
PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD yENFERMEDADES RARAS

MEMORIA
de ACTUACIONES

2016- 2017

Con la COLABORACIÓN de:ORGANIZA: En COORDINACIÓN con: 

Gerencia Municipal de Servicios Sociales, 

Juventud e Igualdad de Oportunidades



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 ? 



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.

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

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



 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 DESARROLLADAS

INICIOS. ECHANDO LA VISTA ATRÁS   

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



 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 DESARROLLADASINICIOS. ECHANDO LA VISTA ATRÁS   

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



 Colaboraciones con MEDIOS de COMUNICACIÓN locales, autonómicos y estatales.

Prensa – Radio –Televisión …

 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* 

Desde 2009 …hasta 2014.

ACTUACIONES DESARROLLADAS

INICIOS. ECHANDO LA VISTA ATRÁS   

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



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

…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*

ECHANDO LA VISTA ATRÁS... 

¿ CÓMO SURGE EL PROYECTO ? 



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

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

DIRECTO: Más de 1.200 .
INDIRECTOS: Más de 100.000.

Destinatarios del Proyecto 

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



Asociación Sexualidad y Discapacidad                           
www.sexualidadydiscapacidad.es                                                                                               

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

expresar su sexualidad de forma satisfactòria.

Objetivos del Proyecto 

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



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.

Objetivos Específicos del Proyecto 

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



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

 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.

Plan de Acción- Resumen de Actuaciones. 

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



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.

CONTINUIDAD

Futuro
2017-2018
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PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD yENFERMEDADES RARAS

MEMORIA
de ACTUACIONES

2016- 2017



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

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:
Sexualidad y Enfermedades Raras

2016-2017.  Alcance en CIFRAS



Perfil- Tipo de Discapacidad (DF)            Participantes Perfil- Tipo de Discapacidad                   Participantes

TOTAL 2.433

PARTICIPANTES

BENEFICIARIOS/AS

2016-2017  

ALCANCE EN

CIFRAS

IMPACTO TOTAL

300.000

BENEFICIARIOS/AS

DESTINATARIOS/AS 

INDIRECTAS 

DESTINATARIOS/AS 

DIRECTAS 
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Personas destinatarias por franja de edad*                                       Nº participantes

2016-2017  

ALCANCE EN

CIFRAS

Franja de edad Nº de personas

Infancia (0 – 12 años) 210

Adolescentes (13 -17 años) 580

Jóvenes ( 18- 35 años) 768

Adultos ( 36- 65 años) 615

Personas mayores (más de 65 años) 260

2.433

TOTAL 2.433

PARTICIPANTES

BENEFICIARIOS/AS

IMPACTO TOTAL

300.000

BENEFICIARIOS/AS

DESTINATARIOS/AS 

INDIRECTAS 

DESTINATARIOS/AS 

DIRECTAS 

2016-2017.  Alcance en CIFRAS

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



2014-2017  

ALCANCE EN

CIFRAS

TOTAL 3.817

PARTICIPANTES

BENEFICIARIOS/AS

IMPACTO TOTAL

300.000

BENEFICIARIOS/AS

DESTINATARIOS/AS 

INDIRECTAS 

DESTINATARIOS/AS 

DIRECTAS 

2014-2015.    2016-2017. Alcance en CIFRAS

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

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
Beneficiarios Indirectos Impacto Sociedad 

¡¡ 3.817 !!

¡¡ Más de 300.000 !!

1ªPromoción       2ªPromoción



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 
2016- 2017

CONTINUIDAD 

Futuro
2017-2018

HOJA DE RUTA. 

CRONOGRANA

2016-2017

Fase 3.0. SENSIBILIZACIÓN. DIFUSION DEL PROYECTO. CAPTACIÓN y DETECCIÓN NECESIDADES ( Dic 2016- Dic 2017)

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 (Dic 2016-Dic 2017) 

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. ( Dic 2016- Dic 2017) 

Fase 3.3 ELABORACIÓN de MATERIALES y RECURSOS ADAPTADOS.PUBLICACIONES MANUAL de BUENAS PRÁCTICAS
ESTUDIOS de NECESIDADES E INVESTIGACIONES: INDICADORES CALIDAD DE VIDA. (Febrero 2017 - Dic 2017- continuación)

Fase 3.2. ORIENTACIÓN y ASESORAMIENTO SEXOLÓGICO. ATENCIÓN 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 3.4. ALIANZAS y COORDINACIONES CON DISPOSITIVOS Y SERVICIOS (EDUCATIVOS, SANITARIOS, SOCIALES...) (Dic.16 - Dic17)

Fase 3.5. DIFUSIÓN y SENSIBILIZACIÓN SOCIAL. GESTIÓN DEL CONOCIMIENTO-PRESENCIA E IMPACTO SOCIAL.
Participación: Congresos, Jornadas, Encuentros,…estatales e internacionales. Medios Comunicación (Dic2016-Dic2017)

ACTUACIONES

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



MEMORIA
GRÁFICA

deACTUACIONES
2016-2017



Notificación Resolución 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 Fundación Caja Burgos.
Asociación Sexualidad y Discapacidad-BURGOS

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



SENSIBILIZACIÓN Y FORMACIÓN

CON LA COLABORACIÓN DE:ORGANIZAN y DESARROLLAN:

PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD y ENFERMEDADES RARAS

NOVIEMBRE 2016- NOVIEMBRE 2017



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

LUGAR: Murcia 

17,18,19 y 20 de Noviembre 2016

IX- Congreso Internacional de Enfermedades Raras

TALLER Sexualidad y 

Enfermedades Raras

Dudas y Casos.



