoritaria, momento de aparicion, sus sinfomas e implicaciones
(fisicas, cognitivo-intelectuales, comportamentales, sensoriales,.. ),
el grado de aufonomia o las necesidades de apoyo denvadas.

Todas!aspemsonTODAS Esto incluye 3 toda I3 pluralidad
de personas (sin dtsclmunac:onpormobvoc de: raza, efnia, edad,
sexo, diversidad funcional, orentacion sexual, religion o

creencias...), de heferogeneidad de enfermedades raras
(Esdlerodermia, Sindrome de Phelan McDermid, Osteogénesiz
Imperfecta, Esclerosis Lateral Amiotrofica, Sindrome 5P- Cri du
Chaf, Extrofa vesical, doacalyepcspad&as) con sus
correspondientes  di id ‘Vivencias®,
demandas o necesidades, y, en cada caso, con su Unica y absoluta pecuﬁandad

La Sexualidad no es algo negociable, no es aigo que se pueda elegir. Esta presente desde el nacimiento
de la persona y le acompana a lo largo de foda su vida. Al igual que con &l resto de personas, la sexualidad
dela.pe!sonarcmedelmedadesraraqpuedeydebeatewerseyed(nm con independencia de Ia edad
de la persona (ninos, ninas, adolescentes, jovenes, aduffos y mayores con ER) o las circunstancias
cambiantes que acomparien el proceso y evolucion de cada enfermedad minoritaria. Siempre hay cosas que
se pueden hacer para mejorar situsciones.

Esta publicacion pretende aportar claves y orientaciones gue ayuden a que los profesionales del ambito
y los familiares de las personas con enfermedades raras, contribuyan a atender, educar y prestar apoyos a
la sexualidad de manera adecuada. A caminar en la misma direccion, acompafiando a las personas con
enfermedades poco frecuentes en sus proyectos de vida, haciéndolo de forma coordinada y junto con el
resto de agentes implicados (otros profesionales, voluntariado, instituciones,...).

Nos llena de satisfaccion contaros que, de entre las principales autoras y autores de esta publicacion,
se encuentran miembros de nuestro equipo: Natalia Rubio, Carlos de la Cruz, Guillermo
Gonzalez y Sagrario Celada. Personas a las que les debemos que las palabras Sexualidad y
Enfermedades Raras suenen cada vez mejor juntas. jTe esperamos este viemes!

“Sexualidad y Enfermedades Raras”
21 Febrero de 2017.

ARTICULOS DE SEXOLOGIA
IUNIVES -INSTITUTO UNIVERSITARIO DE SEXOLOGIA UCJC

ENTREVISTA
“SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES RARAS”

FORMATO DIGITAL:
DIFUSION INTERNACIONAL.

LINK ACCESO A LA NOTICIA:

http://iunives.com/sexualidad-enfermedades-raras
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.
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Newsletter CRE Enfermedades Raras (CREER)

0
hP o e 2017 Dentro de este Encuentro se presentd la “Guia Orientaciones Eticas para
SECRETARIA DE ESTADO 4 . - . . "
m e profesionales. Buenas Practicas en Sexualidad y Enfermedades Raras”, con la
guEI\NO gENgrhEEAOD.SERVICIOS SOCIALES ~
: rwseso Crecr participacion, D. Guillermo Guillermo Gonzalez y Natalia Rubio, miembros de la

Asociacion Estatal Sexualidad y Discapacidad; por parte del CREER, D. Aitor Garcia

¥ ENCOENFROINACIONAL B BERDIALOF bie ENECEMERADES Aparicio, Director Gerente y D® Marta Fonfria Solabarrieta, Educadora Social. Asi mismo,

RARAS 2017

han participado D® Yolanda Rueda, delegada para Castilla y Ledn de la Asociacién
Por quinto afio, con motivo de la celebracion de Dia Mundial de las ER, el Centro

, a , - .
cl5 Rk i GO I Erveuntio NECoNa e peroras:y AuiEs qus YNOT'y Sindrome Phelan McDermid y D®* Rosario Lépez, de la Asociacion Extrofia Vesical.

conviven con Enfermedades Raras. En la jornada del dia 25, se desarrollé el Taller “Personas y Proyectos de vida.
Del 23 al 26 de febrero se ha programado diferentes actividades, jornadas técnicas, Sexualidad y Enfermedades Raras. Sexualidad y discapacidad®, a cargo de Natalia
talleres, actividades de participacién y convivencia. Rubio Arribas, Psicologa y Sexcloga y Marta Fonfria Solabarrieta, Educadora Social del

Durante la mafiana del viemes 24 se  CREER; y el taller “Compartiendo Experiencias. Vivir con una Enfermedad Rara”.
celebré la | Jommada de Intercambio UBU-

CREER, “Oportunidades y retos de
investigacion en el ambito social y de la
salud”. La inauguracion oficial de esta
Jomada conté con la presencia de la
Directora General del IMSERSO, Dia.
Carmen Balfagén LLoreda, D. Roberto Saiz
Alonso, Subdelegado del Gobiemo en

Burgos, D. José Miguel Garcia Pérez,

Vicerrector de Investigacion y

Transferencia del Conocimiento de la

LINK ACCESO NEWSLETTER CREER IMSERSO MARZO 2017
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcre
er/news_2017/news_febrero 2017/index.htm

Universidad de Burgos, y de D. Aitor
Aparicio Garcia, Director Gerente del
CREER.
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ENCUENTRO DE LA ASOCIACION DE EXTROFIA VESICAL, CLOACAL Y
EPISPADIAS (ASEXVE)

La Asociacion de Extrofia Vesical (ASEXVE), ha celebrado del 10 al 12 de marzo un
Encuentro de afectados y familias en el Centro de Referencia Estatal de Atencion a
Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER) durante el cual se han
presentado y trabajado dos proyectos que en los que el CREER viene colaborando.

El Proyecto ASK, que permitira la validacion de la Escala de Actividades para nifios
(ASK) en el contexto de los nifios con enfermedad rara que tienen dificultades para realizar
las actividades de la vida diaria y que fue presentado a las familias participantes en el
Encuentro por M? Jesus Ladron de Guevara Font, Terapeuta Ocupacional del CREER.

Y el Proyecto “Personas y proyectos de
vida. Sexualidad y Enfermedades Raras”
desarrollado por la Asociacion Estatal de
Discapacidad y  Sexualidad con |la
colaboracion del CREER.
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En el marco de este Proyecto, se han
realizado diferentes talleres de Educacion
Afectivo-Sexual tanto para Adolescentes
como para Jovenes, coordinados por el
Equipo de la Asociacion Estatal de
Discapacidad y Sexualidad y Marta Fonfria,
Educadora Social del CREER.

Y el taller dirigido a las familias “Atencion de casos con familias y afectados”
desarrollado por el equipo de la Asociacion Estatal de Discapacidad y Sexualidad.

LINK ACCESO NEWSLETTER CREER IMSERSO MARZO 2017
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcre
er/news_2017/news_marzo_2017/index.htm
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ENCUENTRO DE LA ASOCIACION DE PERSONAS Y FAMILIAS
AFECTADAS DE EXTROFIA VESICAL, CLOACAL, EPISPADIAS (ASAFEX)

La Asociacion de Afectados/as y familiares de Extrofia Vesical, Extrofia Cloacal,
Epispadias y patologias afines (ASAFEX) ha realizado del 17 al 19 de marzo un Encuentro
de Familias en el CREER.

Se han desarrollado diferentes actividades informativas, formativas y de convivencia,
entre las que cabe destacar el Taller de Psicologia-Sexualidad para nii@s entre 11-14
afnos, impartido por Ana Guerra, Psicéloga y Presentacion y participacion en la Validacion

de la Escala ASK, con menores entre 11-14 afnos.
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El Proyecto “Personas y proyectos de vida. Sexualidad y Enfermedades Raras”
desarrollado por el CREER y la Asociacién Estatal de Discapacidad y Sexualidad, articulado
en charlas para jovenes, atencion individualizada de casos y charlas para las familias. Y
finalmente la charla "Beneficios del sondaje intermitente”.

Estos talleres formativos se han completado con actividades de caracter turistico y
cultural por la ciudad de Burgos y una visita al Museo de la Evolucion Humana.
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Newsletter CRE Enfermedades Raras (CREER) ENCUENTRO DE LA ASOCIACION NACIONAL DE AFECTADOS POR EL
N° 68 Abril 2017 SINDROME DE MAULLIDO DE GATO (ASIMAGA)

faoEn -~ La Asociacion ASIMAGA, que agrupa
ti-} DEENA  DESBRDSEVICOS SOCALES — - familias y personas con el Sindrome 5p-,

QTIMSERSO E’:ﬁi{. también denominado Sindrome Maullido de

Gato, ha celebrado del 12 al 16 de abril su
Encuentro Nacional en el CREER.
LINK ACCESO BOLETIN NEWSLETTER CREER Durante estos dias han desarrollado

IMSERSO ABRIL 2017 diferentes talleres formativos que suponen una
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/b
oletindigitalcreer/news_2017/news_abril_2017/index.htm

oportunidad para conocer algunos recursos de

Sefalar, entre otros, los talleres de “Relajacion”, coordinados por Carmen
Magdaleno de ASIMAGA, “Utilizacién de las aplicaciones ARASSAC”, a cargo de Viviana

Alonso, miembro de la Asociacién, “Abordaje de la Intervencién desde Terapia Ocupacional

ENCUENTRO DE LA ASOCIACION NACIONAL DE AFECTADOS POR EL ‘Se realizd la Asamblea y
SINDROME DE MAULLIDO DE GATO (ASIMAGA) una excursién a Friasy Orbaneja del Castlo, enclaves da especial nterés de a provincia
Ls Asocisciéin ASMAGA. que agups — de Burgos.

««««« ias y personas con e Sindrome Sp-, . . }
también denominado Sindrome Maulido de - ENCUENTRO DE LA ASOCIACION ESPANOLA DE AYUDA A NINOS CON
Gato, ha celebrado del 12 al 18 de abril su [EENY & TRANSPLANTE MULTIVISCERAL Y AFECTADOS DE FALLO INTESTINAL
Encuentro Nacional en o CREER. P Y NUTRICION PARENTERAL
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en el Sindrome Maullido de Gato en el CREER”. video presentacién realizada por M@ Jesus

I‘i SER e e creer

Ladrén de Guevara Font, Terapeuta Ocupacional CREER y “Personas y proyectos de vida.

> Modslidad en Ceniro ordinario: s finslidad s lograr el miximo desarole de sus

Estimado amigo/s, estas son 135 noticias y novedades del Centro: capacidades prioizando s sedslizacién
modalidad podemos encontrar icién y
fengu

Sexualidad y Enfermedades Raras”, con la Asociacién Estatal de Discapacidad vy
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Sexualidad.

NO ES UNA DECISION FACIL. Montserrat Cabrejas del Campo y An
Santamaria Herrera, Maestras del CREER

+ 1l JORNADA DE CHARCOT MARIE TOOTH

La Asociacion Madrilena de Enfermedades Neuromusculares (ASEM Madrid) ha

organizado la Il Jornada de Charcot Marieé Tooth que se celebrara el dia 17 de junio

mmmmmm

de 2017 en Madrid. Mas informacion




Proyecto: “PERSONAS

“Sexualidad y Enfermedades Raras”

SENSIBILIZACION SOCIAL.

ARTICULOS DE SEXOLOGIA

IUNIVES -INSTITUTO UNIVERSITARIO
DE SEXOLOGIA UCJC

ENTREVISTA
“SEXUALIDADES Y
DIVERsIDAD~

JORNADAS SEXOLOGIA
UCJC 2017.

FORMATO DIGITAL:
DIFUSION INTERNACIONAL.
LINK ACCESO A LA NOTICIA:

http://iunives.com/y-de-nuevo-llenamos/

PROYECTOS de VIDA”

7 Mayo de 2017.

@® Universidad

MASTER OFICIAL

lﬂl:'s‘:lvnfosg::ulumwmlulo Educacion Sexual y Asesoramiento Sexoldgico

Articulos Sexologia » Jornadas Sexualidades y Diversidad.
Posted on 7 Mayo 2017

Y de nuevo... llenamos

Nuestras IV Jomadas Universitarias en Sexologia fueron todo un éxito. Tal como
esperabamos, completamos el aforo de la sala de conferencias de la Sede de Almagro de la
UCJC, lugar de celebracion de las jomadas.

De entre los asistentes, nos alegro
enormemente reenconframos con antiguos
alumnos y alumnas de nuestros Masteres en
Sexologia (tanto el oficial como el a distancia).
Tampoco se perdieron las ponencias muchos de
nuestros alumnos en curso, otros profesionales
de la sexologia. asi como alumnos de la UCJC
interesados en los que esperamos haber
despertado el interés por esta ciencia y se
conviertan -quien sabe- en futuros alumnos y
alumnas en proximas promociones.

En las jornadas contamos con ponencias gue no
dejaron indiferentes. Guillermo Gonzalez,
sexologo, médico y experto en Bioética, profesor
del Master Oficial en Sexologia de la UCJC, asi
como recién nombrado presidente de la FPFE, nos
dejo interesantes reflexiones sobre ética y
dereches en lo relativo a la sexualidad en personas
con DF (diversidad funcional).

El broche a las Jomadas lo puso Natalia Rubio,
sexdloga, pedagoga y responsable del Master en
Sexologia a distancia de la UCJC, que nos hablé de
la sexualidad en personas con ER (Enfermedades

Carlos de la Cruz, sexologo y director del
Master Oficial en Sexologia de la UCJC, de
nuevo nos ofrecié claves y propuestas
practicas en la atencion en sexualidad de
personas con DF, profesionales y familias.

Raras) y dejo contrastada su gran implicacion, conocimiento y experiencia sobre el tema.

Nos hablo ademas de una de sus
recientes publicaciones, junto a Carlos
de la Cruz, sobre buenas practicas en la
atencion a la sexualidad de personas
con Enfermedades Raras.

Las mesas contaron con la presencia de
responsables de entidades referente en
el campo de la DF y ER (FEDACE,
Plena Inclusion y FEDER), en las
presentaciones y moderacion.

Alumnos de la 4% promocion del Master Oficial en Sexologia expusieron los posters de sus TFM.
Ademas, las jomadas contaron con una novedad: se otorgd por primera vez el premio al mejor
trabajo fin de master (TFM) de la promocién. La ganadora fue la ya sexologa Maria de Elena Amor,

el deseo erotico y la asertividad sexual.

Interesante ;verdad? Y es gue, la Sexologia es
interesante, y por supuesto una gran profesion jy
con futuro!

Puedes ver algunas fotos mas en nuestra galeria
de Jomadas

Abierto el plazo de admision para el proximo curso
de nuestros Masteres en Sexologia. C

ion sobre el desarrolio de la orientacion sexual y sus relaciones con la erotofilia,
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La Asociacién Espafiola de Esclerodermia organizd, en colaboracién con el CREER,

diferentes talleres impartidos todos ellos por profesionales del Centro: psicologia

EUPATI, UN FORO DE DEBATE, FORMACION E INFORMACION PARA
PACIENTES  SOBRE INNOVACION Y DESARROLLO  DE
MEDICAMENTOS

“Beneficios del sueno/descanso” y “Gestidn de emociones”; fisioterapia “Ejercicios,

relajacién y control postural”; enfermeria “Cuidado de la piel’, asi como de terapia

ocupacional donde se presentd la unidad de productos de apoyo del Centro. También se

presentd el Proyecto “Personas y proyectos de vida. Sexualidad y Enfermedades Raras”

que la Asociacion Estatal de Discapacidad y Sexualidad y el CREER vienen desarrollando.

Diferentes actividades de ocio y tiempo libre completaron el programa.
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y IV ENCUENTRO DE FAMILIAS DE LA ASOCIACION DE ENFERMEDADES

- RARAS D'GENES
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“Il JORNADAS DE PROMOCION PARA LA AUTONOMIA PERSONAL EN
ENFERMEDADES RARAS”. Sonia Fernandez Justel, Fisioterapeuta del

Del 26 de junio al 2 de julio el Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas
con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER) acogid el IV Encuentro de Familias de la
Asociacion D 'Genes de Enfermedades Raras y otros Trastornos Graves del Desarrollo de

Totana (Murcia).
D'Genes organizé, en colaboraciéon con el CREER. talleres de fisioterapia,
psicomotricidad, terapia ocupacional y redes sociales, entre otros, impartidos todos ellos por

profesionales del Centro.

RARAS D'GENES

VIVIENDO™

ON D
|V ENCUENTRO DE FAMILIAS DE LA ASOCIACION

i 7O
PRESENTACION DE LA SLATAFORMA SINDROME

<1 o 27 de juio mismbros de (@ Pt

E ENFERMEDADES

o y proyectos de vide. Sexvaldsd ¥

Discapacad y Sewudidad ¥ &

XICO "SEGUIMOS

rtaron @

i s& han celsbrads 135
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También se presentd el Proyecto “Personas y proyectos de vida. Sexualidad y

ZADA EN EL CREER
4 Jomadas pard Is Prom

Enfermedades Raras”, que la Asociacion Estatal de Discapacidad y Sexualidad y el
IMSERSO vienen desarrollando. Completaron el programa diferentes actividades de ocio y

tiempo libre.
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Como solicitar Ejemplares de la Guia

secretaria@sexualidadydiscapacidad.es
Asociacion Estatal Sexualidad y
Discapacidad
CREER
Centro de Referencia Estatal de
Atencién a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias

m
BUENAS
PRA' CTICAS_
EN SEXUALIDAD Y_
ENFERMEDADES _
1 _RARAS

I ORIENTACIONES ETICAS

~ PARA PROFESIONALES Y,

“ FAMILIARES EN MATERIA DE -

| ATENCIONEDUCACIONY
PRESTACION DE APOYOS A |

http://www.creenfermedadesraras.es/
creer_01/documentacion/boletindigital
creer/news_2017/news_julio_2017/in
dex.htm

Formando lideres, inspirando acciones

fed I" = = o
DIFUSION PROYECTO: PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA.
SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES RARAS.

SOLICITUD DE LA GUIA BUENAS PRACTICAS

LINK ACCESO BOLETIN NEWSLETTER CREER IMSERSO JULIO-AGOSTO 2017
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/news_2017
/news_julio_2017/index.htm

GUIA DE BUENAS PRACTICAS “ORIENTACIONES ETICAS PARA
PROFESIONALES Y FAMILIARES EN MATERIA DE ATENCION,
EDLICACIDN Y PRESTACION DE APOYOS A LA SEXUALIDAD DE NINOS,
NINAS, ADOLESCENTES, JOVENES Y PERSONAS ADULTAS CON
ENFERMEDADES RARAS". PROYECTO “PERSONAS Y PROYECTOS DE
VIDA. SEXUALIDAD ¥ ENFERMEDADES RARAS™

- rTqa‘lf‘{_ El Proyecto "Personas y proyectos de wida
["'_f !| ﬂ'L Sexualidad y Enfermedades Raras™ que se
viene desarmollande en CREER  en
coordinacién con la Asociacion Estatal de
Sexualidad y Discapacidad, es un proyecto
orientade a la atencion afectivo-emodonal
para la mejora de la calidad de wvida de
colectivos en situacion de dependencia v su
entorno  (familiar, profesional y restoc de
sociadad).

A fravés de las acciones enmarcadas en este proyecio, se trata de ofrecer

respuesias a demandas y necesidades, en relacion a la sexualidad de las personas con
enfermedades raras, ofreciendo formacién dirgida a su entorno, como parte de la atencion
integral que se debe prestar y elaborando documentos de referencia gque permitan construir
un models de atencién a la diversidad de sexualidades.

En este marco presentamas la “Guia de Buenas Practicas. Orientaciones éficas
para profesionales y familiares en materia de aftencion, educacion y prestacion de
apoyos a la sexualidad de nifios, nifas, adolescentes, jovenes y personas adulias
con enfermedades raras”. Durante |a Escuela CREER-FEDER, e 30 de septiembre, se
iniciara la distibucion de esta Guia a las asociaciones de enfermedades raras y
representantes que participen en la escuela, con idea de que este documento llegué al
mayor nimers de entidades posibles y aporte claves y orientaciones que ayuden a que los
profesionales del aAmbitc y los familiares de las personas con enfermedades raras,
contribuyan a atender, educar y prestar apoyos a la sexualidad de manera adecuada.

Las Entidades interesadas en ejemplares de la Guia, pueden solicitada a partir dal 2
de octubre, a través de la Asociacion Estatal de Sexualidad y Discapacidad y, en la
siguiente direccidn secretariai@sexuvalidadydiscapacidad.es, para envio postal, o, a fravés
del CREER (At Marta Fonfria, Educadora Social) para entrega en mano.

Newslear CREER N° T1 Julfo-SAgosin 21T ol
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{i-} T s o L genética en el ambito pediatrico del Hospital Universitario Sant Joan de Deu, Barcelona;
i ‘f_Jl,— iMserso  C Y€ L) "Nuevas dianas terapéuticas en las enfermedades mitocondriales”, por el Dr. José
— Antonio Sanchez Alcazar, Investigador Principal en el Centro Andaluz de Biologia del
Desamollo-CSIC. Universidad Pablo Olavide de Sevilla; “Epilepsia en las enfermedades
IV ENCUENTRO NACIONAL DE FAMILIAS CON ENFERMOS mitocondriales”, con el Dr. José Luis Hemrranz, Neurdlogo y Neurofisidlogo, Profesor Titular
MITOCONDRIALES de Pediatria de la Universidad de Cantabria y finalmente, “Aspectos odontologicos en
El Centro de Referendia Estatal de Atencién a Personas con Enfermedades Raras y los ninos con enfermedades mitocondriales”, a cargo del Dr. Luis A. Albajara Velasco,
sus Familias (CREER), dependiente del IMSERSO, acogié del 12 al 17 de sepfiembre el Profesor de Odontologia Universidad Complutense de Madrid, Doctor en Medicina, Médico
Encuentro de Familias de la Asociacion Espaniola de Patologias Mitocondriales (AEPMI) y Especialista en Pediatria.

de la Fundacién Ana Carolina Diez Mahou.

La inauguracion contd con la Vicepresidenta 22 de AEPMI, D? Gema Arcusa y de D,
Javier Péraz-Minguez, Director de la Fundacion Ana Carnolina Diez Mahow.
El dia 13 se desamolle la Jomada Cientifica

LvRC g

con la participacion de experics comeo el Dr.
Julic Montoya Villaroya, Catedratico de
aF Bioguimica y Biclogia Molecular de Ila
. Universidad de Zaragoza con la ponencia
“Modelos celulares para la confirmacion de
la patogenicidad de nuevas mutaciones en
el mtDNA y nDMA: cases en estudio™; Dr.
' # Migusl Angel Martin, Coordinador Grupo de Talleres tedrico-practicos como “Juguetes adaptados”, dirigido por Jojé Carlos
Investigacion Enfermedades Raras: Mitocondriales y Meuromusculares del Institvto de
Investigacion Sanitaria Hospital 12 de Octubre de Madrid y el Dr. Jorge Docampo Cordeiro,

Martin Portal y D® Carmen Caifizares, del CRMF de Albacete y “Fisiglerapia y

Sepecialista &n Boquimica cfinica del Hospital Universiaro 12 de Octubre de Madrd, Musicoterapia”, a cargo de las Fisioterapeutas de la Fundacion Ana Carolina Rig€ Mahou.
quisnes presentaron la ponencia “Proyecto de diagnostico genstico-molecular de
pacientes con enfermedad mitocondrial OXPHOS: actividades y resultados La mafana del sabado 16, se centro en el Proyecto “Personas y proyectos de vida.
preliminares”.

Otros temas abordados en ests Jomada fusron "Estado actual del Registro de Sexualidad y Enfermedades Raras” proyecto colaborativo desarrollado por el CREER y la

pacientes con enfermedades mitocondriales en Espafia™, a carge de la Dra. Mar
rCallaghan y la Dra. Leticia Pias, Neuropediatras, Unidad de enfermedades metabdlicas
hereditarias y grupo de investigacion de enfermedades neurcldgicas minoritarias de base

Asociacion Estatal de Discapacidad y Sexualidad.

Newslanier CREER N° T2 Seplamibee ST -~
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Del 22 al 24 de septiembre la Asociacion Espaficla para el Sindrome Rubinstein-
Taybi ha celebrado en Burgos, en el Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas
con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER), dependiente del IMSERSO, un
Encuentro de familias y una 2* Reunion de su Junta Directiva y Delegados Termitoriales.
Durante la Jomada del sabado 22 de

“Ejecucién y seguimiento del Plan de Incidencia Politica. De Ia teoria a la
practica”, a cargo de M® Angeles Fraile Calleja, Directiva de ASPANIAS; D. Gregorio
Camarero Tabera, Miembro del Equipo de Gestién del Grupo ASPANIAS e Isabel Motero
Vazquez. Responsable Area de Formacion de FEDER.

“Captacién de Fondos y conocemos todas sus herramientas”, coordinado por
Juan Mezo, Director VALORES & MARKETING y Profesor departamento de Marketing &
instituto de Innovacién Social en ESADE junto a Helena Mufiecas Escriba, Téenico Dpto.
Comunicacién y Captacién de Fondos de FEDER.

“Las Politicas Sociales en la Prictica y la importancia del trabajo en red: CSUR
¥ ERNs” constituys otro centro de interés en esta Escuela de Formacion y estuvo dirigido

Yolanda Ahedo Infante, Pedagoga del CREER y Cammen Laborda Lipez. Técnico por Miriam Torregrosa Granado, Técnico Servicio de Informacién y Orientacién de FEDER
Servicio de Atencién Psicolégica y Formacién de FEDER impatieron un taller de bienvenida y por Patricia Arias Tomeiro, Té Area de
con el objetivo de dar unas pautas de como sacar el maximo partido a la Escuela de

septiembre se desamolld una charla-cologuio

centrada en el manejo de conducta en

ény

personas con Sindrome Rubinstein-Taybi, con

Formacion. Se desarrollaron ademds talleres sobre herramientas para mejorar la calidad de - .
VHa de las personas con enfemedades raras y sus familas desde os campos de la la participacion de Yolanda Ahedo Infante,
Terapia Ocupacional y la Fisioterapia. Estos talleres comieron a cargo de M Jesis Ladron
de Guevara Font y Aimudena Cafio Labarga, Terapeutas Ocupacionales del CREER, que
dieron a conooer |a importancia de los productos de apoyo de bajo coste y su papel en la
mejora de la calidad de vida en enfermedades raras; y de Sonia Martinez Sanchez.
Fisioterapeuta del CREER, quien expuso la importancia de la fisioteraj

Pedagoga del CREER, en la que el grupo de

DER
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familias presentes en esta cita de Burgos

Raras y el trabsjo realizado por las

compartieron experiencias, dificultades en el
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alcanzados por los menores y jovenes con sindrome de Rubinstein-Taybi, con el apoyo de
las familias.

La actividad central del Encuentro lo conformaron las intensas reuniones de trabajo
de la Asociacion. Abordandose aspectos organizativos, de comunicacion, iniciativas y

planificacion de las actividades, entre otros temas; con el objetivo de fortalecer la
Asociacidn, garantizar su eficacia y responder a las necesidades e intereses de las familias
que la componen.
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LINK ACCESO BOLETIN NEWSLETTER CREER IMSERSO NOVIEMBRE-DICIEMBRE 2017
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/news_2017/news
_septiembre_2017/index.htm

VIl ESCUELA DE FORMACION CREER-FEDER

Los dias 29 y 30 de septiembre se celebro la VIl Escuela de Formacion CREER-
FEDER, bajo el lema “Formando lideres, inspirando acciones”™.

La Escuela de Fommacion CREER-FEDER, se ha consolidado como referente
formativo y herramienta al servicio del mundo asociativo de las enfermedades raras. Desde
el afio 2009, con su primera edicion, ha
permitido ofrecer herramientas y estrategias
orientadas al empoderamiento de las
Asociaciones a mas de 500 miembros de
diferentes organizaciones y entidades.

En esta VIl Escuela de Formacion han
participado cerca de 30 entidades diferentes y
el perfil de alumnos ha estado configurado por
miembros de sus Juntas Directivas vy

profesionales que trabajan en ellas.

Los contenidos de trabajo se han estructurade en torno a dos areas importantes en la
actividad de las asociaciones: la captacion de fondos y la defensa de los derechos de los
pacientes.

La inauguracion comid a cargo de D. Juan Carrion, Presidente de la Federacion
Espaficla de Enfermedades Raras (FEDER), D. Aitor Aparicio Garcia, Director Gerente del
Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus
Familias (CREER) y D. Femando Vicente Fuentes, Vocal Asesor de la Direccion General
del IMSERSO.
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“Ej ion y imi del Plan de Incidencia Politica. De Ia teoria a la
practica”, a cargo de M° Angeles Fraile Calleja, Directiva de ASPANIAS; D. Gregorio
Camarero Tabera, Miembro del Equipo de Gestion del Grupo ASPANIAS e Isabel Motero

Véazquez, Responsable Area de Formacién de FEDER.

“Captacion de Fondos y conocemos todas sus herramientas”, coordinado por
Juan Mezo, Director VALORES & MARKETING y Profesor departamento de Marketing e
Instituto de Innovacion Social en ESADE junto a Helena Mufiecas Escriba, Técnico Dpto.
Comunicacion y Captacion de Fondos de FEDER.

“Las Politicas Sociales en la Practica y la importancia del trabajo en red: CSUR
y ERNs" constituyd ofro centro de interés en esta Escuela de Formacion y estuvo dirigido

Yolanda Ahedo Infante, Pedagoga del CREER y Cammen Laborda Lopez. Técnico por Miriam Torregrosa Granado, Técnico Servicio de Informacion y Orientacion de FEDER
Servicio de Atencion Psicologica y Formacion de FEDER impatieron un taller de bienvenida y por Patricia Anias Tomeiro, Técnico Area de Ir igacion y Conocimiento de FEDER.

con el objetivo de dar unas pautas de como sacar el maximo partido a la Escuela de
Formacion. Se desarrollaron ademas talleres sobre hemamientas para mejorar la calidad de
vida de las personas con enfermedades raras y sus familias desde los campos de la
Terapia Ocupacional y 1a Fisioterapia. Estos talleres comieron a cargo de M Jesis Ladron
de Guevara Font y Almudena Cano Labarga, Terapeutas Ocupacionales del CREER, que
dieron a conocer la importancia de los productos de apoyo de bajo coste y su papel en la
mejora de la calidad de vida en enfermedades raras: y de Sonia Martinez Sanchez.
Fisioterapeuta del CREER, quien expuso la importancia de I3 fisioterapia en Enfermedades
Raras y el trabajo realizado por |as fisioterapeutas del CREER.

