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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 ? 

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



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 )

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 en las ER
de ámbito estatal , internacional*

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
JUSTIFICACIÓN 

Integral Diversa IgualitariaPerspectiva de género Inclusiva

Dando respuestas desde una mirada



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.

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: 2014 - 2022

Objetivos General 

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



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 los
conocimientos, las habilidades y las actitudes necesarias para contribuir a la educación afectivo
sexual de mujeres y hombres con enfermedades raras.

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

3. Proporcionar a las personas con enfermedades raras* (mujeres y hombres) conocimientos,
habilidades y actitudes que les permitan expresarse y relacionares de modo adecuado.

4. Dar a conocer a la 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: 2014 - 2022

Objetivos Específicos del Proyecto 



Directas: personas con enfermedades raras (niñas, niños, 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.

“Sexualidad y Enfermedades Raras” 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2014 - 2022

Personas destinatarias  



 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

 SENSIBILIZACIÓN y PRESENCIA SOCIAL en JORNADAS, CONGRESOS… Sociedad en general

 ESTUDIOS de INVESTIGACIÓN con colectivos específicos *Enfermedades Raras 

 ATENCIÓN INDIVIDUALIZADA  y ASESORAMIENTO CASOS.

“Sexualidad y Enfermedades Raras” 

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2014 - 2022

Plan de Acción. 
Resumen de actuaciones 



PUNTOS DE PARTIDA

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.

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

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
2020-2022

CIERRE  del  
PROYECTO  
2018-2019



ENF.RARAS: Mujeres ER 42 %   Hombres ER 58%

FAMILIARES: Mujeres 72 %   Hombres 28%

PROF. y VOLUNTARIADO: Mujeres 83 %   Hombres 17%

SOCIEDAD: Mujeres  62 %   Hombres 48%

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 INDIRECTAS 

Alcance en CIFRAS desde la 
puesta en marcha del proyecto

Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2014 - 2022

PERSONAS DESTINATARIAS DIRECTAS 



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



Con la COLABORACIÓN de:

ORGANIZA:

2014-2022Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

Resultados evaluación Proyecto Personas y Proyectos de Vida 2018- 2019



2014-2022Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

Con la COLABORACIÓN de:

ORGANIZA:

Resultados evaluación Proyecto Personas y Proyectos de Vida 2018- 2019



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



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

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras



27 de Marzo  2016

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



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras
Presentación del Manual Buenas Prácticas 

en Sexualidad y Enfermedades Raras. 

LUGAR: CREER- Centro de Referencia 

Estatal de Enfermedades Raras- Burgos



DÍA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

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



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2014 - 2022



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2014 - 2022

AFECTIVIDAD y 

SEXUALIDAD en 
personas con

discapacidad

Guía para familias 

¡¡ Nueva Publicación !!



•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

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 

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



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:
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EN COORDINACIÓN CON:



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



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



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


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:



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:



PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: Sexualidad y Enfermedades Raras

Buenas Prácticas en Sexualidad y Enfermedades Raras.

¡¡ DISTRIBUCIÓN de 3000 EJEMPLARES de la GUÍA en MÁS de 300 ENTIDADES ER !!
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GRACIAS
ORGANIZAN y DESARROLLAN:

COLABORAN:


