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la calidad de vida de las personas con 

discapacidad, enfermedades raras y-o problemas 

en la salud mental, así como de su entorno próximo.





LOS  PUNTOS DE PARTIDA 
ORIGEN DEL PROYECTO 

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida 

de personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.



CREER. Centro de Referencia Estatal de Atención a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias Burgos,

 FEDER - Federación Española de Enfermedades Raras (441 entidades miembro) y el 

CERMI, Comité Español de Representantes de Personas con Discapacidad (plataforma de encuentro formada por 
las principales organizaciones estatales de personas con discapacidad: Plena Inclusión, COCEMFE, ASPACE, 

Impulsa Igualdad, FEDACE, ONCE, Salud Mental España, Down España, Autismo España, CNSE… )

 
Desde las plataformas referentes en el ámbito: 

se detecta en el colectivo de personas con discapacidad, enfermedades raras y problemas en la salud mental en su 
mayoría, carecen de la adecuada y necesaria educación afectivo-sexual integral, inclusiva e igualitaria.  

                                                           Situaciones de vulnerabilidad,
                                                                   (riesgos de embarazo, enfermedades ITS-ITG,

                                                                   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.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida 

de personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

Puntos de partida ¿Cómo y porqué surge el proyecto? 



CERMI. Comité Español de Representantes de Personas con Discapacidad

Puntos de partida: detección de necesidades afectivo-sexuales y socio-relacionales de infancias, adolescencias, juventudes, 

adulteces y vejeces con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas de salud mental de Burgos y provincia.
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de personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.



Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida 

de personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

Puntos de partida ¿Cómo y porqué surge el proyecto? 

Diagnóstico de necesidades de acompañamiento afectivo-sexual y socio-relacional en personas con discapacidad, enfermedades 
raras y-o problemas en la salud mental en Burgos y provincia en especial en la comarca Odra-Pisuerga (Burgos) 

La provincia de Burgos, y especialmente sus zonas rurales, presenta realidades demográficas, sociales y sanitarias que configuran un 
escenario de vulnerabilidad extrema para las personas con discapacidad, enfermedades raras (ER) y problemas de salud mental. Esta 
situación demanda urgentemente la puesta en marcha de proyectos específicos de educación y acompañamiento afectivo-sexual y 
socio-relacional, fundamentados en los siguientes puntos de partida:

1. Envejecimiento poblacional acelerado y prevalencia de discapacidad. 2. Despoblación y dispersión rural.

3. Invisibilidad y doble estigma en el medio rural.  4. Alta vulnerabilidad a abusos y explotación

5. Necesidades específicas desatendidas en salud mental y enfermedades raras. 6. Ausencia de programas de educación 
afectivo-sexual integral, accesible e inclusiva. 7. Impacto devastador en la calidad de vida y salud integral. 

Conclusión justificativa: La confluencia del envejecimiento extremo, la alta prevalencia de discapacidad, la despoblación y dispersión 
rural, la cultura de estigma y silencio, la ausencia flagrante de servicios especializados en atención a la sexualidad y la vulnerabilidad 
acrecentada de colectivos como las personas con ER o problemas de salud mental, configura en Burgos, y muy especialmente en sus 
comarcas rurales como Odra-Pisuerga, un contexto de necesidad crítica y desatención en el ámbito afectivo-sexual y socio-relacional. 
Desarrollar un proyecto específico de educación y acompañamiento en estas dimensiones no es un lujo, es una exigencia ética y un 
derecho humano básico vulnerado. Es una inversión necesaria para: Garantizar derechos fundamentales (autodeterminación, intimidad, 
vida libre de violencias). Prevenir abusos y explotación. Mejorar la salud mental y emocional. Fomentar la inclusión social real y la 
participación comunitaria. Aliviar la sobrecarga de familias y personas cuidadoras. Mejorar radicalmente la calidad de vida de miles de 
personas. Ignorar estas necesidades profundiza la exclusión, agrava los problemas de salud y perpetúa situaciones de injusticia social en 
un territorio ya castigado por la despoblación. La puesta en marcha de este proyecto es, por tanto, urgente, justa y estratégica para 
construir una provincia de Burgos más inclusiva, digna y respetuosa con la discapacidad, las enfermedades raras y la salud mental.



Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida 

de personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

Puntos de partida ¿Cómo y porqué surge el proyecto? 

Diagnóstico de necesidades de acompañamiento afectivo-sexual y socio-relacional en personas con discapacidad, enfermedades 
raras y-o problemas en la salud mental en la provincia de Burgos en especial en la comarca Odra-Pisuerga (Burgos) 

Contexto de la Zona Odra-Pisuerga. Ámbito Rural: municipios pequeños y muy pequeños, con problemas de despoblación y 
envejecimiento (índices de envejecimiento poblacional elevados). Dispersión Geográfica: Dificulta el acceso a servicios 
especializados y favorece el aislamiento social.  Limitada oferta de servicios: Escasez de recursos sociosanitarios especializados 
en discapacidad, enfermedades raras (ER) y-o salud mental a nivel local. Dependencia de capitales de comarca o Burgos capital.  
Entorno Conservador: La cultura rural tradicional puede dificultar la expresión abierta de necesidades afectivas y sexuales. 

