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Sexualidad y Enfermedades Raras

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

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

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

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

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

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

Situaciones de riesgo de exclusion social.



Sexualidad y Enfermedades Raras

INICIOS. § COMO SURGE EL PROYECTO ?

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

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

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




Sexualidad y Enfermedades Raras

Este proyecto trata de ofrecer RESPUESTAS a las demandas y necesidades

* Dando legitimidad o la sexualidad de las personas con Enfermedades Raras
Cuestion de derechos ...para TODAS las personas. PERSONAS Y
PROYECTOSDE

*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 en’las ER

de ambito estatal , internacional* ]
Dando respuestas desde una mirada

Perspectiva de género m Inclusiva Diversa

Igualitaria




Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: |2014 - 2022

“Sexualidad y Enfermedades Raras”

Objetivos del Proyecto
Objetivos General

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

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

EN COORDINACION CON: CON LA COLABORACION DE:
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Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: [2014 - 2022
“Sexualidad y Enfermedades Raras”

Objetivos Especificos del Proyecto

1. Dotar a profesionales y voluntariado -entorno préoximo (social, educativo, sanitario) de los
conocimientos, las habilidades y las actitudes necesarias para contribuir a la educacion afectivo
sexual de mujeres y hombres con enfermedades raras.

2. Capacitar a familiares con conocimientos, habilidades y actitudes necesarias para contribuir a la
educacion afectivo-sexual de sus familiares con E.R desde su entorno familiar.

3. Proporcionar a las personas con enfermedades raras* (mujeres y hombres) conocimientos,
habilidades y actitudes 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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“Sexualidad y Enfermedades Raras”

Personas destinatarias

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

personas adultas, mujeres y hombres con ER), profesionales y voluntarlado del ambito

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

Entorno proximo de las personas con enfermedades raras.

Indirectas: resto de personas con enfermedades raras, resto de profesionales y
agentes sociales del entorno, poblacion en general.
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“Sexualidad y Enfermedades Raras”

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

Elaboracion de MANUALES y DOCUMENTOS para la Practica Profesional.

MATERIALES Y RECURSOS accesibles. Intervencion Comunitaria

Colaboraciones con MEDIOS de COMUNICACION Iocales, autonémicos y estatales
SENSIBILIZACION y PRESENCIA SOCIAL en JORNADAS, CONGRESOS... Sociedad en general
ESTUDIOS de INVESTIGACION con colectivos especificos *Enfermedades Raras

ATENCION INDIVIDUALIZADA y ASESORAMIENTO CASOS.

Ayuntamiento
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

PUNTOS DE PARTIDA

Fase 2 Fase 3. Fase 4. Fase 5.
’ 014- Fase 1. .
2015 CON UIDAD
del PROYECTO
2016- 2017
TINUIDAD Y MEJORA DEL PROYECTO GRACIAS A OBRA SOCIAL LA CAIXA
Fase 1. Fase 2. Fase 3. Fase 4. Fase 5.
' 016 PLANIFICACION ELABORACI()Ny EJECUCIéll\l SEGUIMIEN'I:O CIERRE del
de ACTUACIONES DESARROLLO de e IMPLANTACION del Y EVALUACION PROYECTO
20 1 7 lFRETE T INSTRUMENTOS y PROYECTO del PROYECTO Bt
i MATERIALES ACTUACIONES G- H-1-J INVESTIGACIONES
Fase 1. Fase 2. Fase 3. Fase 4. Fase 5.
PLANIFICACION ELABORACIéNy EJECUCION SEGUIMIENTO CIERRE del t u ro
DESARROLLO de e IMPLANTACION del Y EVALUACION

de ACTUACIONES
del PROYECTO.

