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La importancia de CREER –Centro de Referencia Estatal de Atención a Personas
con Enfermedades Raras y sus Familias Sep.2009 * y FEDER Federación Española
de Enfermedades Raras (2009)

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

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

Desventaja- desigualdades sociales ,
Falta de educación afectivo-sexual, sin formación 

Específica ni estrategias para afrontar situaciones...

Situaciones de riesgo de exclusión social. 

INICIOS. ECHANDO LA VISTA ATRÁS 

¿ CÓMO SURGE EL PROYECTO ? 
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INICIOS. ¿ CÓMO SURGE EL PROYECTO ? 

Profesionales, voluntariado y familias también pueden vivir con desasosiego
(y 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.

ENCUENTRO INTERNACIONAL PLATAFORMA 
AFECTADOS ELA. ( CREER- Burgos  Marzo 2015 )
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 TALLERES de EDUCACIÓN SEXUAL para PERSONAS con ENFERMEDADES RARAS.
Con TODAS las edades:  niños, adolescentes, jóvenes, y adultos. 

 SESIONES y TALLERES de FORMACIÓN para FAMILIARES de personas con E.R 
Encuentros de Entidades de E.R en CREER, …nivel  autonómico como estatal                          
y que pertenecen a la Red FEDER. 

 CURSOS de FORMACIÓN para PROFESIONALES
del ámbito de las Enfermedades Raras. 

 CURSOS de FORMACIÓN para el VOLUNTARIADO 
de entidades del ámbito de las Enfermedades Raras. 

Desde 2009 hasta 2014.

ACTUACIONES INICIALES DESARROLLADAS (ESTUDIO DE NECESIDADES) QUE REFLEJAN LA NECESIDAD DE UNA 

CONTINUIDAD Y SEGUIMIENTO EN LAS INTERVENCIONES- PUESTA EN MARCHA DEL PROYECTO.

INICIOS. ECHANDO LA VISTA ATRÁS   
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 PARTICIPACIÓN en FOROS CIENTÍFICOS: Congreso Nacional de Enfermedades Raras, 
Encuentro de Expertos en Enfermedades Raras- Ministerio*
Congresos Estatales y Europeos del ámbito de la Sexología.
Jornadas de Formación Científica, Universitaria,…

 PUBLICACIONES CIENTÍFICAS. Libro de Ponencias del Congreso, Revistas y Boletines 
IMSERSO- CREER, Entidades del ámbito de las ER*

Desde 2009 hasta 2014.

ACTUACIONES INICIALES DESARROLLADAS (ESTUDIO DE NECESIDADES) QUE REFLEJAN LA NECESIDAD DE UNA 

CONTINUIDAD Y SEGUIMIENTO EN LAS INTERVENCIONES- PUESTA EN MARCHA DEL PROYECTO.

INICIOS. ECHANDO LA VISTA ATRÁS   
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 Colaboraciones con MEDIOS de COMUNICACIÓN locales, autonómicos y estatales.

CAMPAÑAS DE PRESENCIA SOCIAL en el Entorno próximo de las ER- C. educativos

 ATENCIÓN e INTERVENCIONES a nivel individual, de pareja, familiar,..
Programas de Intervención y seguimiento de Casos. 

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

ACTUACIONES INICIALES DESARROLLADAS (ESTUDIO DE NECESIDADES) QUE REFLEJAN LA NECESIDAD DE UNA 

CONTINUIDAD Y SEGUIMIENTO EN LAS INTERVENCIONES- PUESTA EN MARCHA DEL PROYECTO.

INICIOS. ECHANDO LA VISTA ATRÁS   
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Desde 2009 hasta 2014.



Este proyecto trata de ofrecer RESPUESTAS a las demandas y necesidades
* Dando legitimidad a la sexualidad de las personas con Enfermedades Raras

…Cuestión de derechos ...
...para TODAS las personas.

*Formando a todo su entorno en relación al tema

Atención integral, inclusión social, calidad de vida...

propiciando *Coordinaciones, espacios de encuentro...

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

*Elaborando documentos referenciales que permitan

construir un modo de atención a la diversidad de sexualidades
de ámbito estatal , internacional*

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

JUSTIFICACIÓN 



PUNTOS DE PARTIDA

2009-
2013

PLANIFICACIÓN 
de  ACTUACIONES 

del PROYECTO.

Fase 3.
ELABORACIÓN y 
DESARROLLO de 

INSTRUMENTOS y 
MATERIALES

EJECUCIÓN 
e IMPLANTACIÓN 

del  PROYECTO 
ACTUACIONES A-B-C 

SEGUIMIENTO 
Y  EVALUACIÓN 
del PROYECTO

CIERRE  del  
PROYECTO  
2013- 2014

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

CONTINUIDAD del 
PROYECTO 2014 -2015

2014-

2015
PLANIFICACIÓN 

de  ACTUACIONES 
del PROYECTO.

Fase 3.
ELABORACIÓN y 
DESARROLLO de 

INSTRUMENTOS y 
MATERIALES

EJECUCIÓN 
e IMPLANTACIÓN del  

PROYECTO 
ACTUACIONES D-E-F

SEGUIMIENTO 
Y  EVALUACIÓN 
del PROYECTO

CIERRE  del  
PROYECTO  
2015-2016

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

CONTINUIDAD 
del PROYECTO 

2016- 2017

CONTINUIDAD Y MEJORA DEL PROYECTO GRACIAS A OBRA SOCIAL LA CAIXA

2016-2017

PLANIFICACIÓN 
de ACTUACIONES 

del PROYECTO.

Fase 3.
ELABORACIÓN y 
DESARROLLO de 

INSTRUMENTOS y 
MATERIALES

EJECUCIÓN 
e IMPLANTACIÓN del  

PROYECTO 
ACTUACIONES G- H- I- J

SEGUIMIENTO 
Y  EVALUACIÓN 
del PROYECTO

INVESTIGACIONES

CIERRE  del  
PROYECTO  
2016-2017

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

Futuro
2018-2019
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2014 - 2015.

2014-

2015
PLANIFICACIÓN 

de  ACTUACIONES 
del PROYECTO.

Fase 3.
ELABORACIÓN y 
DESARROLLO de 

INSTRUMENTOS y 
MATERIALES

EJECUCIÓN 
e IMPLANTACIÓN del  

PROYECTO 
ACTUACIONES D-E-F

SEGUIMIENTO 
Y  EVALUACIÓN 
del PROYECTO

CIERRE  del  
PROYECTO  
2015-2016

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

CONTINUIDAD Y MEJORA DEL PROYECTO GRACIAS A OBRA SOCIAL LA CAIXA

2016-2017

“Sexualidad y Enfermedades Raras”
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2016 - 2017.