Metodología para la detección de necesidades: Dada la ausencia de datos censales específicos sobre necesidades 
afectivo-sexuales y socio-relacionales, se propone y realiza una metodología mixta y participativa:

1. Explotación de datos existentes (fuentes cuantitativas): Padrón Municipal Continuo (INE): Identificar población total por 
municipio, grupos de edad y sexo. Crucial para contextualizar. 

2. Base de Datos de Grado de Discapacidad (IMSERSO/Dirección General de Discapacidad (Ministerio de Derechos Sociales): 
Número total de personas con certificado de discapacidad por municipio y la edad. Distribución por tipos de discapacidad: 
intelectual o del desarrollo, físicas, sensoriales…Grado de discapacidad y necesidades de apoyo específico

3. Registro Estatales de Discapacidad y de Enfermedades Raras Centros de Salud y Servicios Sociales de Base. Distribución 
por grupos de edad: infancias, adolescencias, juventudes, adulteces y vejeces. 

4. Consejería de Familia e Igualdad de Oportunidades (Junta de Castilla y León).

5. Diputación de Burgos / Servicios Sociales Comarcales. 
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Los datos cuantitativos (censos discapacidad, enf. raras…) y cualitativos (vivencias) apuntan a necesidades críticas y desatendidas: 

1. Aislamiento social acusado: La dispersión geográfica, la falta de transporte adaptado, la escasez de ocio inclusivo y las 
barreras arquitectónicas/comunicativas limitan las oportunidades de socialización y creación de redes de apoyo.

2. Falta de educación afectivo-sexual inclusiva y accesible: Escasez de programas adaptados a diferentes discapacidades 
(especialmente intelectual) y entornos rurales. Desconocimiento sobre derechos, salud sexual, prevención de abusos, 
desarrollo de relaciones desde los buenos tratos y el buen querer. 

3. Vulnerabilidad a abusos y explotación: El aislamiento, la dependencia, la dificultad para comunicar y la falta de 
educación los sitúan en mayor riesgo.

4. Dificultades para establecer relaciones interpersonales: Barreras físicas, comunicativas, falta de oportunidades de 
encuentro, prejuicios sociales, baja autoestima.

5. Gestión emocional y habilidades socio-relacionales: Necesidad de apoyo para desarrollar autoconocimiento, 
asertividad, empatía, manejo de emociones y resolución de conflictos en relaciones.

6. Doble Estigma (Discapacidad/ER/Salud mental + Ruralidad): La combinación de discapacidad/ER/SM y vivir en un entorno 
rural y tradicional aumenta la invisibilidad y las dificultades para expresar libremente necesidades afectivas y sexuales.

7. Impacto en la salud mental: El aislamiento social, la soledad no deseada y la frustración en el ámbito afectivo-sexual 
contribuyen a problemas de ansiedad, depresión y baja autoestima.

8. Familias desbordadas: Las familias, principales apoyos, a menudo carecen de información, herramientas y recursos para 
abordar estos temas de forma adecuada. 

Justificación de la necesidad de acompañamiento afectivo-sexual y socio-relacional (provincia- ámbito rural): 
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La combinación de datos demográficos (envejecimiento, dispersión), la prevalencia de discapacidad y problemas en la salud 
mental (especialmente en grupos de edad), la presencia de enfermedades raras, y, sobre todo, la evidencia cualitativa del 
aislamiento y las barreras específicas en el ámbito rural justifican plenamente la necesidad de desarrollar programas específicos 
de acompañamiento afectivo-sexual y socio-relacional en Burgos y provincia, especialmente en la comarca Odra-Pisuerga.

Este acompañamiento debe ser:   

• Accesible: Físicamente, cognitivamente, sensorialmente.  

• Confidencial y Respetuoso: Con la diversidad de situaciones, orientaciones e identidades.   

• Centrado en la Persona: Basado en sus deseos, necesidades y capacidades.   

• Comunitario e Inclusivo: Fomentando la participación social y la creación de redes de apoyo naturales.   

• Profesional: Impartido por profesionales con formación especializada en discapacidad, enfermedades raras, salud mental, 
intervención rural, prevención de violencias y enfoque de derechos.

La inversión en este proyecto es crucial para mejorar la calidad de vida, la salud integral, la autodeterminación y la inclusión 
social real de las personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental de Burgos y provincia. 

Conclusión. Justificación de la necesidad de acompañamiento afectivo-sexual y socio-relacional. 

Personas y Proyectos de Vida persigue dar respuesta a unas necesidades, previamente detectadas, en las 
dimensiones: afectivo-emocional y socio-relacional, con colectivos en riesgo de exclusión social o en situación 
de dependencia como son las personas con enfermedades raras, personas con discapacidad y/o personas 
con problemas en la salud mental en el entorno próximo de Burgos y provincia (principalmente en la zona de 
Odra-Pisuerga), pero con repercusión, impacto y trascendencia a nivel autonómico, estatal e internacional. 