Los temas trabajados fueron “De la

planificacion a la accién: construyendo un Finalmente se presentd el proyecto “Personas y proyectos de vida. Sexualidad y
plan de incidencia politica: Identificar el Enfermedades Raras”, desamollado por la Asociacion Estatal de Discapacidad y
Asunto u Objetivo del proceso de Incidencia Sexualidad con la colaboracidn del CREER y que se materializd en la "Guia de Buenas

Politica”, a «cargo de Fidele Podga. Practicas en Sexualidad y Enfermedades Raras” y que fue presentada a los participantes
Responsable de Estudios de Manos Unidas: por Marta Fonfria Solabamieta, Educadora social del CREER.
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yQ

I il . ey L Lol dada ML L Bk

Finalmente se presenté el proyecto “Personas y proyectos de vida. Sexualidad y

“Responsabilidad Social Corperativd - Enfermedades Raras”, desarrollado por la Asociacién Estatal de Discapacidad vy
sociedad: Pautas de acciones subvencionj

Gémez de Candfiancs, Public Affairs d= 5| Sexualidad con la colaboracion del CREER y que se materializd en la “Guia de Buenas
Fundacion Solidaridad Carrefour y Maria Tomd ... . » L.
Captacién de Fondos de FEDER. Practicas en Sexualidad y Enfermedades Raras” y que fue presentada a los participantes
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por Marta Fonfria Solabarrieta, Educadora social del CREER.
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ENCUENTRO DE FAMILIAS DE LA FUNDACION SINDROME 5P-

La Fundacién 5p- ha realizado su Encuentro en el Centro de Referencia Estatal de
Atenciéon a Personas con Enferemdades Raras y sus Famlias (CREER) del 7 al 10 de
diciembre.

Los asistentes han participado en talleres organizado por la Psicéloga de la
Fundacion, sobre Mindfulness y ocio. El Dr. Julian Nevado, del Hospital Universitario de La
Paz, ha impartido una charla sobre actualizacién del Sindrome 5p-.

Newslotter CREER N° 74 Noviembre-Diclembre 2017 ~10~

También se presentd el taller sobre Sexualidad y Enfermedades Raras, coordinado
por la Asociacion Estatal de Discapacidad y Sexualidad y el CREER.

Los menores participaron en diferentes talleres sobre autonomia personal organizados
por la terapeutas ocupacionales de la Fundacion.
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LINK ACCESO BOLETIN NEWSLETTER CREER IMSERSO NOVIEMBRE-DICIEMBRE 2017
https://colaboracion.imserso.es/publicaciones/newscreer/2017/74/mobile/index.html

Vil ENCUENTRO DE FAMILIAS OF LA
ESPANA
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¢ 3° JORNADA DISPLASIAS OSEAS Y ANOMALIAS ESQUELETICAS EN LA
INFANCIA, 24 DE FEBRERO EN VALENCIA
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| ENCUENTRO DE ADULTOS CON OSTEOGENESIS IMPERFECTA

La Fundacién AHUCE (Osteogénesis Imperfecta) ha organizado por primera vez en el
Centro de Referencia Estatal de Atencién a Personas con Enfermedades Raras y sus
Familias (CREER), el Encuentro de familias, personas afectadas y profesiones, del 24 al 26
de noviembre. En esta cita, se realizaron varios talleres coordinados por profesionales de
AHUCE, de fisioterapia, psicologia y sobre ayudas sociales.

También se presento el taller sobre sexualidad y enfermedades raras, coordinado por
la Asociacion Estatal de Discapacidad y Sexualidad y el CREER.

Durante el Encuentro, los participantes también han realizado salidas y visitas turisticas
en el entorno de la provincia de Burgos asi como dinamicas y actividades ludicas.
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CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL
DE ATENCION A PERSONAS CON
ENFERMEDADES RARAS

Y SUS FAMILIAS

é,'-;if.é Informe de actuaciones 2016

ACCIONES DESARROLLADAS

Cooperacion con otras entidades
Asociacion Estatal Sexualidad y Discapacidad

Proyecto “Sexualidad y Discapacidad
en Enfermedades Raras”

Proyecto de atencion afectivo-emocional
para la mejora de la calidad de vida de
colectivos en riesgo de exclusion o
situacion de dependencia y su enformo.
Acciones realizadas en CREER en
coordinacion con la Asociacion Estatal
Sexualidad y Discapacidad:

-Talleres de Educacion Sexual dirigido aj§
personas con enfermedades raras y
familiares

INFORME de ACTUACIONES -Encuentros e intercambio con Entidades
de enfermedades raras y Federacion
CREER 2016 Espafiola de Enfermedades Raras en
CREER
-Talleres de Formacion dirigidos a profesionales
St Soces A == -Talleres de Formacion dirigidos a voluntariado
m GoENO IO s g - -Elaboracion Guia orientacion éticas y Buenas Practicas en Sexualidad y Enfermedades Raras
E1GUALDAD _&.mm Cretr -Colabqraciones con medios de comunicacion locales, autonomicos y estatales
et e s L3 -Atencion individualizada y Asesoramiento de casos derivados a la Asociacion Sexualidad y

Discapacidad

LINK ACCESO MEMORIA DE ACTIVIDADES CREER IMSERSO 2016- 2017
http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/informedeactuacionescreer2016.pdf
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Descubre todo lo que hemos hecho con tu ayuda

Alianzas ambito social y defensa de derechos

Asociacion estatal de Sexualidad y
Discapacidad

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)

Fundacion Laguna vianorte. Hospital
de cuidados paliativos.

Fundacion COFARES

Fundacion Cientifica de la Asociacion
Espanola Contra el Cancer

Iniciativas Solidarias Isekin

Fundacion Inidress, Instituto de
Innovacion 'y Desarrollo de Ia
Responsabilidad Social Sociosanitaria
Fundacion Barrieé
Fundacion AIRE
Fundacion Inquietarte
Fundacion Human
institute

Human Age

LINK ACCESO MEMORIA DE ACTIVIDADES FEDER 2016- 2017
https://www.enfermedades-raras.org/index.php/2013-10-06-17-37-34/memorias
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ALIANZAS y CooRDINACIONES con
ENTIDADES, SERVICIOSY DISPOSITIVOS

(EDUCATIVOS, SANITARIOS, SOCIALES...)
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CREER- Centro de Referencia Estatal de Atencion a
Personas con Enfermedades Raras y sus Familias de
Burgos (Creer) del IMSERSO en Burgos.
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AFIANZAMIENTO pE COLABORACIONES
- GARANTIA DE CONTINUIDAD DEL PROYECTO-

FEDER - Federacion Espaiola de
Enfermedades Raras
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CONVENIO DE COLABORACION entre la
ASOCIACION SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD
FEDER - Federacion Espanola de
Enfermedades Raras

ORGANIZA: En COORDINACION con: Con la COLABORACION de:
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isca{:acidad . EIONBAS B imserso Cre€cr g CAJADEBURGOS 0

FUNDACION
EEASTERTRS TR, Gerencia Municipal de Servicios Sociales,
Juventud e Igualdad de Oportunidades

Obra Social "la Caixa”



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

ORGANIZA:

exuahdad

IS(,dpd( idad

En COORDINACION con:

GOB!ERNO
g @ DE SANIDAD. SERVICIOS SOCIALES

@-|MSERSO

., fede T

AFIANZAMIENTO pE COLABORACIONES
- GARANTIA DE CONTINUIDAD DEL PROYECTO-

entidad de @

f I utilidad publica

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

Con la COLABORACION de:

| Ayuntamiento (\ﬁ v

FUNDACION Obra Soc1a| "la Caixa”

ool Gerencia Municipal de Servicios Sociales,
Juventud e Igualdad de Oportunidades



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

X- Encuentro Internacional de
Enfermedades Raras

Il - Congreso Sindrome X-Fragil
V - Symposium de Lipodistrofias
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FIRMA CONVENIO DE COLABORACION entre la
ASOCIACION SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD -
ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D GENES

LUGAR: Murcia 24 y 25 de Noviembre de 2017
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ociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarr

ollan el Proyecto"PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”

i6n con: FEDER-Federacion Espanola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA" y Fundacion Caja de Burgos.
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10.00 - 12.00 Actualizacion en Lipodistrofias

Lipodistrofias e e s

David Aradjo-Vilar & I de Celia: y de un modelo muri-
no de la encefalopatiz de Celia thsorThla: de Medicina de la L Santiago de
Antia F Pombao. Eficacia del con laptina humana en JasL

a—

Ll

Lopez Trascasa. &n mencanismos

12.00 -12.30 Descanso
12.30 -14.30 Area social y Enfermedades Raras
Maoderador: Enrigue Pastor Seller. Vicepresidente del Consejo General de Trabajo Social.

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

Natalia Rubio. Guia de sexualidad en enfermedades raras

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

IrisBond, Comunicacidn a través de |a mirada

Yolanda Perez Duarte Paciente con Lipodistrofia

14.30 - 1530 Comida
16.00 - 1830 Talleras
TALLER 1 -TERAPIAS NO FARMACOLOGICAS BN ENFERMEDADES RARAS

TALLER 2- ATENCION TEMP RANAY EN FERMEDADES RARAS
TALLER 3 - PSICO! Y ENFERMEDADES

TALLER4- REDES SCXZIALESY EN FERMEDADES RARAS
18.30 - 19.00 Des@nso

19.00 - 18.30 Premios de comunicacionas

Natalia Ru.bio ?residenta AS. Sexualidad y Disca pacidad. Asociadélr;::nF:T:I:'a;;::f::::;io:::nizodistmﬂas 19.30 - 2030 Conclusionesy acto d clausura. Juan Camién Tudela.
Naca Eulalia Pérez de Tudela.Presidenta As. AELIP.

I HIRTEEL I'E (IS Murcia 24 y 25 de Noviembre de 2017

X- Encuentro Internacional de Enfermedades Raras.

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

ORGANIZA: En COORDINACION con: Con la COLABORACION de:

/».(
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X-Encuentro Internacional

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

CREL P

Asociacion de Familiares y Afectados de Lipodistrofias
ESPANA - 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.

ORGANIZA: Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de:
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La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA. Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espanola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.
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*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.

A N
SN YOUNG PERSONS WITH DISABILITIES:

’ . \ Iy L EQUAL RIGHTS AND A LIFE FREE OF VIOLENCE
NS

34

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

ORGANIZA: En COORDINACION con: Con la COLABORACION de:
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PARTICIPACION DE LA ASOCIACION SEXUALIDADy DISCAPACIDAD EN LA
<+ INVESTIGACION IBEROAMERICANA

“CARACTERIZACION DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO EN IBEROAMERICA’

IBEROAMERICANA'
DE
ENFERMEDADES,
“RARRS

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

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

ORGANIZA: En COORDINACION con: Con la COLABORACION de:
SECRETARIA DE ESTADO 4

entidad de o 0
& ?Emmloimi utilidad publica
exualidad GOBIERNO MINISTERIO e N
y DE ESPANA IE)IE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES :
iscapacidad Lrmserso Crecr

Ayuntamiento f\ﬁ-/ .x

~ de Burgos CAJADEBURGOS )
‘ & '""”m"/ Obra Social "la Caixa
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PARTICIPACION DE LA ASOCIACION SEXUALIDADy 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

ORGANIZA: En COORDINACION con: Con la COLABORACI()N de:
ex ual idad GOBIERNO MINISTERIO EeE - = , = 9 YIBlntamlento hﬁ_
DE ESPANA DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES . cre ” ous ) e urgos CAJADEBUR ﬁy
isc d[)d( idad == IMSERsO SN ,E\.-.-__ erencia Mu cipal de Servicios Sodales, T Obra Soaal la Calxa

Juventud e Ig aldad de Oportunidades
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(ONGRESO

NACIONAL
DE ENFERMEDADES RARAS

[ )¢ Congreso Internacional X CONGRESO INTERNACIONAL DE
, . , de Enfermedades Raras ENFERMEDADES RARAS
Murcia, 17, 18, 19 y 20 de noviembre. 2016

VIII 9 UCAM - Campus de los Jerénimos, Guadalupe (Murci . ”l Congreso del Sl'ndrome X Frégll
VIl CONGRESO NACIONAL
DE ENFERMEDADES RARAS
VIIENCUENTRO

-V Simposium del Lipodistrofias
NACIONAL

DE FAMILIARES Y
AFECTADOS POR UNA
ENFERMEDAD RARA

www.congresoenfermedadesraras.es

sd'genes

unando expenencias, promoviendo realiages T

PARTICIPACION con PUBLICACIONES en los LIBROS de
PONENCIAS de los CONGRESOS INTERNACIONES DE
ENFERMEDADES RARAS desde 2013- 2017 | o

LINK ACCESO PUBLICACIONES http://www.dgenes.es/producto/libro-x-congreso-internacional-de-enfermedades-raras
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1 CUERPO, PUDOR E
° INTIMIDAD.

2 |LIMITES CORPORALES-
e ¢ o |LIMITES PERSONALES

| Reflexiones sobre Realidades Vividas...

Presentacion del MANUAL
BUENAS PRACTICAS N T

PRACTICAS
EN SEXUALIDAD Y _

iPermitirles conductas de invasion de espacios?

¢ Tenemos claro nuestro Rol Profesional, el papel que
jugamos en la vida de las personas con ER ?

£Cuantas personas acceden al cuerpo desnudo de las
personas con enfermedades raras ?

INSTITUCIONES y ENTIDADES. Incorporar en la practica diaria ciertas
normas de convivencia que regulen el buen funcionamiento interne de la
entidad priorizando en ello, el velar y garantizar_el uso y disfrute de la
intimidad y Ia privacidad de las personas con ER.

ENFERMEDADES

INSTITUCIONES y ENTIDADES: Protocolizar el Rol Profesional. Evitar
conl'unﬂir a las personas, generandoles falsas expectativas con relacion al rol
aus se juega en sus vidas. En estos casos se hace necesario, mantener la

istancia personal-profesional con la persona con ER. Evitar relaciones
de excesiva dependencia.

Sexualidad
Enfermedades
Raras.

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
acceso determinadas personas (entorno cercano de seguridad), en
momentos muy concretos.

Evitar comentarios que pongan el acento en aspectos fisicos, anatomicos o
fisiolégicos asociados a la ER

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, respetarlos
y no invadirles ni transgredirlos.

+ SEGURIDAD - RIESGOS- VULNERABILIDAD » CRECER con ELLOS/AS - RIESGOS- ABUSOS.

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

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

Reflexiones sobre Realidades Vividas...

B |AJUSTE DE COMPORTAMIENTOS
+* . | ACORDE A SU EDAD.

eflexiones sobre Realidades Vividas... =

Invisibilidad de su sexualidad- Represién y negacion de
expresionesy conductas erdticas/ sexuales,

Se hace prevalecer la necesidad de proteccion, de

prevencidn de riesgos y de control, Y, si no se prioriza la . . . o
. . . . privacidad jcomo acceder al universo de lo intimo? La infantilizacién es una de las dificultades
Aislamiento y Soledad- Manejo y uso responsable y sin para el desarrollo de la persona con ER.

riesgos de Redes Sociales

INSTITUCIONES y ENTIDADES. Procurar priorizar y no colvidar

INSTITUCIONES y ENTIDADES. Unificar criterios de actuacién criterios que garanticen el acceso y el disfrute en términos de INSTITUCIONES y ENTIDADES. Necesidad de comportarnos con
ante la presencia de ciertas conductas de expresion de afectos, intimidad y privacidad de las personas con ER. Por supuesto sin gue ellos y ellas seglin parimetros, roles y conductas propios y
emociones, de disfrute... determinando cudles son socialmente esto suponga bajar la guardia en temas de seguridad. acordes a su edad. “Ajuste de las metas”, poder desarrollar

permitldas en escenarios publicos, de aquellas que deben
gestionarse en escenarios intimos.

intereses y activi dades que les permitan realizarse y sentirse bien.

PROFESIONALES. Evitar la invasion o trasgresion innecesaria de

- PROFESIONALES. Imagen personal. La aceptacion social de la
PROFESIONALES. Ante una conducta o expresion no adecuada E.':.',‘Je"?o&’er"zﬁgﬂff --ﬂg,:'.‘;',“’,:,"f,‘lmﬁ‘..':féi;': ;:'?33'& J;‘fafg imagen fisica es de gran trascendencia en el caso de las personas
hay recetas generales deben aprender a identificar y hacer privado atahe a lo personal y particular de cada individuo, y con ER. Relaciones Interpersonales. E| paternalismo
ros‘[::nar sus propios limites corporales asi como reconocer los a su entorno personal mas proximo. ! sobreprotector, interfiere obstaculizando las relaciones sociales.
limites corporales del resto de personas, respetarlos y no Circulos de relacion. - Por otra parte las personas con ER no son
invadirlos ni transgredirlos. ajenas a la desigualdad de género, ni al abuso o la violencia.

+ SEGURIDAD- INTIMIDAD- PRIVACIDAD

«+ LEGITIMIDAD-CIRCULOS SOCIALES- RIESGOS

= INFANTILIZACION-SOBREPROTECCION-EMPODERAMIENTO

ORGANIZA: En COORDINACION con: Con la COLABORACION de:
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Presentacion del MANUAL

BUENAS PRACTICAS S BUENAS

" PRACTICAS
EN SEXUALIDAD Y

ENFERMEDADES _

Sexualidad b % RARAS

Enfermedades
Raras.

8 PEDIRLES PERMISO ANTES
° 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 y ENTIDADES.Lo sensato es 1ue 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 cualquier tipo de apoyo, preguntarle y
comentarles sobre lo oportuno y necesario del mismo.

PROFESIONALES. No se debe juzgar ni establecer prioridades o
jerarquias. Evitar emitir juicios de valor sobre las demandas
ex[:resadaa. Solicitarles autorizacion y permisos oportunos,
antes de desarrollar cualquier actuacion que les involucre.

POTENCIAR AUTONOMIA- EMPODERARLES- EVITAR RIESGO

ORGANIZA: En COORDINACION con:

G GESTION DE AFECTOS EN
° FUNCION DEL TIPO DE
RELACION

Reflexiones sobre Realidades Vividas...

Mo aprender a respetar limites de los otros, puede ocasionarles
en el futuro situaciones incomodas y problematicas.

INSTITUCIONES y ENTIDADES.Presencia carencias afectivas, originadas
entre otras razones por el 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 afios. Margen de tol i ible con ap
normas gue permitan socializarse

PROFESIONALES. Desde &l rol de profesional ss importantz hacer
esfuerzos por tener un trato igualitario para todos los hombres y las mujeres
con ER. *Aprender a identificar y distinguir personas, tipos de relacion y
situaciones adecuadas y que, asi, se eviten generalizaciones de modelos
de comportamiento afective a otros contextos no conocidos o extranos.

+ TRATO IGUALITARIO-INTERACCIONES SOCIALES

9 Cada PERSONA es UNICA.
® PLANIFICACION CENTRADA
en la PERSONA

Reflexiones sobre Realidades Vividas

Son personas, unicas y diversas.

INSTITUCIONES d‘l’ 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 ¥ coordinador
de recursos y apoyos. Papel central de la persona con ER como
protagonista 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

Con la COLABORACION de:
T,

7 |LA INTIMIDAD DE
° LAS PALABRAS

Reflexiones sobre Realidades Vividas...

iSabemos como manejar y gestionar la informacién
que nos facilitan las personas con ER?
¢ Donde? jcuanto? i Con quién?... compartirla

INSTITUCIONES y ENTIDADES: Cuando los profesionales trabajan en
espacios compartidos con profesionales deberian poder garantizar un
lugar donde dar una atencién individualizada respetuosa con la intimidad
de la persona, evitando situaciones como entrevistas o conversaciones con
personas con ER o sus familiares en pasillos o habitaciones compartidas de
una residencia u hospital,

PROFESIONALES. Cumplir con el secreto y sigilo prefesional {IT
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 famillas con las que trabajamos.

Pedir consentimiento

+ SU VIDA LES PERTENECE - SIGILO PROFESIONAL.

1 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... jProtagonismo 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 empoderamiento y autogestion.
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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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
MANUAL BUENAS PRACTICAS i"“’*_

Sexualidad y Enfermedades Raras.

ii DISTRIBUCION de 1000 EJEMPLARES de l1a GUIA en MAS de 200 ENTIDADES ER !!

aioed ity T . . ~ &, . Asociacion de Familiares
Federacion Espanola de 7/ \s Asociacion Espaiiola d Asociacién Y
X sociacion Espafiola de . -
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Asociacién de Enfermos de 7/(_ Asociacion Espaiiola de N - : : CY)
‘ ; ; . . (7 Asociacion Nacional Sindrome de L
Patologias Mitocondriales n( Extrofia Vesical, Cloacal, .g!; Apert y otras Craneosinostosis S A Asociacién Sindrome de Marfan
(AEPMI) e Episidias (ASEXVE) Sindrémicas T
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Asociacion de Afectados por (’/ Asociacion Espaiiola de la Asociacién Espafiola de Ictiosis i Asociacién “Sindrome de
Displasia Ectodermica Enfermedad de Behget (ASIC) Microdelecion 5q14.3-MEF2C”
BEHCET
Asociacién Extremefia de ' AREY Asociacién Espafiola de Asociacion de Nevus Gigante Asociacién Espaiiola Sindrome
Enfermos de Huntington (AEXEH) WS \iti by & Enfermos de Glucogenosis Congénito Rubinstein Taiby
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

MANUAL BUENAS PRACTICAS
Sexualidad y Enfermedades Raras.

—
_BUENAS
PRACTICAS
EN SEXUALIDAD Y _
ENFERMEDADES
i 2
'ADOLESCENTES,.

Asociacion
Sindrome
/X-Fragil

de Madrid

Asociacion Sindrome X Fragil de
Madrid

Distonia en Espana (ALDE)

Asociacion de Lucha contra la

ASOCIACION EUROPEA
CONTRA LAS LEUCODISTROFIAS

Asociacion Espanola contra la
Leucodistrofia

Asociacion Espariola de Federacion Espafiola de . : iacid 5 -
Paraparesia Espastica Familiar, Fibrosis Fibrosis Quistica "’E Asociacion Espanola de Porfiria
AEPEF Quistica
.z I -.5‘6‘0'". ° . e ~
Fet_iera_cmq de Asoc_lacmnes d? Asociacion Espafiola de Stickler ‘°\ / Asoc]aclon Espanola del
Retinosis Pigmentaria de Espana stickler N\ Sindrome de Rett
.!
Asociacion de Esclerodermia de Asociacién Nacional Amigos de Y Asociacion Sindrome X-Fragil de
Castellon Arnold Chiari (A.N.A.C.) / Extremadura
ASXEEX

Asociacion Espaiola de Anemia
de Fanconi

/ AnpaLucta

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

asd
asociacién sindrome de angelman
ESPARA

Asociacidn del Sindrome de
Angelman Espana (ASA)

Asociacion Madrilena de
Osteogénesis Imperfecta

Asociacion Espafiola de
Paraparesia Espastica Familiar de
Castillay Leon (APEF-CYL)

ORGANIZA:

Asociacion Espanola del
Sindrome de Cornelia de Lange
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
MANUAL BUENAS PRACTICAS i“"f*—
Sexualidad y Enfermedades Raras. =

S Asociacién de Enfermos
i i Fundacién Gallega de | e - ) ) Neuromusculares de Guipuzkoa
Fundacion Atrofia Muscular Enfermedades Raras y crénicas | | s Asociacion Espanola Sindrome GENE
Espinal ; ( )
(FEGEREC) de Sotos
% DRAVET Asociacion Andaluza de
Fundacién Menudos Corazones || KNS 1) 00)0 1 Fundacién Sindrome de Dravet Fundacién Sindrome de West pacientes con Sindrome de
FUNDACION Tourette y Trastornos Asociados
e f'l'Q:r—t_-“,"h-
Asociacion Molinense de Asociacion Duchenne Parent h?:l?r(z;cl:z:j:jg:;%i?;::;i Asociacion Nacional de
- Enfermedades Raras (AMER) Project Espana (ASENECAN) Esclerosis Tuberosa
ww amerenfermedadesraraces
Asociacién de personas y Asociacién de Enfermos
) Fundacién Sindrome 5P- de la familias afectadas de extrofia % Neuromus:;llza'rweér\fi: Sl Asociacion Espaiiola de
i Crivome Comunidad Valenciana vesical, cloacal, epispadias y Sindrome de Poland
Wasarex?f patologias afines (ASAFEX)
GIELMAR, Gipuzkoako Elbarriak - . N . . .
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualldad ad y Enfermedades Raras
MANUAL BUENAS PRACTICAS

Sexualidad y Enfermedades Raras. | M :
ji DISTRIBUCION de 1000 EJEMPLARES de la GUIA en MAS de 200 ENTIDADES ER !!

_Fedemcwn Espunlolu . -
de Enfermedades Federacion Espanola de Obietivo Diagnodstico Asociacion s . - Asociacién Malaguefa de
-' " e e fermedades Neuromusculares @ J g . . . . deb]‘q Asociacion de EpldQI’[I‘IOlISIS Afectados Polio y Postpolio,
asem (ASEM) de Personas sin Diagnostico i Bullosa de Espafa AMAPYP
objetive diagndstico Asadacian Fiel de Mariposa A'I‘[A[;P
. . Asociacion Espafiola de
Asociacion de Enfermos e . S -
/\/ N | de Bizkai Sense Barreres de Petrer Fundacion Inversion Duplicacion Malformaciones Anorrectales y
euromusculares de Bizkala del Cromosoma 15Q Enfermedad de Hirschsprung
(BENE) 15 (AEMAREH)
£)
& Ll Asociacion Nacional de afectados Asociacion del Sindrome de r{ﬁmm bt ‘%— N
o . ’ msomieets | Grupo de Enfermedades Raras de icid il
familiares y amigos del N X Lesch-Nyhan Espafa il fm P Navarra Siop-&‘ Asociacion Stop Sanfilippo
Cromosoma 18, AFEC 18 GERNA banhhppo
Asociacion Espafola del L . @ o .
. - Associacio Balear d’infants amb ' Asociacidén Espaiiola para el
ASEM Galicia Sindrome de Wolf-Hirschhorn . (e Sindrome de Prader Willi
(AESWH) malaties rares. ABAIMAR
Asociacion de Enft_armed‘fides_ Lisosomales Asociacion Espafiola para la Federacion Espanola de Asociacion Corea de Huntington
como las Mucopolisacaridosis (MPS) y Investigacién y Ayuda al Asociaciones de Espina Bifida e de Castillay Leén
Sindromes relacionados (SR) Sindrome de Wolfram Hidrocefalia E ".
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Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”
“Sexualidad y Enfermedades Raras”

DIiA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS, ACTO DE PRESENTACION DE LA PUBLICACION EN EL CREER-
CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ENFERMEDADES RARAS.

"GUIA DE BUENAS PRACTICAS EN SEXUALIAD Y ENFERMEDADES RARAS"

Orientaciones éticas para profesionales y familiares en materia de atencion, educacion y prestacion de
apoyos a la Sexualidad de nifios, Nifias, adolescentes, jovenes y personas adultas con enfermedades raras

EN SEXUALIDAD Y
ENFERMEDADES
4 RARAS

¥ ORIENTACIONES ETICAS
" PARA PROFESIONALES Y

CENTRO DE REFERENCIA E
A PERSONAS CON ENFERMEDAD

TN, .- 24 Febrero

r Y/ Vd de 2017.

DORGANIZA Con el APOYO INSTITUCIONAL y COLABORACION de:
- -
s &ggstam:ento P —
ey Tgos s
.............................
JJJJJJ lgualdas de Oportenidaden

La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y el CREER-IMSERSO, desarrollan el Proyecto "PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.Sexualidad y Enfermedades Raras”
en colaboracion con: FEDER-Federacion Espaiiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA” y Fundacion Caja de Burgos.




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Presentacion de la Guia Buenas Practicas en Sexualidad y Enfermedades Raras e _—
SM la Reina Dofia Letizia Ortiz y Diia. Dolors Montserrat (Ministra Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad) ACTO OFICIAL INSTITUCIONAL
Profesionales As. Sexualidad y Discapacidad y FEDER- Federacién Espafiola de Enfermedades Raras MUSEO DEL PRADO
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ORGANIZA:

En COORDINACION con:

ﬂgrc:decer el APOYO IMNSTITUCIOMNAL de:

IMSERSO (Instituto de Mayores y Servicios So-
cigkes) - CREER (Centro de Referencia Estatal de
Atencion a Personas con Enfermedades Raras
v sus Familias) - FEDER (Federacién Espario-
la de Enfermedades Raras) - Ayuntamiento de
Burgos (Gerercia Serwcms Sociales, Juventud e

Dependenuu v Escalerus De La Dependencia,

Agradecer la COLABORACION de Fundacién“La
CAIXA" y Fundacién "Caja de Burgos” su recono-
cimiento v o confiorza depositada asi como su
gportacién econdmica para el desarrollo del Pro-
grama “Personas y Proyectos de Vida".
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GRACIAS alos y los PARTICIPAMNTES:

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

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

detdlle, sus vivencias, sus inguietudes v preocu-
paciornes han permitido aportar claves y orien-
tociones que fociliten la coordinacion con el resto
de agentes implicados que rodean la vida de las
personas con ER,

‘l"’ snbre TODO a loes PROTAGONISTAS. Ninos,

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

& todos los que habeis estado, los gue estais ylos
gue sin estar... seguireis estando hoy y siempre.

PERSONAS Y
PROYECTOS DE VIDA




PERSONAS Y

PROYECTOS DE M EMORIA

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

PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD yENFERMEDADES RARAS

ORGANIZA: En COORDINACION con: Con la COLABORACION de:
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