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“Personas y Proyectos de Vida”

.- BUENAS
PRACTICAS
EN SEXUALIDAD Y
ENFERMEDADES
ol RARAS

Sexualidad y
Enfermedades
Raras

La importancia de no descuidar la
Sexualidad en los Proyectos de Vida de las
Personas con ER
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! 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
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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 necesaria educacion afectivo sexual.

Situaciones de vulnerabilidad,
(riesgos de embarazo, enfermedades ITS-ETS,
abuso-trato inadecuado, violencia de género...)
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Desventaja- desigualdades sociales ,
Falta de educacion afectivo-sexual, sin formacion
Especifica ni estrategias para afrontar situaciones...

Situaciones de riesgo de exclusion social. Formando lideres, inspirando acciones
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ECHANDO LA VISTA ATRAS...

¢, COMO SURGE EL PROYECTO ?

Profesionales, voluntariado y familias no siempre encuentran el

modo adecuado de abordar el tema, se sienten sin los
conocimientos y sin las habilidades suficientes.

SOMOS LA VOZ DE 3 MILLONES
DE PERSONAS
CON ENFERMEDADES

Ll
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DESTINATARIOS del PROYECTO

PERSONAS Y
PROYECTOS DE

Directos: personas con enfermedades

raras, profesionales y voluntariado del
ambito educativo, social y sanitarios,
familiares de personas con enfermedades
raras (padres, madres, hermanos, parejas...)

Entorno proximo de las personas con
enfermedades raras.

DIRECTOS: 1.200

Indirectos: otros profesionales 'y

agentes sociales del entorno, poblacion en
general
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OBJETIVOS del PROYECTO

|
OBJETIVO GENERAL

(
Mejorar la CALIDAD DE VIDA de las personas con E. 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 sexual aprendan a
conocerse, a aceptarse y a expresar su sexualidad.

Formando lideres, inspirando acciones
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OBJETIVOS del PROYECTO

OBJETIVOS ESPECIFICOS

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 bdsicos y habilidades
que les permitan expresarse y relacionares de modo adecuado.

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

Formando lideres, inspirando acciones




ACTUACIONES del PROYECTO

© PLAN de ACCION- RESUMEN de ACTUACIONES

O 0O 0O 0O 0O o o o o o

CURSOS de FORMACION para PROFESIONALES del émbito de las E.R

CURSOS de FORMACION para el VOLUNTARIADO de entidades del dmbito de las ER
SESIONES de FORMACION para FAMILIARES de personas con E.R

TALLERES de EDUCACION SEXUAL para PERSONAS con ENFERMEDADES RARAS.
Elaboracion de MANUALES Y DOCUMENTOS técnicos adaptados.

Diseno y Adaptacion de MATERIALES, RECURSOS y APOYOS accesibles.
Colaboraciones con MEDIOS de COMUNICACION locales, autondmicos y estatales
CAMPANAS DE PRESENCIA SOCIAL en el Entorno préximo de las P.ER- Charlas IES
ESTUDIOS de INVESTIGACION con colectivos especificos *Asexve, Asimaga, ...
ATENCION INDIVIDUALIZADA y Asesoramiento CASOS.
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ACTUACIONES del PROYECTO

Enfermedades Neuromusculares- Ataxias - Distrofia de Duchenne,
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) - Sindrome de Rubinstein Taybi Enfermedades
Lisosomales: Mucopolisacaridosis (MPS) y Sindromes relacionados (SR),
Esclerodermia, Sindrome de Apert
Extrofia vesical, cloacal y epispadias, Enfermedades de Patologias Mitocondriales,
Esclerosis Tuberosa y afines- Sindrome de West — Sindrome de Phelan McDermid-
Hiperplasia Suprarrenal Congénita
Osteogénesis imperfecta — Huesos de Cristal- Lipodistrofias
Sindrome Maullido Del Gato-Sindrome 5P- Cri du Chat
Sindrome de Sotos- Epidermdlisis Bullosa- Piel De Mariposa...