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

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) 

 *Elaborando documentos referenciales que permitan

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

Integral Diversa IgualitariaPerspectiva de género Inclusiva

Dando respuestas desde una mirada

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida 

de personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

Justificación de la necesidad de acompañamiento afectivo-sexual y socio-relacional. 



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

Objetivos generales del proyecto: 

Personas y Proyectos de Vida persigue dar respuesta a unas necesidades, previamente detectadas, en las 
dimensiones: afectivo-emocional y socio-relacional, con colectivos en riesgo de exclusión social o en situación 
de dependencia como son las personas con enfermedades raras, personas con discapacidad y/o personas 
con problemas en la salud mental en el entorno próximo de Burgos y provincia (principalmente en la zona de 
Odra-Pisuerga), pero con repercusión, impacto y trascendencia a nivel autonómico, estatal e internacional..

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida 
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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 discapacidad, enfermedades raras y/o problemas en la salud mental.

Objetivos específicos del proyecto 
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de personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

2. Capacitar a familias y familiares con información y habilidades necesarias para 
contribuir a la educación afectivo-sexual de las personas con discapacidad, 
enfermedades raras  y/o problemas en la salud mental.

3. Proporcionar a las infancias, adolescencias, juventudes, adulteces y vejeces con 
discapacidad, enfermedades raras y/o problemas en la salud mental de 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 discapacidad, enfermedades raras y/o problemas en la salud 
mental, desterrando mitos y falsas creencias que limitan su plena inclusión social.



Objetivos específicos del proyecto 
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Personas beneficiarias directas: 

 Personas con discapacidad, enfermedades raras y/o problemas en la 
salud mental (infancias, adolescencias, juventudes, adulteces y vejeces), 

   Profesionales y voluntariado del ámbito educativo, social y sanitarios, 

  Familias y familiares de personas con discapacidad, enfermedades 
raras y/o problemas en la salud mental (padres, madres, 
hermanos/as, abuelos/as, parejas...)  

Personas beneficiarias indirectas: 
 Resto de personas con discapacidad, personas con enfermedades 

raras y-o personas con problemas en la salud mental. 
 Resto de profesionales y agentes sociales del entorno.
 Población en general. 

Previsión inicial de personas destinatarias  

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

DIRECTAS: 1.436. personas.
INDIRECTAS: 80.000 personas.



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

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

 SESIONES de FORMACIÓN para FAMILIAS Y FAMILIARES.

 TALLERES de EDUCACIÓN SEXUAL para PERSONAS con DISCAPACIDAD, ENFERMEDADES RARAS y/o 
PROBLEMAS EN LA SALUD MENTAL.

 Elaboración de MANUALES, DOCUMENTOS y GUÍAS gestión del conocimiento. 

 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 en Burgos y provincia.

 ATENCIÓN INDIVIDUALIZADA  y ASESORAMIENTO CASOS.

Plan de Acción. Resumen de actuaciones: 
2024-2025

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.



PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA 

MEMORIA 
ACTUACIONES 

 2024- 2025

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la 

autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de las personas 

con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud 

mental, así como de su entorno próximo.



Cartera de serviciosFormación

Asesoramiento

Apoyos y recursos

Investigación

Publicaciones y medios de comunicación

Atención y asistencia



CERMI. Comité Español de Representantes de Personas con Discapacidad

Puntos de partida: detección de necesidades afectivo-sexuales y socio-relacionales de infancias, adolescencias, juventudes, 

adulteces y vejeces con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas de salud mental de Burgos y provincia.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.



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

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

 SESIONES de FORMACIÓN para FAMILIAS Y FAMILIARES.

 TALLERES de EDUCACIÓN SEXUAL para PERSONAS con DISCAPACIDAD, ENFERMEDADES RARAS y/o 
PROBLEMAS EN LA SALUD MENTAL.

 Elaboración de MANUALES y GUÍAS para la gestión del conocimiento y la mejor de la práctica profesional.  

 MATERIALES Y RECURSOS accesibles. 

 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 en Burgos y provincia.

 ATENCIÓN INDIVIDUALIZADA  y ASESORAMIENTO CASOS.

Plan de Acción. Resumen de actuaciones: 2024-2025
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Educación sexual y personas con discapacidad visual o sordoceguera.

El CRE realiza su labor en estrecha coordinación con las administraciones educativas de las comunidades 
autónomas que forman parte de su ámbito geográfico (Madrid, Castilla-La Mancha, Castilla y León, País 
Vasco, Cantabria y Canarias). Cuenta, además, con centro escolar y servicio de residencia para alumnado 
de educación primaria, secundaria obligatoria y educación especial de infancias y adolescencias con 
sordoceguera. Los ejes fundamentales de la atención que presta son los siguientes: Atención personalizada 
e integral; implicación de centros educativos, familias y en su caso alumnos, en la detección de 
necesidades y en la elaboración de los planes de intervención; mejora continua de la calidad del servicio.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

JUSTIFICACION DE LAS ACTUACIONES DESARROLLADAS EN EL PROYECTO. Para dar respuestas a las necesidades detectadas con 
infancias y adolescencias con necesidades educativas especiales derivadas de la discapacidad visual y de la sordoceguera en 
Burgos y provincia, se diseñan y realizan formaciones especializadas con los centros de recursos educativos referentes. En el 
caso de Burgos y provincia se gestionan las formaciones a través del Centro de Recursos Educativos de la ONCE (CRE) Madrid. 