2016-2017

PLANIFICACIÓN 
de ACTUACIONES 

del PROYECTO.

Fase 3.
ELABORACIÓN y 
DESARROLLO de 

INSTRUMENTOS y 
MATERIALES

EJECUCIÓN 
e IMPLANTACIÓN del  

PROYECTO 
ACTUACIONES G- H- I- J

SEGUIMIENTO 
Y  EVALUACIÓN 
del PROYECTO

INVESTIGACIONES

CIERRE  del  
PROYECTO  
2016-2017

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

2018-2019

“Sexualidad y Enfermedades Raras”
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2018 - 2019.

2018-2019

PLANIFICACIÓN 
de ACTUACIONES 

del PROYECTO.

Fase 3.
ELABORACIÓN y 
DESARROLLO de 

INSTRUMENTOS y 
MATERIALES

EJECUCIÓN 
e IMPLANTACIÓN del  

PROYECTO 
ACTUACIONES K- L-M- N

SEGUIMIENTO 
Y  EVALUACIÓN 
del PROYECTO

INVESTIGACIONES

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

Futuro
2020-2021

CIERRE  del  
PROYECTO  
2018-2019

“Sexualidad y Enfermedades Raras”
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CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:

2018- 2019

PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD y

ENFERMEDADES RARAS



PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD yENFERMEDADES RARAS

MEMORIA
de ACTUACIONES

2020- 2021

CON LA COLABORACIÓN DE:ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:



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
educación afectivo-sexual aprendan a conocerse, a aceptarse y a 

expresar su sexualidad de forma satisfactoria.

Objetivos del Proyecto 

CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:

“Sexualidad y Enfermedades Raras” 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Objetivos General 



C A R L O S  D E  L A  C R U Z  
I N F O @ S E X U A L I D A D Y D I S C A P A C I D A D . E S

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

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

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

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

CON LA COLABORACIÓN DE:ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:

“Sexualidad y Enfermedades Raras” 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Objetivos Específicos del Proyecto 



Directas: personas con enfermedades raras (niños, niñas, adolescentes , jóvenes y
personas adultas, mujeres y hombres con ER), profesionales y voluntariado del ámbito
educativo, social y sanitarios, familiares de personas con enfermedades raras
(padres, madres, hermanos/as, abuelos/as, parejas...)
Entorno próximo de las personas con enfermedades raras.

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

DIRECTAS: 1.360. personas.
INDIRECTAS: 100.000 personas.

“Sexualidad y Enfermedades Raras” 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Previsión inicial de Personas destinatarias  



Personas destinatarias reales del Proyecto 

¡¡ Expectativas 

superadas !!

CON LA COLABORACIÓN DE:

ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:

Directas: personas con enfermedades raras (niños, niñas, adolescentes , jóvenes y
personas adultas, mujeres y hombres con ER), profesionales y voluntariado del ámbito
educativo, social y sanitarios, familiares de personas con enfermedades raras
(padres, madres, hermanos/as, abuelos/as, parejas...)
Entorno próximo de las personas con enfermedades raras.

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

DIRECTAS: 1.417. .
INDIRECTAS: Más de 300.000.

“Sexualidad y Enfermedades Raras” 
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PERFIL PERSONAS                 Nº PARTICIPANTES PERFIL PERSONAS                  Nº PARTICIPANTES

TOTAL 1417

PARTICIPANTES

2018-2019

ALCANCE EN

CIFRAS

IMPACTO TOTAL

300.000

PERSONAS 

DESTINATARIAS 

INDIRECTAS 

PERSONAS 

DESTINATARIAS 

DIRECTAS 

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Previsión inicial Datos reales  



Personas destinatarias por perfiles*                                       Nº participantes

Personas cuidadoras y familiares
Indistintamente de su edad.

361

Infancia (0 – 12 años) 90

Adolescentes (13 -15 años) 242

Jóvenes ( 16- 35 años) 370

Adultas ( 36- 65 años) 272

Personas mayores (más de 65 años) 82

1.417

Alcance en cifras 
“Sexualidad y Enfermedades Raras” 
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TOTAL 1417

PARTICIPANTES

IMPACTO TOTAL

300.000

PERSONAS 

DESTINATARIAS 

INDIRECTAS 

PERSONAS 

DESTINATARIAS 

DIRECTAS 



2014-2019  

ALCANCE EN

CIFRAS 

5.234

IMPACTO TOTAL

Más de

600.000

2014-2015.    2016-2017. 2018-2019.
Enfermedades Neuromusculares  Distrofia de Duchenne Atrofia Muscular Espinal

Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) Ataxia espinocerebelosa de Friedreich
 Paraparesia Espástica Familiar  Enfermedad de takayasu  Porfiria

 Síndrome de Rubinstein Taybi Síndrome de Prader Willi Síndrome de Wolfram
Enfermedades Lisosomales: Mucopolisacaridosis (MPS) y Síndromes relacionados (SR) 

 Esclerodermia Síndrome de Apert  Síndrome de Ehlers Danlos e Hiperlaxitud
Síndrome de Angelman Síndrome de Williams Síndrome de Rett Fibrosis Quística
Extrofia vesical, cloacal y epispadias Enfermedades de Patologías Mitocondriales
 Esclerosis Tuberosa y afines  Síndrome de West Síndrome de Phelan McDermid
Hiperplasia Suprarrenal Congénita Retinosis Pigmentaria  Enfermedad de Behçet
Osteogénesis imperfecta – Huesos de Cristal- Lipodistrofias Síndrome X Frágil
 Arnold Chiari y Patologías Asociadas  Epidermólisis  Bullosa- Piel De Mariposa
Síndrome Maullido Del Gato-Síndrome 5P- Cri du Chat   Síndrome de Sotos…

Personas con Enfermedades Raras 
( Niños, niñas, adolescentes, jóvenes y personas adultas con ER)

Familiares de Personas con Enfermedades Raras
Profesionales y voluntariado del  ámbito de las E.R
Personas destinatarias Indirectas Impacto Sociedad 

¡¡ 5.234 !!

¡¡ Más de 600.000 !!

1ªPromoción       2ªPromoción       3ªPromoción

PERSONAS 

DESTINATARIAS 

DIRECTAS 

Alcance en CIFRAS desde la 
puesta en marcha del proyecto

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2014 - 2019



 CURSOS de FORMACIÓN BÁSICA y AVANZADA  para PROFESIONALES del ámbito de las ER.