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

LUGAR: Murcia 

17,18,19 y 20 de 

Noviembre de 2016

IX- Congreso Internacional de Enfermedades Raras

Asociación Sexualidad y Discapacidad

Taller Sexualidad y 

Enfermedades Raras 

Dudas y Casos



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

15 al 18

Diciembre 

2016 

Madrid.

XIII- CONGRESO ESPAÑOL DE SEXOLOGÍA

VII ENCUENTRO IBEROAMERICANO DE

PROFESIONALES DE LA SEXOLOGÍA

PONENCIAS: “Sexualidad y Enfermedades Raras”

EQ.PROFESIONALES AS.SEXUALIDAD Y DICAPACIDAD



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

XIII-CONGRESO ESPAÑOL DE SEXOLOGÍA

VII ENCUENTRO IBEROAMERICANO DE

PROFESIONALES DE LA SEXOLOGÍA

15 al 18 Diciembre 2016 

Madrid.

PONENCIAS: SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES RARAS

EQ.PROFESIONALES AS.SEXUALIDAD Y DICAPACIDAD

15 al 18 Diciembre 2016 Madrid.



CREACIÓN CENTRO DE DOCUMENTACIÓN, MATERIALES Y RECURSOS

EDUCACIÓNSEXUAL,ASESORAMIENTOYTERAPIASEXUAL Y DE PAREJA

8 Febrero de 2017.

FORMATO DIGITAL:

DIFUSIÓN INTERNACIONAL.

LINK ACCESO A LA NOTICIA:

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

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

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

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


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

DÍA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS, ACTO DE PRESENTACIÓN DE LA PUBLICACIÓN EN EL CREER-

CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ENFERMEDADES RARAS.

"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

24 Febrero 

de 2017.



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

DÍA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS, ACTO DE PRESENTACIÓN DE LA

PUBLICACIÓN EN EL CREER- CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ENFERMEDADES RARAS.

"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

24 Febrero de 2017.



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

DÍA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS, ACTO DE PRESENTACIÓN DE LA PUBLICACIÓN EN EL CREER-

CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ENFERMEDADES RARAS.

PRESENTACIÓN: "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

LINK ACCESO A LA NOTICIA:

V Encuentro Nacional Día 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

http://www.burgostv.es/noticias/2017/02/22/se-realiza-el-v-encuentro-nacional-dia-mundial-de-las-enfermedades-raras-en-el-creer


“PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”

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”
“Sexualidad y Enfermedades Raras”

DÍA MUNDIALDE LAS ENFERMEDADES RARAS

CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ENFERMEDADES RARAS

“ TALLER: SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES  RARAS"

FECHA DE CELEBRACIÓN: Sábado 
25 de Febrero de 2017

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



DÍA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

2 de Marzo de 2017
Presentación de la Guía Buenas Prácticas en Sexualidad y Enfermedades Raras 

SM la Reina Doña Letizia Ortiz y Dña. Dolors Montserrat (Ministra Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad)
Profesionales As. Sexualidad y Discapacidad y FEDER- Federación Española de Enfermedades Raras

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

ACTO OFICIAL INSTITUCIONAL

MUSEO DEL PRADO



27 de Marzo  2016
Encuentro Asociación de Personas y Familiares
Afectadas de Extrofia Vesical, Cloacal, Epispadias
y PatologíasAfines Asociación ASEXVE

Talleres de Educación Sexual para Adolescentes y Jóvenes 
Charla y Sesiones para Familiares de personas con ER

Atención Casos –Asesoramientos 

Fechas 10-12 de Marzo de 2017.
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27 de Marzo  2016

Talleres de Educación Sexual para Adolescentes y Jóvenes 
Charla y Sesiones para Familiares de personas con ER

Atención Casos –Asesoramientos 

10-12 
de 

Marzo 
de 2017.

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
Encuentro Asociación de Personas y Familiares
Afectadas de Extrofia Vesical, Cloacal, Epispadias
y PatologíasAfines Asociación ASEXVE

Asociación ASEXVE



Talleres de Educación Sexual para 
Adolescentes y Jóvenes con ER.

Charla Familiares personas con ER
Atención Casos –Asesoramientos

Encuentro Asociación de Personas y Familiares Afectadas
de Extrofia Vesical, Cloacal, Epispadias y Patologías Afines
Asociación ASEXVE

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Asociación ASEXVE



Talleres de Educación Sexual para 
Adolescentes y Jóvenes con ER.

Charla Familiares personas con ER
Atención Casos –Asesoramientos

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

Encuentro Asociación de Personas y Familiares Afectadas
de Extrofia Vesical, Cloacal, Epispadias y PatologíasAfines

RESUMEN DE LA JORNADA CREER- NOTICIAS

http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/actualidad/canal/2017/marzo/index.htm?fragment22_NextRow=21#IM_110815

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

Sexualidad y Enfermedades Raras

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

Asociación ASEXVE

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


27 de Marzo  2016

Encuentro Asociación de Personas y Familias 

Afectadas de Extrofia Vesical, Cloacal, 

Epispadias y Patologías Afines ASAFEX 2017 

ASAFEX

Talleres de Educación Sexual para 
Adolescentes y Jóvenes con ER.

Charla Familiares personas con ER
Atención Casos –Asesoramientos

Fechas 17-19 de Marzo de 2017.

LINK ASAFEX http://www.extrofia.info/asafex/images/pdfs/ProgramaCREER2017.pdf

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

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



27 de Marzo  2016

XXII Congreso AHUCE 2017.Marina D´OR-Oropesa

Talleres de Educación Sexual con adolescentes OI

Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”

Sábado 1 de Abril de 2017.



Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”

Lunes 3 de Abril de 2017.

CPEE FUENTEMINAYA
Aranda de Duero-Burgos.
“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”

Lunes 3 de Abril de 2017.

CPEE FUENTEMINAYA
Aranda de Duero-Burgos.
“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”. 



Encuentro ASIMAGA. Asociación 
Afectados Síndrome del Maullido del Gato.  

Síndrome 5p- Síndrome Cri du Chat

Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”

Talleres de Sexualidad para Hermanos 
y Hermanas con ER- SMG S.5p-

Charla Familiares personas con ER-SMG
Atención Casos –Asesoramientos 

Presentación del Manual Buenas Prácticas 
en Sexualidad y Enfermedades Raras. 

Fechas 12-16 de Abril de 2017.

ASIMAGA

LINK PROGRAMA 

http://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/programaasimaga.pdf



27 de Marzo  2016

En el Plural de las Sexualidades  

“Sexualidades y Diversidades”
Jornadas Asociación GIELMAR 

Viernes 21 de Abril de 2017

APOYOS PERSONALES en el
disfrute de la sexualidad de las
personas con diversidad funcional

Estudio de Investigación



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

ORGANIZADAS: UNIVERSIDAD CAILO JOSÉ CELA.
IUNIVES – INSTTUTO UNIVERSITARIO DE SEXOLOGIA UCJC

PARTICIPACIÓN: 

EQUIPO PROFESIONALES ASOCIACIÓN SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD

Natalia Rubio Arribas. Presidenta Asociación Sexualidad y Discapacidad.
Carlos de la Cruz Martín-Romo. Vicepresidente Asociación Sexualidad y Discapacidad
Guillermo González Antón. Junta Directiva Asociación Sexualidad y Discapacidad.

PLATAFORMAS REFERENTES EN EL ÁMBITO DE LA DISCAPACIDAD-

Valeriano García. Director Gerente FEDACE – Federación Española de Daño Cerebral 
 Javier Tamarit. Responsable de transformación de PLENA INCLUSIÓN ESPAÑA 
 Juan Carrión Tudela. Presidente FEDER-FEDERACIÓN ESPAÑOLA ENFERMEDADES RARAS.

4ª JORNADAS UNIVERSITARIAS DE SEXOLOGÍA

UCJC –UNIVERSIDAD CAMILO JOSÉ CELA

SEXUALIDADES Y DIVERSIDAD. 

DE LAS PALABRAS A LOS HECHOS



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

LINK ACCESO A LA NOTICIA:

http://iunives.com/cuartas-jornadas-sexologia/

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

http://iunives.com/cuartas-jornadas-sexologia/


Talleres de Educación Sexual para 
Adolescentes y Jóvenes con ER.

Charla Familiares personas con ER
Atención Casos –Asesoramientos

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

Encuentro Asociación de Personas y Familiares Afectadas
de Extrofia Vesical, Cloacal, Epispadias y PatologíasAfines

Sexualidad y Enfermedades Raras

XVII CONVIVENCIA DE ASEXVE

EN LA CASONA DEL PINAR EN

SAN RAFAEL (SEGOVIA)

Asociación ASEXVE
RESUMEN DE LAS JORNADAS

ASEXVE CASTILLA LA MANCHA.

FECHA: 12- 14 DE MAYO D E2017

LUGAR: SAN RAFAEL (SEGOVIA)

ASISTENTES: 90

LINK ENLACE:

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

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


Domingo 14 de Mayo de 2017.
Lugar: Centro de Innovación La Noria. Málaga.           

Organizadores: Grupo PAIDI CTS-546. AS.SÍNDROME X FRÁGIL MÁLAGA. 
Asociación X-FRÁGIL ANDALUCIA. Hospital Regional Universitario de 

Málaga. Servicio Andaluz de Salud. CONSEJERÍA DE SALUD

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Link:

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

Dra. Natalia Rubio. Psicóloga, sexóloga y pedagoga.

Asociación Sexualidad y Discapacidad.

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


Domingo 14 de Mayo de 2017.
Lugar: Centro de Innovación La Noria. Málaga.           

Organizadores: Grupo PAIDI CTS-546. AS.SÍNDROME X FRÁGIL MÁLAGA. 
Asociación X-FRÁGIL ANDALUCIA. Hospital Regional Universitario de 

Málaga. Servicio Andaluz de Salud. CONSEJERÍA DE SALUD

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Dra. Natalia Rubio. Psicóloga, sexóloga y pedagoga.