DATOS. El Centro de Recursos Educativos (CRE) de la ONCE en Madrid está constituido por un conjunto de profesionales y 
recursos especializados puestos a disposición del alumnado que presenta necesidades educativas especiales derivadas de la 
discapacidad visual y de la sordoceguera. Entre las actividades que se llevan a cabo en el centro se destacan: Prestar atención, 
apoyo y asesoramiento a centros educativos, alumnos y familias; realizar adaptaciones curriculares; facilitar recursos 
específicos relacionados con la discapacidad visual; impartir formación y desarrollar las nuevas tecnologías.



Población diana. Estudio de necesidades. Alumnado con necesidades educativas especiales Infancias, adolescencias y juventudes

Alumnado con necesidades educativas 

especiales derivadas de discapacidades 
visuales y-o sordoceguera.

Actuaciones dirigidas al equipo profesional:
• Formaciones dirigidas al equipo profesional del área residencia y viviendas CRE ONCE. 
  Duración de cada curso: 19 horas lectivas. Formato: presencial (CRE ONCE)

• Grupo 1: del 24 al 26 de junio de 2024.  (24 y 25 de junio de 8:30 a 15:00 y 26 de junio de 8:00 a 13:30)
• Grupo 2: del 2 al 4 de septiembre de 2024. (2 y 3 de septiembre de 8:30 a 15:00 y 4 de septiembre de 8:00 a 13:30)

• Formación nacional dirigida al profesorado de centros de educación especial. 
• Duración del curso: 19 horas lectivas. Formato: presencial (CRE ONCE)
• Fechas y horarios de impartición: Martes 2 julio de 2024 en horario de 8.30 a 15.00.  
                Miércoles 3 de julio de 2024 en horario de 8.00 a 15.00.
                Jueves 4 de julio de 2024 en horario de 8.00 a 13.30.

Actuaciones dirigidas a las familias y familiares de personas con discapacidad visual o sordoceguera:
• Asesoramiento, atención y asistencia a familias y familiares de personas con discapacidad visual o sordoceguera.  

Actuaciones dirigidas al alumnado con discapacidad visual o sordoceguera. 
• Materiales y recursos educativos para el acompañamiento al desarrollo afectivo-sexual y socio-relacional 
      del alumnado con discapacidad visual o sordoceguera.  

“Educación sexual y discapacidad visual”.PERSONAS y PROYECTOS de VIDA 2024-2025



Acción formativa: “Educación sexual y discapacidad visual”.
Fechas de celebración: del 24 al 26 de junio de 2024. Duración: 19 horas. 
Horarios: 24 y 25 de junio de 8:30 a 15:00 y 26 de junio de 8:00 a 13:30.
Lugar: Centro de Recursos Educativos de la ONCE (CRE).

2024-2025



Acción formativa: “Educación y diversidad afectivo-sexual: alumnado con discapacidad visual”.
Fechas de celebración: 2, 3 y 4 de julio de 2024. Duración del curso: 19 horas lectivas. 
Horarios de impartición: Martes 2 julio y miércoles 3 de julio de 2024 en horario de 8.00 a 15.00.
           Jueves 4 de julio de 2024 en horario de 8.00 a 13.30.
Lugar: Centro de Recursos Educativos de la ONCE (CRE).

ORGANIZA y DESARROLLA: En COORDINACIÓN con: Con la COLABORACIÓN de:

“Educación sexual y discapacidad visual”.PERSONAS y PROYECTOS de VIDA 2024-2025



Acción formativa: “Educación y diversidad afectivo-sexual: alumnado con discapacidad visual”.
Fechas de celebración: 2, 3 y 4 de julio de 2024.
Modalidad: presencial. Lugar: Madrid.
Organiza: Centro de Recursos Educativos de la ONCE (CRE) Madrid.

“Educación sexual y discapacidad visual”.PERSONAS y PROYECTOS de VIDA 2024-2025



ORGANIZA y DESARROLLA: En COORDINACIÓN con: Con la COLABORACIÓN de:

Acción formativa: “Educación sexual y discapacidad visual”.
Fechas de celebración: del 2 al 4 de septiembre de 2024. Duración: 19 horas. 
Horarios: 2 y 3 de septiembre de 8:30 a 15:00 y 4 de septiembre de 8:00 a 13:30.
Lugar: Centro de Recursos Educativos de la ONCE (CRE).

“Educación sexual y discapacidad visual”.PERSONAS y PROYECTOS de VIDA 2024-2025

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida 

de las personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.



ORGANIZA y DESARROLLA: En COORDINACIÓN con: Con la COLABORACIÓN de:

Acción formativa: “Educación sexual y discapacidad visual”.
Fechas de celebración: del 2 al 4 de septiembre de 2024. Duración: 19 horas. 
Horarios: 2 y 3 de septiembre de 8:30 a 15:00 y 4 de septiembre de 8:00 a 13:30.
Lugar: Centro de Recursos Educativos de la ONCE (CRE).