 CURSOS de FORMACIÓN para  EL VOLUNTARIADO de las distintas entidades del ámbito ER. 

 SESIONES de FORMACIÓN para FAMILIARES de personas con enfermedades raras* 

 TALLERES de EDUCACIÓN SEXUAL para PERSONAS ENFERMEDADES RARAS. 

 Elaboración de MANUALES y DOCUMENTOS para la Práctica Profesional. 

 MATERIALES Y RECURSOS accesibles. Intervención Comunitaria

 Colaboraciones con MEDIOS de COMUNICACIÓN locales, autonómicos y estatales

 CAMPAÑAS DE PRESENCIA SOCIAL en el Entorno próximo.

 ESTUDIOS de INVESTIGACIÓN con colectivos específicos *Enfermedades Raras 

 ATENCIÓN INDIVIDUALIZADA  y ASESORAMIENTO CASOS.

“Sexualidad y Enfermedades Raras” 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Plan de Acción. 
Resumen de actuaciones 



Fase 1. 
PLANIFICACIÓN 

de   
ACTUACIONES 
del PROYECTO

Fase 2. 
ELABORACIÓN y 
DESARROLLO de 

INSTRUMENTOS y 
MATERIALES

Fase 3.
EJECUCIÓN e 

IMPLANTACIÓN 
del  PROYECTO 

Fase 4. 
SEGUIMIENTO 

Y  EVALUACIÓN 

del PROYECTO

Fase 5. 

CIERRE DEL  PROYECTO 
2018- 2019

CONTINUIDAD 

Futuro
2020-2021

Fase 3.0. SENSIBILIZACIÓN. DIFUSION DEL PROYECTO. CAPTACIÓN y DETECCIÓN NECESIDADES ( Nov 2018- Dic 2019)

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

Fase 3.1.2 FORMACIÓN ESPECÍFICA. TALLERES y SESIONES de ED.SEXUAL para PERSONAS con ENFERMEDADES RARAS 
NIÑOS, NIÑAS, ADOLESCENTES, JÓVENES y PERSONAS ADULTAS CON ENFERMEDADES RARAS. ( Nov 2018- Dic 2019) 

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

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

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

Fase 3.5. DIFUSIÓN y SENSIBILIZACIÓN SOCIAL. GESTIÓN DEL CONOCIMIENTO-PRESENCIA E IMPACTO SOCIAL.
Participación: Congresos, Jornadas, Encuentros,…estatales e internacionales. Medios Comunicación (Nov2018-Dic2019)

Actuaciones

2018 -2019

Hoja de ruta.Cronograma

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



Nº de PARTICIPANTES Horas de Formación Asesoramiento y 
Atención de Casos.

Personas con enfermedades 
raras (ER)
Niños, niñas, adolescentes, jóvenes  

personas adultas con ER.

TOTAL 1.231

SESIONES y TALLERES DE EDUCACIÓN SEXUAL.

TOTAL  1.200 horas 93 Casos 

Familiares de personas ER.
Madres, padres, parejas ER, 
hermanos/as, abuelos/as…

TOTAL  890 
SESIONES – CHARLAS – TALLERES –ESCUELA 

TOTAL 480 horas 102 Casos

Profesionales y
Voluntariado del ámbito ER
y del entorno. 

FORMACIÓN BÁSICA Y FORMACIÓN AVANZADA
SEMINARIOS- JORNADAS- CONGRESOS 

TOTAL 312 
TOTAL 460 horas

1200 horas*
*DOCUMENTOS TÉCNICOS

85 Asesorías

Sociedad.

Más de 300.000
SESIONES de SENSIBILIZACIÓN (Radio-TV-..)
ARTICULOS-REPORTAJES PRENSA.

1.200 horas
55 Asesorías

Alcance en cifras 
“Sexualidad y Enfermedades Raras” 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019



MEMORIA
GRÁFICA

deACTUACIONES
2018-2019

CON LA COLABORACIÓN DE:ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:



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

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

CON LA COLABORACIÓN DE:ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:

Notificación Resolución 19 Noviembre de 2018

Acto Institucional. (11 de Diciembre 2018)



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

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

LINK DE ACCESO A LA NOTICIA MEDIOS COMUNICACIÓN.
https://youtu.be/7bfwCaACGDY

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

Notificación Resolución 19 Noviembre de 2018

Acto Institucional. (11 de Diciembre 2018)

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


SENSIBILIZACIÓN Y FORMACIÓN

PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD y ENFERMEDADES RARAS

NOVIEMBRE 2018- DICIEMBRE 2019

CON LA COLABORACIÓN DE:ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:



ADACEBUR Burgos. Noviembre 2018

Sexualidad y Personas con Daño Cerebral Adquirido

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019



APACE Burgos.

28- Enero-2019

Sexualidad y Enfermedades Raras 
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APACE Burgos.

28- Enero-2019

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Sexualidad y Enfermedades Raras 



Encuentro de Familias de 
la Asociación de Ataxias 

de Castilla la Mancha 

Taller: “Sexualidad en Hombres y Mujeres con Ataxias.”
Burgos. Creer
11-Diciembre-2018

2018 - 2019Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:



Encuentro de Familias de la 
Asociación de Ataxias de 

Castilla la Mancha 

Talleres de Sexualidad para Hombres 
y Mujeres con Ataxias.

Atención Casos –Asesoramientos

Fecha: Martes 11 de Diciembre de 2018
Presentación del Manual Buenas Prácticas 

en Sexualidad y Enfermedades Raras. 

Sexualidad y Enfermedades RarasPERSONAS y PROYECTOS de VIDA:



Encuentro de Familias de la 
Asociación de Ataxias de 

Castilla la Mancha 

Talleres de Sexualidad para Hombres y 
Mujeres con Ataxias.

Atención Casos –Asesoramientos

Presentación del Manual Buenas Prácticas 
en Sexualidad y Enfermedades Raras. 

CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

EN COORDINACIÓN CON:

Sexualidad y Enfermedades Raras 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

12 ENERO 2019 

2018 - 2019

Seminario impartido en el "Máster de Psicología 
de la Intervención Social". Facultad de 

Psicología Universidad de Murcia 

Acercamiento Básico a las Diversidades. 
Sexualidades, Discapacidades y Diversidades

ORGANIZA:

CON LA COLABORACIÓN DE:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades



APACE Burgos.

28- Enero-2019

Talleres Educación Sexual 

Formación para 

profesionales y voluntariado.