Asociación Sexualidad y Discapacidad.
Link:

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

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


VII Encuentro Asociación 
Española De Esclerodermia.

Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”

Talleres de Sexualidad para Personas 
con Esclerodermia y Parejas.

Atención Casos –Asesoramientos

Fecha: Sábado 20 de Mayo de 2017

Presentación del Manual Buenas Prácticas 
en Sexualidad y Enfermedades Raras. 



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

VII Encuentro Asociación 
Española De Esclerodermia.

Talleres de Sexualidad para Personas 
con Esclerodermia y Parejas.

Atención Casos –Asesoramientos

Fecha: Sábado 20 de Mayo de 2017
Presentación del Manual Buenas Prácticas 

en Sexualidad y Enfermedades Raras. 

LUGAR: CREER- Centro de Referencia 

Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

LINK DE ACCESO BURGOS CONECTA: 

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

http://burgosconecta.es/2017/05/15/vii-encuentro-de-la-asociacion-espanola-de-esclerodermia-en-el-creer/
http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/programaesclerodermia.pdf


IV Encuentro de Familias de la Asociación 
de Enfermedades Raras D´GENES 

Talleres de Sexualidad para Personas 
con enfermedades raras y familiares.

Atención Casos –Asesoramientos

Fecha: 27 de Junio de 2017

Presentación del Manual Buenas Prácticas 
en Sexualidad y Enfermedades Raras. 

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

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

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



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

Sexualidad en Personas con 
Enfermedades Neuromusculares.
Atención Casos –Asesoramientos.

Presentación del Manual Buenas Prácticas 

en Sexualidad y Enfermedades Raras. 

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

ORGANIZA: ASEM MADRID

FECHA: 17 de JUNIO de 2017

LUGAR: FUNDACIÓN ONCE- MADRID

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



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

Fecha: Sábado 17 de JUNIO de 2017

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

ORGANIZA: ASEM MADRID

FECHA: 17 de JUNIO de 2017

LUGAR: FUNDACIÓN ONCE- MADRID

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Presentación del Manual Buenas Prácticas 

en Sexualidad y Enfermedades Raras. 

Sexualidad en Personas con 
Enfermedades Neuromusculares.
Atención Casos –Asesoramientos.



II- Jornada sobre “Sexualidad y 
Enfermedades Raras" FEDER MADRID.

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 DIFUSIÓN IBEROAMÉRICA: http://aliber.org/web/pt/2017/06/07/nuevo-taller-de-sexualidad-en-nuestra-sede-de-madrid/

ORGANIZA: FEDER MADRID

FECHA: 28 de JUNIO de 2017

LUGAR: FEDER MADRID

Delegada FEDER Madrid, María Elena Escalante y Carmen Laborda 

miembro del Servicio de Atención Psicológica y Formación de FEDER

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Presentación del Manual Buenas Prácticas 

en Sexualidad y Enfermedades Raras. 

Atención Casos 

Asesoramientos

CHARLA-TALLER: La importancia y la necesidad de abordar la 

diversidad afectivo sexual de las personas con ER y sus familias

PONENTE: Natalia Rubio. Psicóloga, sexóloga y pedagoga
Asociación Sexualidad y Discapacidad.

María Elena Escalante. Delegada FEDER MADRID

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


II- Jornada sobre “Sexualidad y 
Enfermedades Raras" FEDER MADRID.

ORGANIZA: FEDER MADRID

FECHA: 28 de JUNIO de 2017

LUGAR: FEDER MADRID

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 MADRID Atención Psicológica y Formación



Encuentro Asociación de Personas y
Familiares Afectadas de Extrofia Vesical,
Cloacal, Epispadias y PatologíasAfines.

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
XV CAMPASEXVE
Asociación Española De Extrofia Vesical (ASEXVE)

LINK: 

www.asexve.es/modelo/noticiaCompleta.php?id=85

Talleres de Educación Sexual para Niños, Niñas y Adolescentes con ER
Charla y Sesiones para Familiares de personas con ER

Atención Casos –Asesoramientos Fechas del 30 de julio de 2017

al 6 de agosto 2017.

http://www.asexve.es/modelo/noticiaCompleta.php?id=85


III Encuentro Nacional de Familias con niños y niñas con enfermedades mitocondriales

Talleres para profesionales y familiares 
de personas con niños y niñas con 

enfermedades mitocondriales
Atención Casos –Asesoramientos

CREER- Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

ENTIDADES

AEPMI As.Enfermos de Patologías Mitocondriales

FUNDACIÓN ANA CAROLINA DÍEZ MAHOU

FECHAS: 15,16 y 17 SEPTIEMBRE 2017.

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



III Encuentro Nacional de Familias con niños y niñas con enfermedades mitocondriales

Talleres para profesionales y familiares 
de personas con niños y niñas con 

enfermedades mitocondriales
Atención Casos –Asesoramientos

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

LINK ACCESO PROGRAMA 

www.creenfermedadesraras.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/programaaepmi2017.pdf



27 de Marzo  2016

Fechas 29-30 de Septiembre de 2017.

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

LUGAR: CREER- Centro de Referencia 

Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

Presentación del ManualBuenas Prácticas 
en Sexualidad y Enfermedades Raras. 