“Educación sexual y discapacidad visual”.PERSONAS y PROYECTOS de VIDA 2024-2025

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida 

de las personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.



Acción formativa: Peculiaridades de la atención a la salud sexual y reproductiva de personas con enfermedades raras.
Fechas de celebración: Mayo de 2025.
Formación online en directo: equipos profesionales del ámbito sanitario. SEDRA. 

2024-2025

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida 

de las personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.



2024-2025

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida 

de las personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

Acción formativa: Peculiaridades de la atención a la salud sexual y reproductiva de personas con enfermedades raras.
Fechas de celebración: Mayo de 2025.
Formación online en directo: equipos profesionales del ámbito sanitario. SEDRA. Federación de Planificación Familiar.



Acción formativa: Peculiaridades de la atención a la salud sexual y reproductiva de personas con enfermedades raras.
Fechas de celebración: Mayo de 2025.
Formación online en directo: equipos profesionales del ámbito sanitario. SEDRA. Federación de Planificación Familiar.

2024-2025

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida 

de las personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.



Acción formativa: Peculiaridades de la atención a la salud sexual y reproductiva de personas con enfermedades raras.
Fechas de celebración: Mayo de 2025.
Formación online en directo: equipos profesionales del ámbito sanitario. SEDRA. Federación de Planificación Familiar.

2024-2025

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida 

de las personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.



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

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

 SESIONES de FORMACIÓN para FAMILIAS Y FAMILIARES.

 TALLERES de EDUCACIÓN SEXUAL para PERSONAS con DISCAPACIDAD, ENFERMEDADES RARAS y/o 
PROBLEMAS EN LA SALUD MENTAL.

 Elaboración de MANUALES y GUÍAS para la gestión del conocimiento y la mejor de la práctica profesional.  

 MATERIALES Y RECURSOS accesibles. 

 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 en Burgos y provincia.

 ATENCIÓN INDIVIDUALIZADA  y ASESORAMIENTO CASOS.

Plan de Acción. Resumen de actuaciones: 2024-2025

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.



Educación sexual y personas con enfermedades raras.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la 

promoción de la autonomía personal y la mejora de 

la calidad de vida de personas con discapacidad, 

enfermedades raras y-o problemas en la salud 

mental, así como de su entorno próximo.

Talleres de educación sexual para infancias y adolescencias con síndrome de Kabuki.
Fechas de celebración: del 4 al 6 de octubre de 2024. AEFA KABUKI.



Educación sexual y personas con enfermedades raras.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la 

promoción de la autonomía personal y la mejora de 

la calidad de vida de personas con discapacidad, 

enfermedades raras y-o problemas en la salud 

mental, así como de su entorno próximo.

Talleres de educación sexual para infancias y adolescencias con síndrome de Kabuki.
Fechas de celebración: del 4 al 6 de octubre de 2024. AEFA KABUKI



Educación sexual y personas con enfermedades raras.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

Talleres de educación sexual para infancias y adolescencias con síndrome de Kabuki.
Fechas de celebración: del 4 al 6 de octubre de 2024. AEFA KABUKI



Educación sexual y personas con enfermedades raras.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

Talleres de educación sexual para infancias y adolescencias con extrofia vesical, cloacales y epispadias. 
Fechas de celebración: CAMPASEXVE Agosto de 2024. ASOCIACIÓN ASEXVE.



Educación sexual y personas con enfermedades raras.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

Talleres de educación sexual para infancias y adolescencias con extrofia vesical, cloacales y epispadias. 
Fechas de celebración: CAMPASEXVE Agosto de 2024. ASOCIACIÓN ASEXVE.



Educación sexual y personas con enfermedades raras.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

Talleres de educación sexual para infancias y adolescencias con extrofia vesical, cloacales y epispadias. 
Fechas de celebración: CAMPASEXVE Agosto de 2024. ASOCIACIÓN ASEXVE.



Educación sexual y personas con enfermedades raras.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

Talleres de educación sexual para infancias y adolescencias con extrofia vesical, cloacales y epispadias. 
Fechas de celebración: CAMPASEXVE Agosto de 2024. ASOCIACIÓN ASEXVE.



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

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

 SESIONES de FORMACIÓN para FAMILIAS Y FAMILIARES.

 TALLERES de EDUCACIÓN SEXUAL para PERSONAS con DISCAPACIDAD, ENFERMEDADES RARAS y/o 
PROBLEMAS EN LA SALUD MENTAL.

 Elaboración de MANUALES y GUÍAS para la gestión del conocimiento y la mejor de 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 en Burgos y provincia.

 ATENCIÓN INDIVIDUALIZADA  y ASESORAMIENTO CASOS.

Plan de Acción. Resumen de actuaciones: 2024-2025

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.



Educación sexual y personas con enfermedades raras.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la 

promoción de la autonomía personal y la mejora de 

la calidad de vida de personas con discapacidad, 

enfermedades raras y-o problemas en la salud 

mental, así como de su entorno próximo.