Sexualidad y Enfermedades Raras 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019



Sexualidad en Hombres y Mujeres con Parálisis Cerebral y afines

Burgos 28 enero 2019

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019



5,6 y 7 Febrero  2019

Taller dirigido a todo el equipo 

de profesionales del Centro.

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

IMPARTE:

COLABORAN:



Formación dirigida a todo el 

equipo de profesionales del 

Centro, familias y alumnado 

con discapacidad DF*- ER

5,6 y 7 Febrero  2019

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019



Talleres Educación Sexual para 
alumnado con discapacidad –

DF* enfermedades raras

5,6 y 7 

Febrero  2019 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019



Talleres Educación Sexual 

Alumnado con discapacidad y/o diversidad 

funcional y enfermedades raras

5,6 y 7 Febrero  2019

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019



CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Sexualidad y Enfermedades Raras 

23 FEBRERO DE 2019

Talleres de educación sexual para adolescentes y jóvenes con extrofia vesical, cloacal y epispadias



CON LA COLABORACIÓN DE:ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Sexualidad y Enfermedades Raras 

Talleres de educación sexual para adolescentes con extrofia vesical, cloacal y epispadias



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Sexualidad y Enfermedades Raras 

23 FEBRERO DE 2019

Talleres de educación sexual para 
adolescentes y jóvenes con extrofia 

vesical, cloacal y epispadias



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Sexualidad y Enfermedades Raras 

Talleres de educación sexual para 
niños, niñas y adolescentes con 

extrofia vesical, cloacal y epispadias



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Sexualidad y Enfermedades Raras 



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Sexualidad y Enfermedades Raras 

Talleres de sexualidad para jóvenes, personas adultas con ER y sus parejas  

23 FEBRERO DE 2019



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Sexualidad y Enfermedades Raras 



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Sexualidad y Enfermedades Raras 

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



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

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

Sexualidad y Enfermedades Raras 

Domingo 24 febrero 2019 



https://enfermedades-raras.org/index.php?option=com_content&view=article&id=11845

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

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

https://enfermedades-raras.org/index.php?option=com_content&view=article&id=11845


SM la Reina Doña Letizia Ortiz
Profesionales As. Sexualidad y Discapacidad y FEDER- Federación Española de Enfermedades Raras

CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:

Presentación de la Guía Buenas Prácticas en Sexualidad y Enfermedades Raras

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Día Mundial Enfermedades Raras  



SM la Reina Doña Letizia Ortiz
Profesionales As. Sexualidad y Discapacidad y FEDER- Federación Española de Enfermedades Raras

CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:

Presentación de la Guía Buenas Prácticas en Sexualidad y Enfermedades Raras

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Día Mundial Enfermedades Raras 



El Papel de las Familias en la Educación Afectivo-Sexual de los hijos

y las hijas con discapacidad intelectual-enfermedades raras

Sexualidad y Enfermedades Raras 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Aranda de Duero. Burgos. 14 de  Marzo  de 2019



Jornada Mujer y Discapacidad

FORMACIÓN PROFESIONALES, 

VOLUNTARIADO y ALUMNADO

20 de marzo de 2019

ASISTENCIA MÁS DE               

500 PERSONAS

PARTICIPA:

COLABORAN:

Difusión del Proyecto: “Sexualidad y Enfermedades Raras” 2018-2019

Sexualidad y Enfermedades RarasPERSONAS y PROYECTOS de VIDA



20 de marzo de 2019

PARTICIPA:

COLABORAN:

Difusión del Proyecto: “Sexualidad y Enfermedades Raras” 2018-2019

Sexualidad y Enfermedades RarasPERSONAS y PROYECTOS de VIDA



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Sexualidad y Enfermedades Raras 

Máster Oficial 
de Sexología 

UCJC –IUNIVES 

Formación especializada de  
profesionales de la Sexología 

Sexualidades, 
Discapacidades y 

Diversidades

20 de MARZO de 2019



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019



https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/auxiliares/jornadas_congresos/2019/marzo/IM_121924

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Sexualidad y Enfermedades Raras 

Talleres de educación sexual para jóvenes con extrofia vesical, cloacal y epispadias

https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/auxiliares/jornadas_congresos/2019/marzo/IM_121924


2018 - 2019

LINK ACCESO AL ENCUENTRO 
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2019/marzo/IM_123444?fbclid=IwAR26eMnQ0gVE0cRF9JxSjnwDv8nCM1ebhTG3zmmK84gdHn7FD3Mk8x_VtlM

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:
ENCUENTRO ASAFEX 22-24 MARZO 2019

Talleres de educación sexual para jóvenes con extrofia vesical, cloacal y epispadias

https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2019/marzo/IM_123444?fbclid=IwAR26eMnQ0gVE0cRF9JxSjnwDv8nCM1ebhTG3zmmK84gdHn7FD3Mk8x_VtlM


Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Sexualidad y Enfermedades Raras 



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019



PARTICIPA:

Con la COLABORACIÓN de: PARTICIPACIÓN EN CONGRESO NACIONAL DE SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD

PONENCIAS MARCO: EQUIPO PROFESIONALES ASOCIACIÓN SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD. 

Difusión del Proyecto:“PERSONAS Y PROYECTOS DE VIDA”2018-2019
LINK ACCESO INFORMACIÓN PROGRAMA DEL CONGRESO:  http://www.plenainclusion.org/sites/default/files/programa_web_y_rr_ss.pdf

8 y 9 Abril  de 2019

PARTICIPA:

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

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


PARTICIPACIÓN EN CONGRESO NACIONAL DE SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD

PONENCIAS MARCO: EQUIPO PROFESIONALES AS.SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD- CANARIAS. 

Difusión del Proyecto:

08 y 09 Abril  de 2019
Con la COLABORACIÓN de:

PARTICIPA:

“Sexualidad y Enfermedades Raras” 2018-2019

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019



Con la COLABORACIÓN de:

PARTICIPA:
PARTICIPACIÓN EN CONGRESO NACIONAL DE SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD

PONENCIAS MARCO: EQUIPO PROFESIONALES ASOCIACIÓN SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD-BURGOS 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019



PARTICIPACIÓN EN CONGRESO NACIONAL DE SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD
PONENCIAS MARCO: EQUIPO PROFESIONALES ASOCIACIÓN SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD-BURGOS 

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Con la COLABORACIÓN de:

PARTICIPA:



PARTICIPACIÓN EN EL CONGRESO NACIONAL DE SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD

EXPOSICIÓN MATERIALES y 
RECURSOS EDUCACIÓN SEXUAL

8 y 9 Abril  de 2019

Con la COLABORACIÓN de:

PARTICIPA:

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019



EXPOSICIÓN MATERIALES y 
RECURSOS EDUCACIÓN SEXUAL

LINK ACCESO VIDEO RESUMEN DEL CONGRESO NACIONAL SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL:  https://youtu.be/MUx7mSMrHKY

8 y 9 Abril  de 2019

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Con la COLABORACIÓN de:

PARTICIPA:

https://youtu.be/MUx7mSMrHKY


Sexualidad y Enfermedades Raras.
La importancia de no descuidar la Sexualidad en los Proyectos de 

Vida de niños, niñas, adolescentes, jóvenes y adultos con E.R

I Congreso Internacional sobre 
Enfermedades Raras y Calidad de Vida

Natalia Rubio - Psicóloga, Sexóloga y Pedagoga.
Presidenta As. Estatal Sexualidad y Discapacidad.



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Sexualidad y Enfermedades Raras 

El papel de las familias en la educación sexual de los hijos y las hijas con ER
LINK PROGRAMA http://www.rubinsteintaybi.es/eventos3/92-2019-05-18-iii-jornadas-sobre-el-sindrome-de-rubinstein-taybi-madrid

III Jornada Sobre Síndrome 
De Rubinstein –Taybi

18 Mayo 2019

http://www.rubinsteintaybi.es/eventos3/92-2019-05-18-iii-jornadas-sobre-el-sindrome-de-rubinstein-taybi-madrid


Sexualidad y Enfermedades Raras 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

1 junio 2019 

1ª reunión del Comité Organizador 
del XV Congreso de la SEC. Burgos 

Ponencias Salud Sexual en Enfermedades Raras



CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:

2018 - 2019Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

Taller de Sexualidad en hombres y mujeres con sordoceguera
Encuentro Nacional de Jóvenes con Sordoceguera

Del 3 AL 7 de JULIO de 2019



Taller de Sexualidad en hombres y mujeres con sordoceguera

Encuentro Nacional de Jóvenes con Sordoceguera

Del 3 AL 7 de JULIO 
de 2019

2018 - 2019Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:



Jueves 8 de Agosto de 2019. Espinosa de 

los Monteros, Burgos. Talleres de educación 
sexual para chicos y chicas con extrofia y 
epispadias así como para hermanos y hermanas 
en el XVII Campamento de verano Campasexve
Asexve. Asociación de Extrofia Vesical, cloacal y epispadias

Sexualidad y Enfermedades Raras 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019



XV CAMPASEXVE
Asociación Española De Extrofia Vesical (ASEXVE)

Talleres Educación Sexual niños, niñas y adolescentes con ER Atención Casos. Asesoramientos 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Espinosa de los Monteros

Burgos. 8 Agosto de 2019



Sexualidad y Enfermedades Raras 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Talleres Educación Sexual niños, niñas y adolescentes con ER Atención Casos. Asesoramientos 

Espinosa de los Monteros

Burgos. 8 Agosto de 2019



Sexualidad y Enfermedades Raras 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

30 de Septiembre  de 2019



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

10º ANIVERSARIO CREER -BURGOS 2019 

M. LUISA CARCEDO. MINISTRA DE SANIDAD
JUAN CARRIÓN. PRESIDENTE FEDER 

Federación Española Enfermedades Raras

Representantes de entidades de FEDER 

Federación Española Enfermedades Raras



Sexualidad y Enfermedades Raras 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

10º ANIVERSARIO CREER -BURGOS 2019 

PUBLICACIÓN: "GUÍA DE BUENAS PRÁCTICAS 

EN SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES  RARAS"

M. LUISA CARCEDO. MINISTRA DE SANIDAD



PUBLICACIÓN: "GUÍA DE BUENAS PRÁCTICAS EN 

SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES  RARAS"

Orientaciones éticas para profesionales y familiares en materia de 
atención, educación y prestación de apoyos a la Sexualidad de niños, 

Niñas, adolescentes, jóvenes y personas adultas con enfermedades raras

Sexualidad y Enfermedades Raras 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

IMPARTE:



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

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

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

LINK NOTICIA RADIO CADENA SER: 
https://cadenaser.com/emisora/2019/10/22/radio_aranda/1571725014_498293.html

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


Sexualidad y Enfermedades Raras 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Talleres de educación sexual para niños y niñas,  chicos y chicas con extrofia y epispadias
Asexve. Asociación de Extrofia Vesical, cloacal y epispadias. (31 octubre -3 noviembre 2019)



Sexualidad y Enfermedades Raras 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Talleres de educación sexual para niños y niñas,  chicos y chicas con extrofia y epispadias
Asexve. Asociación de Extrofia Vesical, cloacal y epispadias. (31 octubre -3 noviembre 2019)



2018 - 2019Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

Sexualidad y Enfermedades Raras 



CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:

Sexualidad y Enfermedades Raras 

2018 - 2019Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Sexualidad y Enfermedades Raras Encuentro internacional jóvenes con OI 
Osteogénesis Imperfecta-AHUCE

Manual Buenas Prácticas en Sexualidad y Enfermedades Raras

FUNDACIÓN HUESOS DE CRISTAL DE ESPAÑA

(AHUCE) FECHAS: Del 23-27 de NOVIEMBRE de 2019

Talleres de sexualidad para personas 
jóvenes OI Huesos de Cristal 



2018 - 2019

Sexualidad y Enfermedades Raras 

Encuentro internacional jóvenes con OI 
Osteogénesis Imperfecta-AHUCE

Manual Buenas Prácticas en Sexualidad y Enfermedades Raras

Talleres de sexualidad para personas jóvenes OI Huesos de Cristal 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:



Encuentro internacional jóvenes 

Osteogénesis Imperfecta-AHUCETalleres de sexualidad para personas jóvenes OI Huesos de Cristal 

2018 - 2019Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:



LINK ACCESO A LA CONFERENCIA CON BOGOTÁ –COLOMBIA.