LINK ACCESO:

http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/ponencias_cursos/ponecias
_viii_escuela_feder/index.htm

LINK PONENCIA https://youtu.be/nzblSsUuL28



Fechas: 29 y 30 de

Septiembre de 2017.

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

LUGAR: CREER-

Centro de Referencia 

Estatal de Enfermedades 

Raras- Burgos

Presentación
Manual Buenas
Prácticas en
Sexualidad y
Enfermedades
Raras.

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



27 de Marzo  2016

Fechas 29-30 de Septiembre de 2017.

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

LUGAR: CREER- Centro de Referencia 

Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

Presentación del Manual Buenas Prácticas 
en Sexualidad y Enfermedades Raras. 

LINK ACCESO PONENCIA 

http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent2/groups/imse
rso/documents/binario/buenasprcticassexualidadyer.pdf



Fechas 29-30 de Septiembre de 2017.

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

LUGAR: CREER- Centro de Referencia 

Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

Presentación del Manual Buenas Prácticas 
en Sexualidad y Enfermedades Raras. 

LINK ACCESO PONENCIA 

http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/
buenasprcticassexualidadyer.pdf

LINK PONENCIA CANAL CREER-IMSERSO

https://youtu.be/nzblSsUuL28



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”

Fechas 13-15 de Octubre de 2017.
Lugar de celebración: Madrid

Taller: “Construyendo mi sexualidad”
Dra. Natalia Rubio. Psicóloga, sexóloga y pedagoga.

Asociación Sexualidad y Discapacidad.

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



Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”

Fechas 13-15 de Octubre de 2017.
Lugar de celebración: Madrid

Taller: “Construyendo mi sexualidad”
Dra. Natalia Rubio. Psicóloga, sexóloga y pedagoga.

Asociación Sexualidad y Discapacidad.

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



LUGAR: CREER- Centro de Referencia 

Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

I Encuentro Adultos con OI 
Osteogénesis Imperfecta- AHUCE

Manual Buenas Prácticas en Sexualidad y Enfermedades Raras

ENTIDAD PARTICIPANTE:

FUNDACIÓN HUESOS DE CRISTAL DE ESPAÑA

(AHUCE)

FECHAS: Del 24-26 de NOVIEMBRE de 2017

Talleres para personas adultas OI Huesos de Cristal 



Talleres para personas adultas con OI 
Huesos de Cristal-Asesoramientos

LUGAR: CREER- Centro de Referencia 

Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

ENTIDADES PARTICIPANTES:

FUNDACIÓN HUESOS DE CRISTAL DE

ESPAÑA (AHUCE)

FECHAS: Del 24-26 de NOVIEMBRE de 2017

LINK ACCESO:

http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/programafundacionahuce.pdf 

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

I Encuentro Adultos con 
Osteogénesis Imperfecta

Manual Buenas Prácticas en Sexualidad y Enfermedades Raras



LUGAR: CREER- Centro de Referencia 

Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

LINK ACCESO:

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

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

AGENDA ACTUALIDAD. TELEVISIÓN CASTILLA y LEÓN 

ENTIDADES PARTICIPANTES:

FUNDACIÓN HUESOS DE CRISTAL

DE ESPAÑA (AHUCE)

FECHAS: Del 24-26 de NOVIEMBRE 2017

Talleres para personas adultas con OI 
Huesos de Cristal-Asesoramientos



Talleres para personas adultas con OI 
Huesos de Cristal-Asesoramientos

LUGAR: CREER- Centro de Referencia 

Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

ENTIDADES PARTICIPANTES:

FUNDACIÓN HUESOS DE CRISTAL DE

ESPAÑA (AHUCE)

FECHAS: Del 24-26 de NOVIEMBRE de 2017

LINK ACCESO:

http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/programafundacionahuce.pdf 

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Manual Buenas Prácticas en Sexualidad y Enfermedades Raras



LINK ACCESO:

http://sid.usal.es/cursos-y-congresos/discapacidad/57987/1-3/i-encuentro-de-adultos-con-osteogenesis-imperfecta.aspx

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Manual Buenas Prácticas en Sexualidad y Enfermedades Raras LUGAR: CREER- Centro de Referencia 

Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

ENTIDAD PARTICIPANTE:

FUNDACIÓN HUESOS DE CRISTAL

DE ESPAÑA (AHUCE)

FECHAS: Del 24-26 de NOVIEMBRE de 2017

Talleres para personas adultas OI 

Huesos de Cristal.

LINK ACCESO:

https://www.tribunaburgos.com/noticias/el-creer-acoge-desde-hoy-y-hasta-el-domingo-el-i-encuentro-de-adultos-con-huesos-de-cristal/1511526087

SENSIBILIZACIÓN SOCIAL.



Talleres para familiares de personas 
con Síndrome 5P-Asesoramientos

Presentación del Manual Buenas Prácticas 
en Sexualidad y Enfermedades Raras. 

LUGAR: CREER- Centro de Referencia 

Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

ENTIDADES PARTICIPANTES:

FUNDACIÓN SÍNDROME 5P-

FECHAS: Del 7 al 10 de DICIEMBRE de 2017

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Encuentro de Familias de la 
Fundación Síndrome 5p-

LINK ACCESO:

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



Talleres para familiares de personas 
con Síndrome 5P-Asesoramientos

LUGAR: CREER- Centro de Referencia 

Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

ENTIDAD PARTICIPANTE:

FUNDACIÓN SÍNDROME 5P-

FECHAS: Del 7 al 10 de DICIEMBRE de 2017

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 

Fundación Síndrome 5p-

Manual Buenas Prácticas en Sexualidad y Enfermedades Raras. 



LINK ACCESO:

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

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
31º-Congreso Nacional de 

Enfermedades Neuromusculares

Manual Buenas Prácticas en Sexualidad y Enfermedades Raras. 

LUGAR: Granada 24 y 25 de Noviembre 2017



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
31º-Congreso Nacional de 

Enfermedades Neuromusculares

Buenas Prácticas en 
Sexualidad y 

Enfermedades Raras. 

LINK ACCESO:

http://



LUGAR: Murcia 24 y 25 de Noviembre de 2017

PONENTE:

NATALIA RUBIO ARRIBAS.

Presidenta Asociación Sexualidad y Discapacidad

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Presentación del Manual 
Buenas Prácticas en Sexualidad 

y Enfermedades Raras. 

LINK ACCESO: http://www.congresoenfermedadesraras.es/

X- CONGRESO INTERNACIONAL 

DE ENFERMEDADES RARAS

III-CONGRESO SÍNDROME X-RÁGIL

V-SYMPOSIUM DE LIPODISTROFIAS



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

LUGAR: Murcia 24 y 25 de Noviembre 2017

X- CONGRESO INTERNACIONAL DE 

ENFERMEDADES RARAS

III - CONGRESO SÍNDROME X-FRÁGIL

V - SYMPOSIUM DE LIPODISTROFIAS

Presentación Manual Buenas Prácticas en 
Sexualidad y Enfermedades Raras. 



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
X- Congreso Internacional de 

Enfermedades Raras

LUGAR: Murcia 

FECHAS: 24 y 25 de Noviembre 2017

PONENTE:

NATALIA RUBIO ARRIBAS.

Presidenta Asociación Sexualidad y Discapacidad

Presentación Manual Buenas Prácticas 
en Sexualidad y Enfermedades Raras. 



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

X- Congreso Internacional 
de Enfermedades Raras

LUGAR: Murcia 24 y 25 de Noviembre 2017



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

X- CONGRESO INTERNACIONAL DE 

ENFERMEDADES RARAS

III-CONGRESO SÍNDROME X-FRÁGIL

V-SYMPOSIUM DE LIPODISTROFIAS

Presentación Manual Buenas Prácticas 

en Sexualidad y Enfermedades Raras. 

LUGAR: Murcia

FECHAS: 24 y 25 de

Noviembre 2017



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

X- Congreso Internacional 
de Enfermedades Raras

LUGAR: Murcia 24 y 25 de Noviembre 2017

Presentación Póster:
Proyecto: Personas y Proyectos de Vida. 

Proyecto de Atención Afectivo-Sexual para la mejora de la 
Calidad de Vida de las Personas con Enfermedades Raras



PRESENCIA SOCIAL
SENSIBILIZACIÓN

CON LA COLABORACIÓN DE:ORGANIZAN y DESARROLLAN:

PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD y ENFERMEDADES RARAS



27 de Marzo  2016

Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”

PRESENTADORES y PERIODISTAS: 
AYANTA BARILLI E ISABEL GONZALEZ. 

SENSIBILIZACIÓN SOCIAL.

LINK DE ACCESO AL PROGRAMA:

http://tv.libertaddigital.com/videos/2017-02-01/enfermedades-minoritarias-hablemos-de-sexo-6059667.html

Febrero de 2017.

Hablemos De Sexo  “Las Mañanas Con Federico”
TV.LIBERTADDIGITAL.COM– Televisión Online

“Sexualidad y Enfermedades Raras”

http://tv.libertaddigital.com/videos/2017-02-01/enfermedades-minoritarias-hablemos-de-sexo-6059667.html


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

ARTÍCULOS DE SEXOLOGÍA

IUNIVES -INSTITUTO UNIVERSITARIO 

DE SEXOLOGIA UCJC 

ENTREVISTA

SUMANDO RECURSOS

Creación Centro de Documentación,
Materiales Y Recursos En Educación
Sexual, Asesoramiento Y Terapia

Sexual y de Pareja”

FORMATO DIGITAL:

DIFUSIÓN INTERNACIONAL.

LINK ACCESO A LA NOTICIA:

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

8 Febrero de 2017.

SENSIBILIZACIÓN SOCIAL.

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


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

"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

LINK ACCESO NOTICIAS- ACTUALIDAD: 23-02-2017 / 14:33 h EFE

“DIRECTOR CREER DICE QUE EUROPA ES REFERENTE EN 

INVESTIGAR ENFERMEDADES RARAS”

http://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache%3AtCUGPYuUB_EJ%3Aagencias.abc.es%2Fagencias%2Fnotic
ia.asp%3Fnoticia%3D2451526+&cd=10&hl=es&ct=clnk&gl=es

http://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:tCUGPYuUB_EJ:agencias.abc.es/agencias/noticia.asp?noticia%3D2451526+&cd=10&hl=es&ct=clnk&gl=es


CREACIÓN CENTRO DE DOCUMENTACIÓN, MATERIALES Y RECURSOS

EDUCACIÓNSEXUAL,ASESORAMIENTOYTERAPIASEXUAL Y DE PAREJA

8 Febrero de 2017.

ACTUACIÓN ENMARCADA EN EL PROYECTO: PERSONAS y

PROYECTOS DE VIDA SEXUALIDAD y ENFERMEDADES RARAS

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

SENSIBILIZACIÓN SOCIAL.

ARTÍCULOS DE PRENSA

DIARIO DE BURGOS. 6 DE FEBRERO DE 2017 

REPORTAJE ESPECIAL CULTURAS y VIDA.



27 de Marzo  2016

Proyecto: “PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”

LINK DE ACCESO AL PROGRAMA: https://youtu.be/H_jfQfOyY9sl

Televisión Autonómico Castilla y León
Cita Previa” Canal 8  

“Sexualidad y Enfermedades Raras”

HABLEMOS DE SALUD y SEXUALIDAD 

Día Europeo de la Salud Sexual 
"SOBRE SEXUALIDAD Y DERECHOS SEXUALES”

Febrero de 2017.

http://tv.libertaddigital.com/videos/2017-02-01/enfermedades-minoritarias-hablemos-de-sexo-6059667.html


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

Febrero de 2017.

GRABACIÓN DEL REPORTAJE:

SEXUALIDAD Y DIVERSIDAD FUNCIONAL

PARTICIPAN: PROFESIONALES DE LA

ASOCIACIÓN ESTATAL SEXUALIDAD Y

DISCAPACIDAD y MIEMBROS DE GIELMAR

GIPUZKOAKO ELBARRIAK MARTXAN.

FECHAS: 16- 18 de FEBRERO de 2017.

SENSIBILIZACIÓN SOCIAL: EMISIÓN DEL

REPORTAJE EN TELEVISIÓN–DIFUSIÓN ESTATAL

REPORTAJE DE TELEVISIÓN PARA EL 

TELEBERRI. NOTICIAS ACTUALIDAD  



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

PARTICIPAN:

Profesionales Asociación Sexualidad y Discapacidad

Socios/as de Gielmar Gipuzkoako Ebarriak Martxan.

REPORTAJE EN TELEVIÓN. ETB 1 

NOTICIAS ACTUALIDAD. TV ESTATAL

ETB 1. Noticias 19 Febrero de 2017 

SEXUALIDAD Y DIVERSIDAD FUNCIONAL

LINK ACCESO AL REPORTAJE:

www.eitb.eus/es/noticias/afondo/reportajes/videos/detalle/4656174/video-aecomo-viven-sexo-personas-discapacidad/



27 de Marzo  2016

DEIA- Actualidad 28 de Febrero de 2017 
Deia – Asteartea, 2017ko otsailaren 28 a GIZARTEA

SEXUALIDAD y PERSONAS CON 

ENFERMEDADES RARAS

DIFUSIÓN PROYECTO: PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA. 

SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES RARAS. 

PRESENTACIÓN GUÍA BUENAS PRÁCTICAS
Febrero de 2017.

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

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



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

Febrero de 2017.

LINK ACCESO http://www.deia.com/2017/02/28/sociedad/euskadi/hay-que-poner-el-tema-de-la-sexualidad-encima-de-la-mesa



Febrero de 2017.

LINK ACCESO A LA NOTICIA

http://www.deia.com/2017/02/28/sociedad/euskadi/sexualidades-diversas

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

SEXUALIDAD y PERSONAS CON 

ENFERMEDADES RARAS

DIFUSIÓN PROYECTO: PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA. 

SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES RARAS. 

PRESENTACIÓN GUÍA BUENAS PRÁCTICAS

DEIA- Actualidad 28 de Febrero de 2017 

Deia – Asteartea, 2017ko otsailaren 28 a GIZARTEA



27 de Marzo  2016

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

21 Febrero de 2017.

ARTÍCULOS DE SEXOLOGÍA

IUNIVES -INSTITUTO UNIVERSITARIO DE SEXOLOGIA UCJC 

ENTREVISTA

“SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES RARAS”

FORMATO DIGITAL:

DIFUSIÓN INTERNACIONAL.

LINK ACCESO A LA NOTICIA:

http://iunives.com/sexualidad-enfermedades-raras



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:Sexualidad y Enfermedades Raras

LINK ACCESO NEWSLETTER CREER IMSERSO MARZO 2017

http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcre
er/news_2017/news_febrero_2017/index.htm



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:Sexualidad y Enfermedades Raras

LINK ACCESO NEWSLETTER CREER IMSERSO MARZO 2017

http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcre
er/news_2017/news_marzo_2017/index.htm



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:Sexualidad y Enfermedades Raras

LINK ACCESO NEWSLETTER CREER IMSERSO MARZO 2017

http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcre
er/news_2017/news_marzo_2017/index.htm



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:Sexualidad y Enfermedades Raras

LINK ACCESO BOLETÍN NEWSLETTER CREER 

IMSERSO ABRIL 2017

http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/b
oletindigitalcreer/news_2017/news_abril_2017/index.htm



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

ARTÍCULOS DE SEXOLOGÍA

IUNIVES -INSTITUTO UNIVERSITARIO 

DE SEXOLOGIA UCJC 

ENTREVISTA

“SEXUALIDADES Y

DIVERSIDAD”

JORNADAS SEXOLOGÍA

UCJC 2017.

FORMATO DIGITAL:

DIFUSIÓN INTERNACIONAL.

LINK ACCESO A LA NOTICIA:

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

7 Mayo de 2017.

SENSIBILIZACIÓN SOCIAL.



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:Sexualidad y Enfermedades Raras

LINK ACCESO BOLETÍN NEWSLETTER CREER 

IMSERSO MAYO 2017

http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/b
oletindigitalcreer/news_2017/news_mayo_2017/index.htm



LINK ACCESO BOLETÍN NEWSLETTER CREER IMSERSO JUNIO 2017

http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/news_2017/news
_junio_2017/index.htm

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:Sexualidad y Enfermedades Raras



LINK ACCESO BOLETÍN NEWSLETTER CREER IMSERSO JULIO-AGOSTO 2017

http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/news_2017
/news_julio_2017/index.htm

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

DIFUSIÓN PROYECTO: PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA. 

SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES RARAS. 

SOLICITUD DE LA GUÍA BUENAS PRÁCTICAS



LINK ACCESO BOLETÍN NEWSLETTER CREER IMSERSO NOVIEMBRE-DICIEMBRE 2017

http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/news_2017/ne
ws_septiembre_2017/index.htm

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:Sexualidad y Enfermedades Raras



LINK ACCESO BOLETÍN NEWSLETTER CREER IMSERSO NOVIEMBRE-DICIEMBRE 2017

http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/news_2017/ne
ws_septiembre_2017/index.htm

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:Sexualidad y Enfermedades Raras



LINK ACCESO BOLETÍN NEWSLETTER CREER IMSERSO NOVIEMBRE-DICIEMBRE 2017

http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/news_2017/news
_septiembre_2017/index.htm

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:Sexualidad y Enfermedades Raras



LINK ACCESO BOLETÍN NEWSLETTER CREER IMSERSO NOVIEMBRE-DICIEMBRE 2017

https://colaboracion.imserso.es/publicaciones/newscreer/2017/74/mobile/index.html

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:Sexualidad y Enfermedades Raras



LINK ACCESO MEMORIA DE ACTIVIDADES CREER IMSERSO 2016- 2017 

http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/informedeactuacionescreer2016.pdf

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:Sexualidad y Enfermedades Raras



LINK ACCESO MEMORIA DE ACTIVIDADES FEDER 2016- 2017 

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

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:Sexualidad y Enfermedades Raras



ALIANZAS Y COORDINACIONES CON

ENTIDADES, SERVICIOS Y DISPOSITIVOS 

(EDUCATIVOS, SANITARIOS, SOCIALES...)

CON LA COLABORACIÓN DE:ORGANIZAN y DESARROLLAN:

PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD y ENFERMEDADES RARAS



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



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



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 



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

LUGAR: Murcia 24 y 25 de Noviembre de 2017

X- Encuentro Internacional de 
Enfermedades Raras

III - Congreso Síndrome X-Frágil
V - Symposium de Lipodistrofias



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.

X- Encuentro Internacional de Enfermedades Raras.

V - SYMPOSIUM 
Lipodistrofias

Murcia 24 y 25 de Noviembre de 2017 



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

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



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 –

ASEXVE-ASOCIACIÓN DE EXTROFIA VESICAL, 

CLOACAL y EPISPADIAS Y PATOLOGÍAS AFINES



PUBLICACIONES
ESTUDIOS - INVESTIGACIONES

SEXUALIDAD Y ENFERMEDADES RARAS

CON LA COLABORACIÓN DE:ORGANIZAN y DESARROLLAN:

PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD y ENFERMEDADES RARAS



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.

Sexualidad y Enfermedades Raras

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



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

PARTICIPACIÓN DE LA ASOCIACIÓN SEXUALIDADy 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



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

PARTICIPACIÓN DE LA ASOCIACIÓN SEXUALIDADy 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



“PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”

PARTICIPACIÓN con PUBLICACIONES en los LIBROS de 

PONENCIAS de los CONGRESOS INTERNACIONES DE 

ENFERMEDADES  RARAS desde 2013- 2017

“Sexualidad y Enfermedades Raras”

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



“PERSONAS y PROYECTOS de VIDA”

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”



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Estructura del Manual CRÉDITOS



Estructura del Manual 

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



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. 



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 !!



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 !!



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 !!



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 !!



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

DÍA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS, ACTO DE PRESENTACIÓN DE LA PUBLICACIÓN EN EL CREER-

CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ENFERMEDADES RARAS.

"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

24 Febrero 

de 2017.



DÍA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

2 de Marzo de 2017
Presentación de la Guía Buenas Prácticas en Sexualidad y Enfermedades Raras 

SM la Reina Doña Letizia Ortiz y Dña. Dolors Montserrat (Ministra Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad)
Profesionales As. Sexualidad y Discapacidad y FEDER- Federación Española de Enfermedades Raras

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

ACTO OFICIAL INSTITUCIONAL

MUSEO DEL PRADO



GRACIAS



PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA
SEXUALIDAD yENFERMEDADES RARAS

MEMORIA
de ACTUACIONES

2016- 2017