Talleres de formación para familias de personas con síndrome de Kabuki.
Fechas de celebración: del 4 al 6 de octubre de 2024. AEFA KABUKI

Asesoramiento y atención individualizada a casos de familias 
Fechas de celebración: del 4 al 6 de octubre de 2024. AEFA KABUKI



Educación sexual y personas con enfermedades raras.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

Talleres de formación para familias de personas con síndrome de Kabuki.
Fechas de celebración: del 4 al 6 de octubre de 2024. AEFA KABUKI

Asesoramiento y atención individualizada a casos de familias 
Fechas de celebración: del 4 al 6 de octubre de 2024. AEFA KABUKI



Educación sexual y personas con enfermedades raras.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

Talleres de formación para familias de personas con síndrome de Kabuki. Fechas: del 4 al 6 de octubre de 2024. AEFA KABUKI

Asesoramiento y atención individualizada a casos de familias. Fechas: del 4 al 6 de octubre de 2024. AEFA KABUKI



Educación sexual y personas con enfermedades raras.
Talleres de educación sexual para infancias, 
adolescencias con síndrome de Kabuki y sus familias.
Fechas: del 4 al 6 de octubre de 2024. AEFA KABUKI

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.



Educación sexual y personas con enfermedades raras.

Talleres de educación sexual para familias de infancias, 
adolescencias y síndrome de Dravet.
Fechas: 5 de abril de 2024. 

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.



Educación sexual y personas con enfermedades raras.

Talleres de educación sexual para familias de infancias, 
adolescencias y síndrome de Dravet.
Fechas: 5 de abril de 2024. 

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.



Educación sexual y personas con enfermedades raras.

Talleres de educación sexual para 
adolescentes, jóvenes con 
extrofia vesical, cloacal y 
epispádias y sus familias.
Fechas: 8-10 de noviembre de 2024.
Lugar: CREER Burgos. 

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

LINK: https://imserso.es/documents/20123/5567602/20241105_asafex_creer.pdf/6857184a-32c1-82de-da9a-88c15ccb7fde 

https://imserso.es/documents/20123/5567602/20241105_asafex_creer.pdf/6857184a-32c1-82de-da9a-88c15ccb7fde
https://imserso.es/documents/20123/5567602/20241105_asafex_creer.pdf/6857184a-32c1-82de-da9a-88c15ccb7fde
https://imserso.es/documents/20123/5567602/20241105_asafex_creer.pdf/6857184a-32c1-82de-da9a-88c15ccb7fde
https://imserso.es/documents/20123/5567602/20241105_asafex_creer.pdf/6857184a-32c1-82de-da9a-88c15ccb7fde
https://imserso.es/documents/20123/5567602/20241105_asafex_creer.pdf/6857184a-32c1-82de-da9a-88c15ccb7fde
https://imserso.es/documents/20123/5567602/20241105_asafex_creer.pdf/6857184a-32c1-82de-da9a-88c15ccb7fde
https://imserso.es/documents/20123/5567602/20241105_asafex_creer.pdf/6857184a-32c1-82de-da9a-88c15ccb7fde
https://imserso.es/documents/20123/5567602/20241105_asafex_creer.pdf/6857184a-32c1-82de-da9a-88c15ccb7fde
https://imserso.es/documents/20123/5567602/20241105_asafex_creer.pdf/6857184a-32c1-82de-da9a-88c15ccb7fde
https://imserso.es/documents/20123/5567602/20241105_asafex_creer.pdf/6857184a-32c1-82de-da9a-88c15ccb7fde
https://imserso.es/documents/20123/5567602/20241105_asafex_creer.pdf/6857184a-32c1-82de-da9a-88c15ccb7fde


Educación sexual y personas con enfermedades raras.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

Talleres de educación sexual 
para adolescentes, jóvenes con 
extrofia vesical, cloacal y 
epispádias y sus familias.
Fechas: 8-10 de noviembre de 2024.
Lugar: CREER Burgos. 



Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.



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

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

 SESIONES de FORMACIÓN para FAMILIAS Y FAMILIARES.

 TALLERES de EDUCACIÓN SEXUAL para PERSONAS con DISCAPACIDAD, ENFERMEDADES RARAS y/o 
PROBLEMAS EN LA SALUD MENTAL.

 Elaboración de MANUALES y GUÍAS para la gestión del conocimiento y la mejor de la práctica profesional.  

 MATERIALES Y RECURSOS accesibles. 

 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 en Burgos y provincia.

 ATENCIÓN INDIVIDUALIZADA  y ASESORAMIENTO CASOS.

Plan de Acción. Resumen de actuaciones: 2024-2025

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.



Educación sexual y personas con discapacidad intelectual o del desarrollo.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

ORGANIZA y DESARROLLA: En COORDINACIÓN con: Con la COLABORACIÓN de:



Educación sexual y personas con discapacidad intelectual o del desarrollo.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.



Educación sexual y personas con discapacidad intelectual o del desarrollo.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

ORGANIZA y DESARROLLA: En COORDINACIÓN con: Con la COLABORACIÓN de:



Educación sexual y personas con discapacidad intelectual o del desarrollo.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

ORGANIZA y DESARROLLA: En COORDINACIÓN con: Con la COLABORACIÓN de:

Plena Inclusión Castilla y León. En Miranda de Ebro. (Burgos)
Participan entidades del ámbito de la discapacidad intelectual de Burgos
Jornadas de formación dirigidas a:
• Personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. 
• Familiares de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo.
• Profesionales de entidades del ámbito de la discapacidad.
• Profesorado que trabaja con alumnado con NEE. 
• Profesionales del ámbito educativo, social, sanitario, laboral…
• Entorno próximo: sociedad. 

Marzo, abril y mayo de 2025. 
Jueves 13 marzo de 2025. 
Horario de: 11.00 s 13.00 horas.



Educación sexual y personas con discapacidad intelectual o del desarrollo.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

ORGANIZA y DESARROLLA: En COORDINACIÓN con: Con la COLABORACIÓN de:

Plena Inclusión Castilla y León. En Palencia. 
Participan entidades del ámbito de la discapacidad intelectual de Burgos
Jornadas de formación dirigidas a:
• Personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. 
• Familiares de personas con discapacidad intelectual o del 

desarrollo.
• Profesionales de entidades del ámbito de la discapacidad.
• Profesorado que trabaja con alumnado con NEE. 
• Profesionales del ámbito educativo, social, sanitario, laboral…
• Entorno próximo: sociedad. 

Marzo, abril y mayo de 2025. 
Jueves 11 marzo de 2025. 
Horario de: 10.30 s 13.00 horas.



Educación sexual y personas con discapacidad intelectual o del desarrollo.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

ORGANIZA y DESARROLLA: En COORDINACIÓN con: Con la COLABORACIÓN de:

Plena Inclusión Castilla y León. En Soria. 
Participan entidades del ámbito de la discapacidad intelectual de Burgos
Jornadas de formación dirigidas a:
• Personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. 
• Familiares de personas con discapacidad intelectual o del 

desarrollo.
• Profesionales de entidades del ámbito de la discapacidad.
• Profesorado que trabaja con alumnado con NEE. 
• Profesionales del ámbito educativo, social, sanitario, laboral…
• Entorno próximo: sociedad. 

Marzo, abril y mayo de 2025. 
Jueves 11 marzo de 2025. 
Horario de: 10.30 s 13.00 horas.



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

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

 SESIONES de FORMACIÓN para FAMILIAS Y FAMILIARES.

 TALLERES de EDUCACIÓN SEXUAL para PERSONAS con DISCAPACIDAD, ENFERMEDADES RARAS y/o 
PROBLEMAS EN LA SALUD MENTAL.

 Elaboración de MANUALES y GUÍAS para la gestión del conocimiento y la mejor de la práctica profesional.  

 MATERIALES Y RECURSOS accesibles. 

 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 en Burgos y provincia.

 ATENCIÓN INDIVIDUALIZADA  y ASESORAMIENTO CASOS.

Plan de Acción. Resumen de actuaciones: 2024-2025

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.



Dirigida a personas con discapacidad, familiares, profesionales y voluntariado del ámbito.



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

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

 SESIONES de FORMACIÓN para FAMILIAS Y FAMILIARES.

 TALLERES de EDUCACIÓN SEXUAL para PERSONAS con DISCAPACIDAD, ENFERMEDADES RARAS y/o 
PROBLEMAS EN LA SALUD MENTAL.

 Elaboración de MANUALES y GUÍAS para la gestión del conocimiento y la mejor de la práctica profesional.  

 MATERIALES Y RECURSOS accesibles. 

 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 en Burgos y provincia.

 ATENCIÓN INDIVIDUALIZADA  y ASESORAMIENTO CASOS.

Plan de Acción. Resumen de actuaciones: 2024-2025

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.





Educación sexual y personas con discapacidad intelectual o del desarrollo.

Proyecto de atención afectivo-emocional para la 

promoción de la autonomía personal y la mejora de 

la calidad de vida de personas con discapacidad, 

enfermedades raras y-o problemas en la salud 

mental, así como de su entorno próximo.

Talleres de educación sexual para juventudes, adulteces y vejeces con 
discapacidad intelectual o del desarrollo. 

Marzo, abril y mayo de 2025. 
Jueves 13 marzo de 2025. 
Horario de: 11.00 s 13.00 horas.

PRESENCIA SOCIAL
NOTAS DE PRENSA

LINK ACCESO A LA NOTICIA:
https://www.elcorreo.com/miranda/mira
nda-hablo-importancia-sexualidad-
personas-discapacidad-
20250314233300-nt.html 