23 de Noviembre de 2019

Fecha: Sábado, 23 de Noviembre de 2019 a las 7:00 AM hasta la 1:30 PM
Lugar y dirección: Corferias.. Cra. 37 #24-67, Bogotá, Colombia
https://www.ticketcode.co/eventos/sindrome-5p

https://www.youtube.com/watch?v=YASBROc95TI

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

CON LA COLABORACIÓN DE:
IMPARTE:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:

El papel de las familias en la educación sexual de los hijos y las hijas con 5p-

https://www.ticketcode.co/eventos/sindrome-5p
https://www.youtube.com/watch?v=YASBROc95TI


2018 - 2019Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:



CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:

2018 - 2019Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

CONGRESO INTERNACIONAL ENFERMERÍA 
5- 7 DICIEMBRE 2019 AVEIRO (PORTUGAL)



2018 - 2019Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

CONGRESO INTERNACIONAL ENFERMERÍA 
5- 7 DICIEMBRE 2019 AVEIRO (PORTUGAL)



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

5- 7 DICIEMBRE 2019 AVEIRO (PORTUGAL)

2018 - 2019



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

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

CREER BURGOS

10 Diciembre de 2019



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
CREER BURGOS 10 Diciembre de 2019

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



NOVIEMBRE 2018 – DICIEMBRE 2019

EVALUACIÓN COMISIÓN SEGUIMIENTO

CON LA COLABORACIÓN DE:ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:

DISEÑO INSTRUMENTOS SISTEMAS DE EVALUACIÓN



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

Buenas Prácticas en Sexualidad y 

Enfermedades Raras. 

Atención Casos Asesoramientos

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

Natalia Rubio. Presidenta Asociación Sexualidad y Discapacidad.
Carmen Laborda. FEDER Resp. Atención Psicológica y Formación

CON LA COLABORACIÓN DE:ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:



2018-2019

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:



2018-2019Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

Con la COLABORACIÓN de:

ORGANIZA:



2018-2019Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

Con la COLABORACIÓN de:

ORGANIZA:



2018-2019Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

Con la COLABORACIÓN de:

PARTICIPA:



2018-2019Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

Con la COLABORACIÓN de:

ORGANIZA:



2018-2019Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

Con la COLABORACIÓN de:

ORGANIZA:

Resultados evaluación Proyecto Personas y Proyectos de Vida 2018- 2019



Con la COLABORACIÓN de:

ORGANIZA:

2018-2019Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

Resultados evaluación Proyecto Personas y Proyectos de Vida 2018- 2019



2018-2019Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

DISEÑO INSTRUMENTOS CERTIFICADOS DE PARTICIPACIÓN



2018-2019Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

DISEÑO INSTRUMENTOS CERTIFICADOS DE PARTICIPACIÓN



2018-2019Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

DISEÑO INSTRUMENTOS CERTIFICADOS DE PARTICIPACIÓN



PRESENCIA SOCIAL
SENSIBILIZACIÓN

PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD y ENFERMEDADES RARAS

CON LA COLABORACIÓN DE:ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:



Sexualidad y Enfermedades Raras 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2019/marzo/IM_123444?fbclid=IwAR1GboRxv8lj2oDOOsxbZwi71-MuVPP4i_Abt17Dk2j0Mjrhpj84-JsiINY

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

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


Sexualidad y Enfermedades Raras 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

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

Talleres de educación sexual para niños y niñas,  chicos y chicas 
con extrofia y epispadias así como para hermanos y hermanas 
Asexve. Asociación de Extrofia Vesical, cloacal y epispadias

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


Sexualidad y Enfermedades Raras 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

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

https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2019/octubre/IM_127724

https://www.facebook.com/search/top/?q=ASEXVE CREER&epa=SEARCH_BOX
https://www.facebook.com/search/top/?q=ASEXVE CREER&epa=SEARCH_BOX
https://www.facebook.com/search/top/?q=ASEXVE CREER&epa=SEARCH_BOX
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2019/octubre/IM_127724
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2019/octubre/IM_127724
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2019/octubre/IM_127724


Sexualidad y Enfermedades Raras

Diciembre 2019

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA



Sexualidad y Enfermedades Raras

PARTICIPACIÓN en ESTUDIO y PUBLICACIÓN NACIONAL sobre MUJER y DISCAPACIDAD
ESTUDIO INVESTIGACION EXPERTOS/AS y PUBLICACIÓN realizado por el Plena Inclusión Canarias.   

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA



Sexualidad y Enfermedades Raras

PARTICIPACIÓN en ESTUDIO y PUBLICACIÓN NACIONAL sobre MUJER y DISCAPACIDAD
ESTUDIO INVESTIGACION EXPERTOS/AS y PUBLICACIÓN realizado por el Plena Inclusión Canarias.   

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

LINK https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2019/diciembre/IM_128640?fbclid=IwAR3sRPHFVixc60PThyiUWpq9-T6pGExVawn7NXJKgV2YiOJ4pObsQxERTDw

LINK https://www.facebook.com/search/top/?q=CREER%202019%20FEDAES&epa=SEARCH_BOX

https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2019/diciembre/IM_128640?fbclid=IwAR3sRPHFVixc60PThyiUWpq9-T6pGExVawn7NXJKgV2YiOJ4pObsQxERTDw
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2019/diciembre/IM_128640?fbclid=IwAR3sRPHFVixc60PThyiUWpq9-T6pGExVawn7NXJKgV2YiOJ4pObsQxERTDw
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2019/diciembre/IM_128640?fbclid=IwAR3sRPHFVixc60PThyiUWpq9-T6pGExVawn7NXJKgV2YiOJ4pObsQxERTDw
https://www.facebook.com/search/top/?q=CREER 2019 FEDAES&epa=SEARCH_BOX


LINK ACCESO NEWSLETTER CREER IMSERSO 

NOVIEMBRE- DICIEMBRE 2018

https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/documentacio
n/boletindigitalcreer/news_2018/news_nov_dic_2018/index.htm

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/news_2018/news_nov_dic_2018/index.htm


PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

LINK ACCESO NEWSLETTER CREER IMSERSO 

MARZO 2018

https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/documentacion/b
oletindigitalcreer/newsletter_2019/news_marzo_2019/index.htm



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:Sexualidad y Enfermedades Raras

LINK ACCESO NEWSLETTER CREER IMSERSO 

SEPTIEMBRE 2019

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

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


PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:Sexualidad y Enfermedades Raras

LINK ACCESO BOLETÍN NEWSLETTER CREER 

IMSERSO ABRIL 2017

https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/documentacion/
boletindigitalcreer/newsletter_2019/news_nov_dic_2019/index.htm

Con la COLABORACIÓN de:

ORGANIZA:



LINK ACCESO MEMORIA DE ACTIVIDADES CREER IMSERSO 2018 

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

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

MEMORIA INSTITUCIONAL CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ENFERMEDADES 

RARAS CREER-BURGOS (IMSERSO) .MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018
DOCUMENTACIÓN INFORME DE ACTUACIONES 2019 – SE REFLEJA EL PROYECTO 
“PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA” –ASOCIACIÓN SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD

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


LINK ACCESO MEMORIA DE ACTIVIDADES CREER IMSERSO 2019

https://creenfermedadesraras.imserso.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/memoriacreer2019.pdf

MEMORIA INSTITUCIONAL CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ENFERMEDADES 

RARAS CREER-BURGOS (IMSERSO) .MEMORIA DE ACTIVIDADES 2019
DOCUMENTACIÓN INFORME DE ACTUACIONES 2019 – SE REFLEJA EL PROYECTO 
“PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA” –ASOCIACIÓN SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

https://creenfermedadesraras.imserso.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/memoriacreer2019.pdf


LINK ACCESO MEMORIA DE ACTIVIDADES FEDER 2018-19 

https://enfermedades-raras.org/index.php/2013-10-06-17-37-34/memorias

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:Sexualidad y Enfermedades Raras



PUBLICACIONES-INVESTIGACIONES
ESTUDIOS DE INVESTIGACIÓN, DOCUMENTOS TÉCNICOS.