018-2019

PROYECTO

INSTRUMENTOS y PROYECTO del PROYECTO

2018-2019
MATERIALES ACTUACIONES K- L-M-N A INVESTIGACIONES 2 O ! O 2 2




12Promocion  2:Promocidn Alcance en CIFRAS desde la

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

e Enfermedades Neuromusculares m Distrofia de Duchenne eAtrofia Muscular Espinal
mEsclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) e Ataxia espinocerebelosa de Friedreich
m Paraparesia Espastica Familiar ¢ Enfermedad de takayasu = Porfiria
e Sindrome de Rubinstein Taybi =Sindrome de Prader Willi e Sindrome de Wolfram m
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 |PERSONAS DESTINATARIAS INDIRECTAS
mHiperplasia Suprarrenal Congénita eRetinosis Pigmentaria mEnfermedad de Behcet

eOsteogénesis imperfecta — Huesos de Cristal- mLipodistrofias eSindrome X Fragil iil\/léS de 600.000 | !

m Arnold Chiari y Patologias Asociadas e Epidermolisis Bullosa- Piel De Mariposa
eSindrome Maullido Del Gato-Sindrome 5P- Cri du Chat = Sindrome de Sotos...

PERSONAS DESTINATARIAS DIRECTAS

Personas con Enfermedades Raras o . .
( Ninos, ninas, adolescentes, jovenes y personas adultas con ER) ENF.RARAS: Mujeres ER 42% Hombres ER 58%

Familiares de Personas con Enfermedades Raras
Profesionales y voluntariado del ambito de las E.R PROF. y VOLUNTARIADO: Mujeres 83 % Hombres 17%

Personas destinatarias Indirectas Impacto Sociedad Mujeres 62 % Hombres 48%

FAMILIARES: Mujeres 72 % Hombres 28%




At FORMAATIVA eignls » FAMIIAS/ FAMSIARES de PERSONAS COM LN (99 @mt, Madinn, barmass/as, sboisian/ss.. )
£l PAPEL de las FAMILIAS an ln EDUCACION AFECTIVO-SEXUAL de los hijos y las

hijas con Extrofla Vesical, Cloacal y Epispadias. Claves y Plstas pare Familias
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PERSO“AS Y Il. DATOS A CUMPLIMENTAR POR LOS Y LAS PROFESIONALES -PARTICIPANTES en la ACCION FORMATIVA
PROYECTOS DE B. Valoracion de las acciones formativas
Valore los siguientes aspectos del curso utilizando una escala de puntuacion del 1 al 4 (1 puntuacion mas bajay 4
i T W gia puntuacion mas alta). Marque con una X la puntuacion correspondiente
Y MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA DE COLECTIVOS
EN RIESGO DE EXCLUSION SOCIAL Y EN SITUACION
DE DEPENDENCIA, ASI COMO DE SU ENTORNO PROXIMO
1. Organizacion del curso 1 2 3 4
1.1 El curso ha estado bien organizado (informacion, cumplimiento de horarios, entrega material y 100%
documentacion...)
1.2 El numero de personas participantes ha sido adecuado para el desarrollo del curso. 1% | 99%
2. Contenidos y metodologia de imparticion. 1 2 3 4
\ 2.1 Los contenidos del curso han respondido a mis necesidades formativas. 100%
2.2 Ha habido una comhinacion adecuada de teoria y aplicacion practica. 100%
2.3 El programa del curso y sus contenidos se ha respetado y cumplido. 2% | 98%
ORGANIZA: 3. Duracién y horario 1 2 3 4
- | 3.1 La distribucidn del horario del curso ha sido suficiente segin los objetivos y contenidos del 2% | 98%
exualgdad - mismo.
Jiscapacidad cCre 3.2 El horario ha facilitado la asistencia al curso. 1% | 4% |95%
:ﬁ, oy | e oo oo 4. Medios técnicos (diapositivas en power point, materiales *Decalogo de Buenas Practicas...) 1 2 3 4
o " DEESPANA  DEDERECHOS SOCIALES : :
ez Y ApOR 200 B imsenso 4.1 Han sido adecuados para desarrollar el contenido del curso. 100%
4.2 Han sido suficientes. 100%
Con la COLABORACION de: — _ —
- 5. Espacios, instalaciones y maobiliario 1 2 3 4
f d ’ ngntamiento 5.1 Estdn en un lugar accesible y/o con buenas comunicaciones de transporte. 100%
e 0S
e r e 5.2 El aula y las instalaciones han sido apropiadas para el desarrollo del curso (espacio, niveles de
luminosidad, acustica, ventilacion, medidas de seguridad y salud... 100%
~
I [ ]
CAJADEBURGOS

o Obra Social "l Caba’ Resultados evaluacion Proyecto Personas y Proyectos de Vida 2018- 2019