Personas con Enfermedades Raras ( Nifos, ninas, adolescentes, jovenes y adultos)
Familiares de Personas con Enfermedades Raras
Profesionales y voluntariado del ambito de las E.R

Formando lideres, inspirando acciones
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ACTUACIONES del PROYECTO ,
Enfermedades neuromusculares

3
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ACTUACIONES del PROYECTO
Extrofia Vesical Epispadias y cloacales

PERSONAS Y
PROYECTOSDE
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ACTUACIONES del PROYECTO
Extrofia Vesical Epispadias y cloacales |
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ACTUACIONES del PROYECTO
Esclerodermia

Viernes 29 Mayo 2015. Taller sobre "Salud Sexual y Esclerodermia”
Materiales, Recursos y Apoyos Personales.”
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ACTUACIONES del PROYECTO

Esclerosis Lateral

ENCUENTRO

INTERNACIONAL
DE PERSONAS CON ELA,
INVESTIGADORES Y NEUMOLOGOS

“Juntos podemos, Unidos mds fuertes”

Burgos, del 6 al 12 de abril 2015
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Mayo 2015. Taller sobre "Salud Sexual y ELA” ENCUENTRO
INTERNACIONAL PLATAFORMA AFECTADOS ELA
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ACTUACIONES del PROYECTO
Sindrome de Phelan-

"V Encuentro de Familias Asociaciéon Sindrome Phelan-McDermid*
“El papel de las Familias en la Educacion Afectivo-Sexual de los Hijos y las
Hijas con Sindrome de Phelan-McDermid. Claves y Pistas.”
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ACTUACIONES del PROYECTO
Sindrome de West
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ACTUACIONES del PROYECTO
Rubinstein Taiby
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ACTUACIONES del PROYECTO :

Sindrome Criduchat

CONSTRUYENDO
SEXUALIDADES

Construyendo
Sexualidades

PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

PROFESIONALES
VOLUNTARIADO

Construyendo Sexualidades. |

Educacion Afectivo Sexual para pefsonas con

\\\\\\- capacidad, profesionales, voluntariado y familias _
AW

N

N

N

INICIO. El PROYECTO INSCRIPCION y CONTACTO
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1*FASE. ACCIONES FORMATIVAS Nov2013
h | TALLERES do EDUCACION SEXUAL para PERSONAS con DISCAPACIDAD ylo DIVERSIDAD FUNCIONAL.
_ | Actuacion desarroiada en el IES CRUZ SANTA (Los Realjos. Tenerife) Viska Alcaidia D. Manue! Dominguez y Dita. Sandra Pérez
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ACTUACIONES del PROYECTO
Encuentros e intercambio

Sexualidad y Personas con Enfermedades Raras”
Como Alender, Educar y prestar Apoyos a la Sexualidad de
las personas con exrelia vasical, cloacales y epispadias
I ——
Asociacion Estatal Sexvalidad y Discapacidad-
ASEXVE: ASOCIACION DE EXTROFIA VESICAL Espafia)
AEV: ESTROFIA VESCICALE EPISFADIA ONLUS [Italia)

Propmmas de Wida

PERSONAS Y
PROYECTOS DE

1 Ex EsPANA SOMOS MAS DE § MILLONES
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ACTUACIONES del PROYECTO

Formacion Especializada a Profesionales

Orientaciones éticas en la Practica
Profesional. Claves y Pistas Profesionales

B Orientaciones éticas para
la Practica Profesional.

Claves y Pistas Profesionales
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ACTUACIONES del PROYECTO

Formacion Especializada a Profesionales

Como solicitar Ejemplares de la Guia

B TR, _ _ _ _
| BUEN AS secretaria@sexualidadydiscapacidad.es
pRAC'nCAS Asociacion Estatal Sexualidad y
Discapacidad
EN SEXUALIDAD Y CRpEER
ENFERMEDADES Centro de Referencia Estatal de
Atencidon a Personas con

~ RARAS

ORIENTACIONES ETICAS
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Enfermedades Raras y sus Familias

PARA PROFESIONALES Y

FAMILIARES EN MATERIA DE http://www.creenfermedadesraras.es/
AT NG R e creer_0l1/documentacion/boletindigital
PRESTACION DE APOYOS A LA "

creer/news_2017/news_julio 2017/in
dex.htm

SEXUALIDAD DE NINOS, NINAS,
ADOLESCENTES, JOVENES

Y PERSONAS ADULTAS CON
ENFERMEDADES RARAS
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MUCHAS
GRACIAS!!!

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