https://www.elcorreo.com/miranda/miranda-hablo-importancia-sexualidad-personas-discapacidad-20250314233300-nt.html
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https://www.elcorreo.com/miranda/miranda-hablo-importancia-sexualidad-personas-discapacidad-20250314233300-nt.html
https://www.elcorreo.com/miranda/miranda-hablo-importancia-sexualidad-personas-discapacidad-20250314233300-nt.html
https://www.elcorreo.com/miranda/miranda-hablo-importancia-sexualidad-personas-discapacidad-20250314233300-nt.html
https://www.elcorreo.com/miranda/miranda-hablo-importancia-sexualidad-personas-discapacidad-20250314233300-nt.html
https://www.elcorreo.com/miranda/miranda-hablo-importancia-sexualidad-personas-discapacidad-20250314233300-nt.html
https://www.elcorreo.com/miranda/miranda-hablo-importancia-sexualidad-personas-discapacidad-20250314233300-nt.html
https://www.elcorreo.com/miranda/miranda-hablo-importancia-sexualidad-personas-discapacidad-20250314233300-nt.html
https://www.elcorreo.com/miranda/miranda-hablo-importancia-sexualidad-personas-discapacidad-20250314233300-nt.html
https://www.elcorreo.com/miranda/miranda-hablo-importancia-sexualidad-personas-discapacidad-20250314233300-nt.html
https://www.elcorreo.com/miranda/miranda-hablo-importancia-sexualidad-personas-discapacidad-20250314233300-nt.html


Afectividad, promoción de la autonomía 
personal y sexualidad en la discapacidad.

Lugar: Centro de Referencia Estatal de Atención Sociosanitaria para Personas en Situación de Dependencia (CREDEF) .

Fecha: martes 12 de Noviembre de 2024.  Horario: de 9:30 a 14:30.
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EVALUACIÓN COMISIÓN SEGUIMIENTO 
DISEÑO INSTRUMENTOS SISTEMAS DE EVALUACIÓN 

 2024- 2025

ORGANIZA y DESARROLLA: En COORDINACIÓN con: Con la COLABORACIÓN de:
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 CURSOS de FORMACIÓN BÁSICA y AVANZADA  para PROFESIONALES del ámbito.

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

 SESIONES de FORMACIÓN para FAMILIARES  

 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

 ATENCIÓN INDIVIDUALIZADA  y ASESORAMIENTO CASOS.

Plan de Acción. Resumen de actuaciones 

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida 

de personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.



PUBLICACIONES -INVESTIGACIONES
ESTUDIOS DE INVESTIGACIÓN, DOCUMENTOS TÉCNICOS. 

MANUALES Y GUÍAS  BUENAS PRÁCTICAS 

PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA 







Guía de Buenas prácticas en Sexualidad y Enfermedades Raras 
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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



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:



27 de Marzo  2016

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

LUGAR: CREER- Centro de Referencia 

Estatal de Enfermedades Raras- Burgos

Presentación del Manual Buenas 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:

ACTO OFICIAL INSTITUCIONAL 
MUSEO DEL PRADO 



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2013 - 2023

CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

EN COORDINACIÓN CON:



Proyecto: PERSONAS y PROYECTOS de VIDA: 2013 - 2025

AFECTIVIDAD y 

 SEXUALIDAD en 
personas con 
discapacidad

Guía para familias 

¡¡ Nueva Publicación !!

CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

EN COORDINACIÓN CON:



•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

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  

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

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

PERSONAS 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:



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

PARTICIPACIÓN

COLABORAN:

PERSONAS 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

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA



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

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA



PARTICIPACIÓN con PUBLICACIONES en los LIBROS de 

PONENCIAS de los CONGRESOS INTERNACIONES DE 

ENFERMEDADES  RARAS desde 2013- 2025  

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

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA



Guía de Buenas prácticas en Sexualidad y Enfermedades Raras 

2023



Guía de Buenas prácticas en Sexualidad y Enfermedades Raras 

AUTORÍA. 
Natalia Rubio Arribas
Guillermo González Antón
Miriam Blanco Somiedo
Marta Fonfría Solabarrieta
Neus Budi Guillén.

2023
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CREACIÓN CENTRO DE DOCUMENTACIÓN, MATERIALES Y RECURSOS 

EDUCACIÓN  SEXUAL, ASESORAMIENTO Y TERAPIA SEXUAL Y DE PAREJA
ACTUACIÓN ENMARCADA EN EL PROYECTO: PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA SEXUALIDAD y ENFERMEDADES RARAS

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:



Bibliografía





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 2013-2023,
DOCUMENTACIÓN INFORME DE ACTUACIONES ANUAL DONDE SE REFLEJA EL PROYECTO 
“PERSONAS y PROYECTOS DE VIDA” –ASOCIACIÓN SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD

PERSONAS y PROYECTOS de VIDA:

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


PERSONAS y PROYECTOS de VIDA.

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 

CON LA COLABORACIÓN DE:
ORGANIZA:

EN COORDINACIÓN CON:
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2024-2025

Proyecto de atención afectivo-emocional para la promoción de la autonomía personal y la mejora de la calidad de vida de 

personas con discapacidad, enfermedades raras y-o problemas en la salud mental, así como de su entorno próximo.

Convenios y alianzas con entidades del ámbito de la discapacidad visual  y la sordoceguera



GRACIAS



PERSONAS 

 2024- 2025

PROYECTOS DE VIDA 

ORGANIZA y DESARROLLA: En COORDINACIÓN con: Con la COLABORACIÓN de:

Proyecto de atención afectivo-emocional para la 

promoción de la autonomía personal y la mejora de 

la calidad de vida de las personas con 

discapacidad, enfermedades raras y-o problemas 

en la salud mental, así como de su entorno próximo.
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