PERSONAS Y
PROYECTOS DE i

mserso £ . Obra Social la Caixa
PROYECTO DE ATENCION AFECTIVO-EMOCIONAL
PARA LA PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL La Asociacion Sexualidad y Discapacidad y ,desarrollan el Proyecto en colaboracioncon
Y MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA DE COLECTIVOS
EN RIESGO DE EXCLUSION SOCIAL Y EN SITUACION a
DE DEPENDENCIA, ASI COMO DE SU ENTORNO PROXIMO r )
kx
6. Valoracion general del curso 1 2 3 4
6.1 Te ha gustado el curso. 100%
6.2 Te han parecido interesantes los contenidos abordados en el curso. 100%
6.3 ¢ Podras aplicar los conocimientos adquiridos en este curso en tu dmbito profesional? 100%
6.4 Se han impartido los contenidos de forma clara y accesible. 100%
\ 6.5 ¢Piensas que te ha servido para obtener claves acerca de como atender, educar y prestar
apoyos a la Sexualidad de las personas con enfermedades raras / discapacidad? 100%
6.6 ¢ Realizarias algin curso similar, o de ampliacién sobre los contenidos tratados? SI | 100% | NO

Sefiala nuevas areas de formacion o contenidos formativos que encuentres interesantes para el futuro de tu organizacion
o para tu desarrollo profesional desarrollados dentro de los fines de la Asociacién Estatal Sexualidad y Discapacidad
enmarcados en el Programa “Personas y Proyectos De Vida”

A continuacidn sefialamos algunos ejemplos:

ORGANIZA

exuahdad

=
Yisc dpd( idad cre 75% Sexualidad y E.R con Discapacidades Fisicas. 99% Programacion en Educacion Sexual para personas
A S 65% Sexualidad y E.R con Discapacidades Sensoriales. con E.R y discapacidad: o Fisica o Intelectual o Sensorial

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

) A "Q DEESPANA  DEDERECHOS SOCIALES . . .

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

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

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

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

7. Grado de satisfaccion general con el curso 1 2 3 4
[100%

Ayuntamlento
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PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD y ENFERMEeDADESs RARAS

PUBLICACIoNES.INVESTIGACIONES

ESTUDIOS DE INVESTIGACION, DOCUMENTOS TECNICOS.
MANUALES v GUIAS BUENAS PRACTICAS




Sexualidad y Enfermedades Raras
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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, Nifas, adolescentes, jovenes y personas adultas con 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 Espaiola de Enfermedades Raras, el Ayuntamiento de Burgos, Fundacion “la CAIXA" y Fundacion Caja de Burgos.




PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
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Presentacion de la Guia Buenas Practicas en Sexualidad y Enfermedades Raras O o
SM la Reina Dona Letizia Ortiz y Diia. Dolors Montserrat (Ministra Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad) ACTO OFICIAL INSTITUCIONAL
Profesionales As. Sexualidad y Discapacidad y FEDER- Federacion Espaiola de Enfermedades Raras MUSEO DEL PRADO
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Enfermedades Rarss, Ayuntamiento de Burgos y Cbra Social Lz Caiva.
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Sexualidad y Enfermedades Raras

*PARTICIPACION DE LA ASOCIACION SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD

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

RESUMEN DEL PROYECTO

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

jovenes con discapacidad.
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Leyla Sharafi
Gender, Human Rights and Culture Branch

Technical Division, UNFPA
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

JOVENES CON
DISCAPACIDAD:

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

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

LINK ACCESO PUBLICACION: https://www.unfpa.org/publications/young-persons-disabilities
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PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

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

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

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

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

¥ RARAS

personas con discapacidad intelectual y ha desarrollado materiales educativos apropiados para
todos los grupos de edad. También ofrece un curso de formacion anual para los profesionales que
se ha reproducido en los medios de comunicacion espafioles.

JOVENES CON

El Ministerio ha apoyado a la Asociacion Sexualidad y Discapacidad en su trabajo desde al menos DISCAPACIDAD:
2012 y ha facilitado la integracién de la sexualidad positiva en la formacién profesional y en R
conferencias relacionadas con la discapacidad. También ha respaldado el desarrollo de directrices
y mejores practicas para los terapeutas que trabajan con personas con discapacidad, incluyendo
un innovador conjunto de directrices para la inclusion de la sexualidad en el cuidado y tratamiento
de las personas que viven con enfermedades raras.
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Elaboracion de folletos de sensibilizacion adaptados a los distintos tipos y perfiles de personas
con enfermedades raras, crénicas y/o neurodegenerativas.
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ENFERMEDADES,
WAS‘

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

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

“CARACTERIZACION DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO EN IBEROAMERICA’

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

El estudio de investigacion tiene como propdsitos:

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

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

LINK ACCESO AL ESTUDIO https://docs.google.com/forms/d/e/1FAlpQLSfsrzC70g30j7_fCFlw132TSk7scp9_KttUwWp37Lk_iZDPtA/viewform?c=0&w=1
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Sexualidad y Enfermedades Raras

PARTICIPACION DE LA ASOCIACION SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD EN LA
< EB SEXUALITY CLINICAL PRACTICE GUIDELINE DEVELOPMENT

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

International,
LINK ACCESO AL PROYECTO http://www.debra-international.org/cpgs/for-people-living-with-eb.html
ORGANIZA: EN COORDINACION CON: CON LA COLABORACION DE:
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Sexualidad y Enfermedades Raras

IX Congreso Internacional
de Enfermedades Raras
Murcia, 17, 18, 19 y 20 de noviembre. 2016

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

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

VI ENCUENTRO
NACIONAL

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

X CONGRESO INTERNACIONAL DE
ENFERMEDADES RARAS

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

24y25 .
| 1 noviembre | 3 |

[ 42017

LINK ACCESO PUBLICACIONES http://www.dgenes.es/producto/libro-x-congreso-internacional-de-enfermedades-raras
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O QUE VE EN EL PORNO, Y
ES UN MODELO DE

CREACION CENTRO DE DOCUMNTACION, MATERIALES Y RECURSOS
EDUCACIONSEXUALASESORAMIENTOYTERAPIASEXUAL Y DE PAREJA

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

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

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

Y SUS FAMILIAS

Asociacion Estatal de Discapacidad y Sexualidad-CREER. Proyecto “Personas y Proyectos
de Vida". Atencion afectivo-emocional para la mejora de la - -
calidad de vida de colectivos en riesgo de exclusion o
situacion de dependencia y su entorno. Talleres de Educacion
Sexual dirigidos a personas afectadas, familiares, cuidadores
principales, en coordinaciébn con la Asociacion Estatal de
Discapacidad y en Programa Encuentros 2019. En el
Encuentro anual de la asociacion ASAFEX, los talleres
realizados fueron dirigidos al grupo de jovenes, dentro del
programa de sexualidad que la asociacion viene desarrollando
en CREER en coordinacion con la Asociacion Esttatal de
Discapacidad y Sexualidad. Encuentro ASAFEX. Marzo 2019.

EN COORDINACION CON: CON LA COLABORACION DE:
s Ayuntamlento ~" ‘K
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LINK ACCESO MEMORIA DE ACTIVIDADES CREER IMSERSO 2019
https://creenfermedadesraras.imserso.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/memoriacreer2019.pdf



https://creenfermedadesraras.imserso.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/memoriacreer2019.pdf
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ENCUENTRO DE FAMILIAS DE LA ASOCIACION DE EXTROFIA VESICAL,
CLOACAL Y EPISPADIAS DE CASTILLA-LA MANCHA

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

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

Asociacion con talleres de educacion sexual para chicos y chicas de la entidad desarrollados
por profesionales de la Asociacion Estatal Sexualidad y Discapacidad; junto a espacios de

convivencia y de ocio con los que se afianza el conocimiento mutuo y la relaciéon de ayuda
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Buenas Practicas en Sexualidad y Enfermedades Raras.
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Agradecer el APOYO INSTITUCIONAL de:
IMSERSO (Instituto de Mayores y Servicios So-
ciakes) - CREER(Centro de Referencia Estatal de
Atencién a Personas con Enfermedades Raras
y sus Familias) - FEDER (Federacién Espano-
la de Enfermedades Raras) - Ayuntamiento de
Burgos (Gerencia Servicios Sociales, Juventud e
gualdad de Oportaidades) - Universi j

Agrcdecer la COLABORACION de Fundacién “La

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

GRACIAS alos y las PARTICIPANTES:

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

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

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

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