MANUALES Y GUÍAS BUENAS PRÁCTICAS 

CON LA COLABORACIÓN DE:

ORGANIZAN y DESARROLLAN:

PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD y ENFERMEDADES RARAS

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades



PUBLICACIÓN: "GUÍA DE BUENAS PRÁCTICAS EN 

SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES  RARAS"

Orientaciones éticas para profesionales y familiares en materia de 
atención, educación y prestación de apoyos a la Sexualidad de niños, 

Niñas, adolescentes, jóvenes y personas adultas con enfermedades raras

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA
Sexualidad y Enfermedades Raras



Sexualidad y Enfermedades Raras

Estructura del Manual 

CRÉDITOS

Con la COLABORACIÓN de:

ORGANIZA y DESARROLLA:

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019



Estructura del Manual 

Sexualidad y Enfermedades RarasPERSONAS y PROYECTOS de VIDA:



Reflexiones sobre Realidades Vividas…

DECÁLOGO DE BUENAS PRÁCTICAS 

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Presentación del MANUAL 

BUENAS PRÁCTICAS

Sexualidad y 

Enfermedades

Raras. 



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Presentación del MANUAL 

BUENAS PRÁCTICAS

Sexualidad y 

Enfermedades

Raras. 



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

AFECTIVIDAD y 

SEXUALIDAD en 
personas con

discapacidad

Guía para familias 

¡¡ Nueva Publicación !!



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2018 - 2019

Guía para familias 

¡¡ Nueva Publicación!!



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:



AFECTIVIDAD y SEXUALIDAD en personas con discapacidad



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:



•PARTICIPACIÓN DE LA ASOCIACIÓN SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD

ESTUDIO GLOBAL SOBRE LA JUVENTUD Y LAS DISCAPACIDADES: GARANTIZAR LA

INCLUSIÓN SOCIAL Y LA IGUALDAD DE GÉNERO PARA ABORDAR LA DISCRIMINACIÓN Y

LA VIOLENCIA DE GÉNERO para el FONDO DE POBLACIÓN DE LAS NACIONES UNIDAS.

RESUMEN DEL PROYECTO

Este estudio, encargado por UNFPA, se centra principalmente en la inclusión social y la supresión de

la discriminación de adolescentes y jóvenes con discapacidad y/o enfermedades raras. Dentro de

temas más amplios de inclusión social y supresión de la discriminación, el estudio se enfoca en la

salud y los derechos sexuales y reproductivos (SDSR) y en la violencia basada en género (VBG) en

jóvenes con discapacidad.

Leyla Sharafi

Gender, Human Rights and Culture Branch 

Technical Division, UNFPA

Sexualidad y Enfermedades RarasPERSONAS y PROYECTOS de VIDA



PARTICIPACIÓN en ESTUDIO y PUBLICACIÓN MUNDIAL sobre JÓVENES con DISCAPACIDAD
ESTUDIO y PUBLICACIÓN realizado por el Fondo de Población de las Naciones Unidas 

LINK ACCESO PUBLICACIÓN:  https://www.unfpa.org/publications/young-persons-disabilities

Sexualidad y Enfermedades Raras

ORGANIZAN y DESARROLLAN:

COLABORA:

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA



PARTICIPACIÓN en ESTUDIO y PUBLICACIÓN MUNDIAL sobre JÓVENES con DISCAPACIDAD
ESTUDIO y PUBLICACIÓN realizado por el Fondo de Población de las Naciones Unidas 

Publicación en VERSIÓN LECTURA FÁCIL
LINK ACCESO PUBLICACIÓN:  https://www.unfpa.org/resources/young-persons-disabilities-easy-read-report

Sexualidad y Enfermedades RarasPERSONAS y PROYECTOS de VIDA

PARTICIPACIÓN



PARTICIPACIÓN en ESTUDIO y PUBLICACIÓN MUNDIAL sobre JÓVENES con DISCAPACIDAD
ESTUDIO y PUBLICACIÓN realizado por el Fondo de Población de las Naciones Unidas 

LINK ACCESO PUBLICACIÓN:  https://www.unfpa.org/publications/young-persons-disabilities

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



PARTICIPACIÓN en ESTUDIO y PUBLICACIÓN MUNDIAL sobre JÓVENES con DISCAPACIDAD
ESTUDIO y PUBLICACIÓN realizado por el Fondo de Población de las Naciones Unidas 

LINK ACCESO PUBLICACIÓN: 

https://www.unfpa.org/publications/young-persons-disabilities

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



COLABORACIÓN

PARTICIPACIÓN en ESTUDIO y PUBLICACIÓN NACIONAL sobre MUJER y DISCAPACIDAD
ESTUDIO INVESTIGACION EXPERTOS/AS y PUBLICACIÓN realizado por el Plena Inclusión Canarias. 

Estudio Género y Discapacidad Intelectual o del desarrollo

LINK ACCESO PUBLICACIÓN:  http://www.plenainclusioncanarias.org/sites/plenainclusioncanarias.org/files/nosotrasok.pdf

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



Elaboración de folletos de sensibilización adaptados a los distintos tipos y perfiles de personas 
con enfermedades raras, crónicas y/o neurodegenerativas.  

PARTICIPACIÓN

COLABORAN:

Sexualidad y Enfermedades RarasPERSONAS y PROYECTOS de VIDA

IMPULSA:



PARTICIPACIÓN DE LA ASOCIACIÓN SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD EN LA

 INVESTIGACIÓN IBEROAMERICANA

“CARACTERIZACIÓN DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO EN IBEROAMÉRICA”

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

Coordinada por los profesionales: Gloria Pino Ramírez, Juan Carrión Tudela y Alicia Males Henao.

El estudio de investigación tiene como propósitos:

a) Conocer las características de las asociaciones y federaciones de pacientes en el ámbito de las

Enfermedades Raras en Iberoamérica,

b) Conformar una base de datos con la información 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/1FAIpQLSfsrzC7Og3Oj7_fCFlw132TSk7scp9_KttUwWp37Lk_iZDPtA/viewform?c=0&w=1

Sexualidad y Enfermedades RarasPERSONAS y PROYECTOS de VIDA

CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:



PARTICIPACIÓN DE LA ASOCIACIÓN SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD EN LA

 EB SEXUALITY CLINICAL PRACTICE GUIDELINE DEVELOPMENT

DESARROLLO DE GUÍA CLINICA EN SEXUALIDAD y EPIDERMÓLISIS BULLOSA- PIEL DE MARIPOSA

LINK ACCESO AL PROYECTO http://www.debra-international.org/cpgs/for-people-living-with-eb.html

Sexualidad y Enfermedades RarasPERSONAS y PROYECTOS de VIDA

CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:



Elaboración de folletos de sensibilización adaptados a los distintos tipos y perfiles                                     
de personas con enfermedades raras, crónicas y/o neurodegenerativas.  

Sexualidad y Enfermedades RarasPERSONAS y PROYECTOS de VIDA



PARTICIPACIÓN con PUBLICACIONES en los LIBROS de 

PONENCIAS de los CONGRESOS INTERNACIONES DE 

ENFERMEDADES  RARAS desde 2013- 2019

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

Sexualidad y Enfermedades RarasPERSONAS y PROYECTOS de VIDA



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
MANUAL BUENAS PRÁCTICAS

Sexualidad y Enfermedades Raras.

¡¡ DISTRIBUCIÓN de 1000 EJEMPLARES de la GUÍA en MÁS de 200 ENTIDADES ER !!

CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
MANUAL BUENAS PRÁCTICAS

Sexualidad y Enfermedades Raras.

¡¡ DISTRIBUCIÓN de 1000 EJEMPLARES de la GUÍA en MÁS de 200 ENTIDADES ER !!

CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
MANUAL BUENAS PRÁCTICAS

Sexualidad y Enfermedades Raras.

¡¡ DISTRIBUCIÓN de 1000 EJEMPLARES de la GUÍA en MÁS de 200 ENTIDADES ER !!

CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
MANUAL BUENAS PRÁCTICAS

Sexualidad y Enfermedades Raras.

¡¡ DISTRIBUCIÓN de 1000 EJEMPLARES de la GUÍA en MÁS de 200 ENTIDADES ER !!

CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:



CREACIÓN CENTRO DE DOCUMENTACIÓN, MATERIALES Y RECURSOS

EDUCACIÓNSEXUAL,ASESORAMIENTOYTERAPIASEXUAL Y DE PAREJA

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

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



ALIANZAS Y COORDINACIONES CON

ENTIDADES, SERVICIOS Y DISPOSITIVOS 

(EDUCATIVOS, SANITARIOS, SOCIALES...)

PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD y ENFERMEDADES RARAS

CON LA COLABORACIÓN DE:ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:



CONVENIO DE COLABORACIÓN entre la 

ASOCIACIÓN SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD –

IMSERSO -Instituto de Mayores y Servicios Sociales

Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad

(*en proceso de tramitación y registro oficial)

AFIANZAMIENTO DE COLABORACIONES

- GARANTÍA DE CONTINUIDAD DEL PROYECTO-

CREER- Centro de Referencia Estatal de Atención a 

Personas con Enfermedades Raras y sus Familias de 

Burgos (Creer) del IMSERSO en Burgos.

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:Sexualidad y Enfermedades Raras

CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
AFIANZAMIENTO DE COLABORACIONES

- GARANTÍA DE CONTINUIDAD DEL PROYECTO-

CONVENIO DE COLABORACIÓN entre la 

ASOCIACIÓN SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD 

– FEDER- FEDERACIÓN ESPAÑOLA DE 

ENFERMEDADES RARAS 

CON LA COLABORACIÓN DE:ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:



CONVENIO DE COLABORACIÓN entre la 

ASOCIACIÓN SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD 

FEDER - Federación Española de 

Enfermedades Raras

AFIANZAMIENTO DE COLABORACIONES

- GARANTÍA DE CONTINUIDAD DEL PROYECTO-

FEDER - Federación Española de 

Enfermedades Raras

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:Sexualidad y Enfermedades Raras

CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

FIRMA CONVENIO DE COLABORACIÓN entre la 

ASOCIACIÓN SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD –

ASOCIACIÓN DE ENFERMEDADES RARAS D´GENES

XI- Encuentro Internacional de 
Enfermedades Raras

IV - Congreso Síndrome X-Frágil
VI - Symposium de Lipodistrofias

CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Firma Convenio Colaboración España- Europa- América Latina. 

Asociación Sexualidad y Discapacidad-AELIP-Asociación Internacional de Familias y Afectados de Lipodistrofias 

Natalia Rubio. Presidenta As. Sexualidad y Discapacidad.
Naca Eulalia Pérez de Tudela. Presidenta As. AELIP.

V - SYMPOSIUM 
Lipodistrofias

CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:



FIRMA CONVENIO COLABORACIÓN 

entre la ASOCIACIÓN ESTATAL SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD  y 

AELIP- ASOCIACIÓN DE FAMILIAS y AFECTADOS de LIPODISTROFIAS 

ESPAÑA-EUROPA- AMERICA LATINA. 

X-Encuentro Internacional 

de Enfermedades Raras

III-Congreso Síndrome X-Frágil

V-Symposiumde Lipodistrofias

Sexualidad y Enfermedades RarasPERSONAS y PROYECTOS de VIDA



AFIANZAMIENTO DE COLABORACIONES

- GARANTÍA DE CONTINUIDAD DEL PROYECTO-

CONVENIO DE COLABORACIÓN entre la 

ASOCIACIÓN SEXUALIDAD y DISCAPACIDAD –

ASEXVE-ASOCIACIÓN DE EXTROFIA VESICAL, 

CLOACAL y EPISPADIAS Y PATOLOGÍAS AFINES

CON LA COLABORACIÓN DE:ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:

Sexualidad y Enfermedades RarasPERSONAS y PROYECTOS de VIDA



GRACIAS
ORGANIZAN y DESARROLLAN:

COLABORAN:



PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD yENFERMEDADES RARAS

MEMORIA
de ACTUACIONES

2020- 2021

CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades

EN COORDINACIÓN CON:


