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Miriam Aguilar Aguado

Presidenta de COCEMFE CASTILLA Y LEON

Os presentamos el quinto numero de la
revista “ADELANTE" editada por
COCEMFE CASTILLAY LEON.

En este quinto numero se incluye como
entrevista central una amplia
conversacion con Marta Valencia,
Presidenta de CEMUDIS, la
Confederacién Estatal de Mujeres con
Discapacidad, entre otras muchas
responsabilidades y que cuenta con una
extensa trayectoria en el mundo del
asociacionismo y, de manera mas
concreta, en la lucha por los derechos de
las niflas y mujeres con discapacidad
fisica y/o organica.

Marta Valencia nos ayudara a reflexionar
sobre la importancia de las asociaciones
y organizaciones de mujeres con
discapacidad como CEMUDIS y sobre las
barreras ante la igualdad de
oportunidades a las que se enfrentan las
mujeres y nifias con discapacidad.
Dentro del apartado “Nuestras
entidades” nos centramos en conocer el
importante trabajo que se desarrolla
desde la Federacién de Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga Cronica de Castilla y
Ledn. Charlamos con su Presidenta Pilar
Fernandez.

Y, como habréis intuido, el reportaje
central de este quinto nUmero se centra

en el tema “mujer y discapacidad”.
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Conoceremos el proyecto “Luciérnagas
en femenino” que COCEMFE CASTILLA'Y
LEON ha puesto en marcha
recientemente en el marco del proyecto
RUMBO y “nos colaremos” en uno de
los “Cafés con letras” que cada semana
comparten un grupo de mujeres con
discapacidad y en el que hablan de su
dia a dia, sus problemas, sus retos, sus

suenos, sus reivindicaciones...

" El tema central de
este quinto numero
se centra en las
barreras ante la
igualdad de
oportunidades a las
que se enfrentan las
mujeres y nifias con
discapacidad”
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También os presentaremos los resultados
del “Estudio sobre sexualidad” realizado por
nuestra entidad, liderado por la sexdloga
Inmaculada Ruiz de Lezama.

Consideramos esencial poner “la mirada” en
las mujeres con discapacidad ya que a
pesar de los avances conseguidos en
materia de derechos en los ultimos afios se
siguen enfrentando diariamente a
situaciones de violencia, desigualdad y

capacitismo.

"Solo la autonomia e
independencia
personal permitira el
pleno desarrollo de los
proyectos vitales de las
mujeres con
discapacidad y una
herramientas esencial
para conseguirlo es el
acceso al mercado
laboral en condiciones
dignas e igualitarias".

Una educacion en igualdad y diversidad es
una herramientas esencial para conseguir
una sociedad mas justa y equitativa. Para
garantizar las mismas oportunidades para
nifias y nifos es precisa una propuesta
metodologica de educacidn con perspectiva

de género. La nueva ley “LOMLOE" apuesta
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por una educacion inclusiva pero aun queda
mucho por hacery es esencial seguir
reivindicacion para que las nifias con
discapacidad estén incluidas de forma real en

el sistema educativo.

Solo la autonomia e independencia personal
permitira el pleno desarrollo de los proyecto
vitales de las mujeres con discapacidad y una
herramientas esencial para conseguirlo es el
acceso al mercado laboral en condiciones
dignas e igualitarias. Pero lo cierto es que
segun el Informe Social y Laboral de CEMUDIS,
las mujeres con discapacidad presentan las
peores cifras en todas las variables

relacionadas con el empleo.

Y si hablamos de violencia contra las mujeres
con discapacidad los datos son alarmantes.
Atendiendo a los datos recogidos por el
Informe de CEMUDIS sobre prevencién e
identificacion de violencia hacia las mujeres 'y
nifias con discapacidad las mujeres con
discapacidad viven un 3% mas de violencia

sexual que el resto de las mujeres.

Son solo algunas cuestiones y datos que nos
sirven de punto de partido para esta quinta
entrega de nuestra revista que, espero,

resulte de vuestro interés.

Gracias.
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"AUN HAY QUE TRABAJAR MUCHO POR LOS

DERECHOS DE LAS MUJERES CON DISCAPACIDAD"

Marta Valencia es Presidenta de CEMUDIS, la
Confederacion Estatal de Mujeres con
Discapacidad. Abogada de formacion tiene una
larga trayectoria en la defensa de los derechos
de las personas con discapacidad fisica y/o
orgdnica.

En la actualidad es presidenta de la Fundacion
DFA y presidenta de COCEMFE Aragon y
COCEMFE Zaragoza, organizaciones que
trabajan por la promocion y defensa de los
derechos de las personas con discapacidad
fisica y/u orgdnica.

También es secretaria organizacion en la junta
directiva de COCEMFE Estatal. Detenta ademds
la vicepresidencia de la Asociacion AMANIXER,
entidad aragonesa de mujeres con
discapacidad.

Asimismo, vicepresidenta del CERMI Aragon,
entidad que aglutina a todas entidades de
personas con discapacidad en esa comunidad
autonoma. En 2015 fue elegida Patrona de la
Fundacion CERMI Mujeres.

Marta Valencia es una mujer
comprometida desde hace afios con la
defensa de los derechos de las personas
con discapacidad de forma general y de
los derechos de las mujeres con
discapacidad de forma concreta...es ya
una larga trayectoria en la que ha
ocupado puestos de responsabilidad en
diferentes lugares...;.como ha sido este
camino?

Pues es un camino largo, en el que se van
viendo avances, pero aun muy lentos. En
Espafia tenemos muchas leyes pero se
deben aplicar, porque en todos estos afios

lo que se sigue pidiendo es muy parecido a
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lo de hace afios. Y eso que yo llevo 36 afios

con lesion medular y ha avanzado mucho,
pero aun queda. Y en el caso de las
mujeres con discapacidad aun queda
mucho mas, porque hemos empezado
mucho mas tarde a reivindicar nuestras
necesidades con lo que mas adelante,
veremos que hay que trabajar mucho por
los derechos de las mujeres con
discapacidad.

¢Por qué considera que son necesarias
las organizaciones de mujeres con
discapacidad?

Las asociaciones especificas de mujeres

con discapacidad son necesarias porque
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creamos un ambiente de confianza entre
esas mujeres para que rompamos las
barreras de que se queden en casa. No
solo para que vean la situacién en la que
vivimos, sino también para que muchas
mujeres que desconocen que son victimas
de violencia vean la situacion de otras
mujeres y rompan esa barrera en la que
no dicen lo que les pasa, o incluso no
saben lo que les pasa. Por eso es
fundamental crear un ambiente de
confianza en las mujeres con discapacidad
y eso se hace creando asociaciones
especificas.

Ademas vamos a reivindicar nuestras
necesidades concretas y pedir que los
recursos comunitarios especificos de
mujeres sean plenamente accesibles ya
sean de violencia, de salud sexual y
reproductiva o lo que nos implique
directamente.

Ademas, teniendo asociaciones especificas
de mujeres con discapacidad, podemos
pedir la participacion en los érganos
rectores de nuestras comunidades
auténomas, donde se representan las
mujeres, tenemos que tener voz alli, que
sepan lo que necesitamos y lo que
reivindicamos.

Hablemos de CEMUDIS, la
Confederacion Estatal de Mujeres con
Discapacidad que preside. ;:Qué es
CEMUDIS y con qué objetivos se creé?
Cemudis se cred con la intencion de

apoyar a las entidades de mujeres con
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"Es fundamental crear
un ambiente de
confianza en las
mujeres con
discapacidad y eso se
hace creando
asociaciones
especificas".

discapacidad. Es una confederacion de
entidades y como sabemos los recursos
son muy escasos en general, pero en el
caso de entidades de mujeres con
discapacidad en las que participamos

muy poquitas aun son mas escasos.
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Entonces su principal objetivo es apoyar
a las entidades, buscando subvenciones
en los que podamos tener técnicas en el
territorio, para ensefiarles a conseguir
recursos propiosy que puedan ir
creciendo y haciendo mas actividades
para las nifias y mujeres con
discapacidad. También unirnos en los
manifiestos de los dias internacionales,
tanto de la mujer del 8 de marzo, como
el dia internacional contra la violencia.
Lo importante es, sobre todo, trabajar
en red, hoy en dia es fundamental, si
hay entidades que hacen acciones que
funcionan, pues que podamos
difundirlas entre el resto.

Actualmente tenemos mayor dificultad
con el fin que se creé CEMUDIS porque
la subvencion del IRPF a nivel nacional
no deja presentar programas de
atencioén directa con los que nos vemos
mas limitadas a la hora de poder tener
técnicas en el territorio y generar
programas unificados.

Una de las seias de identidad de
CEMUDIS ha sido la importante labor
que ha desarrollado y desarrolla en
materia de prevencion de violencia de
género hacia las mujeres con
discapacidad...;cual es la situacién de
las mujeres con discapacidad en
relacion a la violencia de género en
Espafia, cual es su principal vision al
respecto y qué principales retos
quedan por cumplir...?

Una de las principales reivindicaciones
gue tenemos es que no hablemos de

violencia de género sino que hablemos
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"Necesitamos que
los recursos de
violencia sean
plenamente
accesibles o con
accesibilidad
universal para todas
las mujeres”.

de violencia contra la mujer o hacia la
mujer porque en el caso de la mujer
con discapacidad no viene solo del
entorno de la pareja o ex-pareja sino
que puede venir del entorno familiar,
social o institucional. Con lo que los
recursos y la proteccion deberia ser
mayor que solo a la violencia ejercida
por el conyuge o cdnyuge. Tenemos que
visibilizar la situacién de las mujeres con
discapacidad ante la violencia, primero
porque muchas mujeres no son
conscientes de que son victimas de
violencia y las que son pueden ser
dependientes del cuidador que ejerce la
violencia. Y ademas necesitamos que los
recursos de violencia sean plenamente
accesibles o con accesibilidad universal
para todas las mujeres no se nos puede
derivar a los servicios sociales que no es
lo que se necesita en ese momento.
Todavia hay mucho descrédito de lo que
dicen las mujeres con discapacidad. Hay
que trabajarlo con los profesionales de
los cuerpos y fuerzas de seguridad, con

los profesionales del ambito judicial, e
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incluso con los periodistas, para que las
noticias que salgan sean rigurosas y no
se fijen Unicamente en la discapacidad
porque es una circunstancia que
tenemos y los profesionales tienen que
aprender a saber como hablamos, como
decimos nuestras cosas y que sepan
tratarnos con dignidad y salir de esa
situacion de violencia hacia las mujeres.
Y como todas las mujeres pasamos por
el centro de salud hemos hecho una guia
y un protocolo de deteccion de
situaciones de violencia en el ambito
sanitario, después de hacer hecho un
estudio, con el fin de que los

profesionales puedan tener
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herramientas y conocimiento para detectar
situaciones de violencia ya que incluso las
mujeres con discapacidad son desconocedoras
de la violencia que viven en algunos casos. Los
documentos los podéis descargar en la web de
CEMUDIS.

Si las personas con discapacidad se
enfrentan a enormes barreras ante la
igualdad de oportunidades, estas barreras
son mucho mas grandes aun para las
mujeres con discapacidad.

Esta es una realidad que desde CEMUDIS
intentamos visibilizar porque normalmente y
como bien decis mas adelante las mujeres con
discapacidad en mas del 65 % estamos
inactivas totalmente. Esto es porque hay una

mayor sobreproteccion familiar y si una




mujer con discapacidad tiene un una
pension no contributiva entonces en las
familias se sobreprotege y no se insta a que
tengan su propio trabajo y ganen su dinero,
tengan su propia autonomia. Por lo que
tenemos que trabajar con las propias
mujeres y con las familias, las mujeres para
gue se empoderen, con las familias para
gue animen a que las mujeres con
discapacidad a que busquemos nuestro
propio trabajo y asi poder tomar nuestras
propias decisiones.

Un tema prioritario para la vida
independiente de las mujeres con
discapacidad es el del empleo. Los datos
que ustedes aportan son demoledores.
Mas del 66 % de las mujeres con
discapacidad no tienen ni buscan
empleo...;como se explica esto y cual es
el camino a seguir para acabar con esta
realidad?

Esta pregunta se puede enlazar con
anterior porque estamos en peor situacion,
puesto que se nos relega a tareas
domésticas y hoy en dia una prestacion no
contributiva es muy pequefia. En la
sociedad en la que vivimos la autonomia
econdmica es fundamental para poder
tomar decisiones sobre nuestra vida y no
depender de nadie, entonces tenemos que
trabajar con las mujeres para que sepan la
situacion en la que estan, para que se
empoderen y sepan sus recursos, sus
derechos, y con las familias para que no
nos sobreprotejan, y no nos releguen a las

tareas domeésticas.
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Una cosa importante es que a las
mujeres nunca se les niega el derecho a
ser madre, en cambio a las mujeres con
discapacidad si, pero si que somos
validas para hacer las tareas domésticas.
Esta incongruencia es muy habitual y
hay que trabajar para romper ese
sistema patriarcal y ese pensamiento de
gue no podemos hacer nada mas que
las tareas domésticas.

Nos gustaria abordar dos temas
vitales para las mujeres con
discapacidad como son la salud y la
sexualidad...;a qué realidad se
enfrentan las mujeres con
discapacidad en nuestro pais en
ambas cuestiones?

El primero en cuanto a la salud, respecto
a la salud reproductiva, no sé en Castilla
y Ledn, qué situacion tendréis de las
consultas ginecoldgicas, pero de lo que
yo conozco en la mayoria no hay
adaptadas, con lo cual se nos esta
negando el derecho a acceder a la salud
sexual y reproductiva. Los profesionales
no estan formados para atender a las
mujeres con cualquier tipo de
discapacidad en condiciones . Y después
hay muchas mujeres que dicen que
como no tienen relaciones sexuales, no
van a consulta ginecoldgica y eso no
deberia ser asi que tenemos que

trabajar en ambos sentidos.
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En cuanto a la sexualidad, en la mayoria
de las ocasiones, se nos considera
anifladas y por tanto asexuadas, no se
Nnos reconoce nuestra sexualidad, eso es
una barrera mental muy importante,
como la de que no se nos reconoce el
derecho a ser madres. No se nos ve
capaces ni de ser atrayentes
sexualmente, ni de criar a un hijo o una
hija. Asi que hay que trabajarlo en la
sociedad, con los profesionales en
particular y, desde las entidades con las

mujeres también.

ER [Seseure

Hay que romper muchas barreras mentales
en este sentido, por eso es fundamental que
participemos las mujeres con discapacidad
en todos los dmbitos de nuestra vida, donde
cada una quiera: en las asociaciones de
vecinos, en asociaciones de personas con
discapacidad, en asociaciones de mujeres
con discapacidad donde ellas quieran, pero
estar ahi es necesario. La participacion es
vital y también que se nos visibilice, y ante
todo vernos como mujeres nosotras mismas

también.
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Desde una de las entidades en las que
esta comprometida de forma activa,
AMANIXER, entidad aragonesa de
mujeres con discapacidad, se han
realizado muchas campaifas muy
novedosas y potentes...son
imprescindibles para acabar con la
invisibilidad y para “cambiar la mirada”
de la sociedad hacia las mujeres con
discapacidad...;cual es la principal
mirada actual de la sociedad respecto a
la mujer con discapacidad?

Pues lo que os decia un poco antes, todavia
se nos ve anifiadas y asexuadas, no
capaces de lo que hace otra mujer. Fijate
las dificultades que hay en cuanto a la
imagen de la mujer en general, en el caso
de las mujeres con discapacidad aun mas.
Tenemos que romper esa vision
paternalista que tienen con nosotras y una
manera de romper barreras mentales es el
humor, no siempre nos tenemos que estar
qguejando de todo, hay muchas maneras
reivindicativas y hoy en dia con la redes
sociales se puede hacer bien, hay que
reivindicar diferentes roles de mujeres,

estamos ahiy que cada una podamos ser

lo que queremos en la vida.
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¢Cuales son a su juicio los principales
retos de presente y futuro para las
nifas y mujeres con discapacidad?
Pues seguir trabajando, no queda otra,
no solo, como he dicho en toda la
entrevista. con las mujeres para que se
empoderen y decidan por ellas mismas,
trabajar con las familias para que no nos
sobreprotejan, trabajar con los
profesionales para que puedan detectar
situaciones de violencia, por ejemplo, o
gue podamos acceder a la justicia en
igualdad de condiciones, y con la
sociedad en general, rompiendo las
barreras mentales que a veces son las
mas dificiles de romper. Sobre todo
participar, trabajar, estar presentes, que
se nos vea, somos parte de la sociedad y
la sociedad no tira para adelante si no

estamos todos activos en ella.

"Tenemos que
romper con la vision
paternalista que la
sociedad tiene hacia
las mujeres con
discapacidad. Hay
qgue reivindicar
diferentes roles de
mujeres, que cada
una podamos ser lo
que queramos en la
vida".

ADELANTE 13



MUY PERSONAL
Fecha de nacimiento: 14 de noviembre de 1973

Lugar: Zaragoza

Un libro: Harry Potter (mi punto friki)

Una pelicula: "Una habitacién con vistas" o "Poco ruido y muchas nueces"
Una serie: Big Bang Theory

Su lugar favorito para pasar una noche de sabado: Mi casa

Un lugar pendiente de visitar: Japon

Una ciudad a la que volver: Paris

Un reto cumplido: Aprender a hacer punto

Una palabra: Felicidad

Un sueio: Ver la tumba de Nefertari
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FFYSCYL

FEDERACION DE
FIBROMIALGIA Y SINDROME
DE FATIGA CRONICA DE
CASTILLA Y LEON

Pilar, ;cuando y por qué surge la
Federacion de Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga Crénica de

Castilla y Le6n?

En el 2003 se iniciaron los contactos
desde Avila, con la intencién de luchar
todas las asociaciones unidas a favor
de los intereses de las personas
afectadas de Fibromialgia y Sindrome
de Fatiga Crdnica, teniendo una misma
voz en Castilla y Ledn.

Finalmente se constituye en el 2004 por
iniciativa de la asociacién de Avila,
apoyada por las asociaciones de

Salamanca, Ledn y Palencia.

¢Existe presencia en todas las
provincias de Castillay Le6n?
¢Cuantas entidades componen
FFISCYL? ;Cuantas personas
componen la masa social de la
Federacion?

La Federacion en estos momentos se
encuentra en siete provincias, y
somos ocho las asociaciones
miembro que formamos FFISCYL.

Estamos en Palencia donde se

EMF
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PILAR FERNANDEZ ORTEGA
PRESIDENTA FFISCYL

"La Federacion se constituye
en el ano 2002 por iniciativa
de la asociacién de Avila,
apoyada por las
asociaciones de Salamanca,
Leén y Palencia".

encuentra ubicada actualmente la sede, en
AFACYL; anteriormente estuvo en
Salamanca, donde se encuentra AFIBROSAL.
Estamos en Zamora con AFIBE, en
Benavente. En la capital leonesa esta ALEFAS
y en el Bierzo AFFIBIERZO. AFIBUR en Burgos.
Valladolid con AFICROVALL. Y en Segovia se
encuentra FIBROSEGOVIA.

En total somos unas 1.300 personas las que
nos encontramos en el tramado asociativo

de la Federacion.

ADELANTE 17



T T
SINDRONE DE 1164 GRONH
SOM YR
NFORMATE {7 .
0 QUECONDGEMSCWF\LDQ\JWW C

EXISTIMOS

;Qué actividades se realizan desde la

Federacion?

Es el nexo de unién entre las distintas
asociaciones que he nombrado
anteriormente. Desde la Federacién se
coordina a las entidades asociadas,
impulsando y potenciando los objetivos de
interés general. Nuestras actividades van
encaminadas a mejorar la calidad de vida de
las personas afectadas de Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga Cronica.

En ocasiones son actividades mas visibles,
como en los servicios de informacién,
asesoramiento, apoyo o formacién en
técnicas como “relajacion y gestion del
estrés” que nos ayudan a manejar nuestra

enfermedad. Pero en otras muchas

EMF
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ocasiones son actividades que pasan de
forma mas inadvertida, como las labores
que venimos realizando en el dia a dia por
la promocién y defensa de los derechos de
las personas con Fibromialgia y Sindrome
de Fatiga Crénica o la prevencion de la
discriminacion por nuestra condicion de
personas con discapacidad (aunque en
algunos casos no nos la reconozcan),
actividades igualmente necesarias.
También recopilamos y damos difusion a
informacién en torno a nuestras
afectaciones, tan desconocidas todavia en
estos tiempos. Promovemos
constantemente la investigacion para
poder avanzar en el tratamiento de

nuestra enfermedad e incluso,
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formamos a profesionales y otros agentes
que nos atienden, pues en muchos casos
existe un gran desconocimiento en torno a
nuestra afectacion, en la propia
comunidad sanitaria.

De cara a las administraciones o agentes
sociales, representamos a nuestras
asociaciones como 6rgano unico que
defiende los intereses de las personas
afectadas de Fibromialgia y Sindrome de

Fatiga Cronica.

-.Desde el momento de su creacion y
hasta ahora como ha sido el camino

recorrido?

Complicado por la invisibilidad tanto
médica, como social de nuestras
patologias. Hemos avanzado mds en el
reconocimiento social que en el
reconocimiento médico.

Nuestra lucha es constante y en algunos
momentos nos da la sensacion de que
vamos hacia atrds.

Si tenemos que definir o explicar ;qué
es la Fibromialgia y el Sindrome de

Fatiga Crénica como podemos hacerlo?

La Fibromialgia es un dolor
musculoesquelético que tiene una
evolucion cronica, cuyos sintomas
fundamentales permanecen en el tiempo.
Ademds del dolor aparecen otros sintomas
como fatiga intensa, alteraciones del
suefio, anquilosamiento, parestesias en
extremidades, depresion, ansiedad, rigidez

matinal, cefaleas, problemas genito-

o |

"Nuestro recorrido ha sido
complicado por la
invisibilidad tanto médica
como social de nuestras
patologias. Hemos avanzado
mas en el reconocimiento
social que en el
reconocimiento médico.
Nuestra lucha es constante
y en algunos momentos nos
da la sensacion de que
vamos hacia atras".

FEDERACION DE
| FIBROMIALGIA
Y SINDROME DE
FFATIGA CRONICA
DE CASTILLA

Y LEON

INFORMATE
LO QUE CONOCEMOS
CAMBIA LO QUE VEMOS
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urinarios, mareos, sequedad de ojos y
boca, fibroniebla o trastornos cognitivos.
Se desconoce la causa de su aparicion. El
diagndstico es clinico, no existiendo
ninguna prueba especifica para
identificarlo. Tampoco hay tratamiento
especifico para su cura, sélo para
mejorar su sintomatologia.El Sindrome
de Fatiga Crdnica se caracteriza por un
agotamiento profundo e incapacitante.
Dificultad para concentrarse y deterioro
de la memoria inmediata. Existe un
trastorno del suefio y las infecciones se
dan de manera recurrente. Existe un
malestar tras el ejercicio fisico o mental,
que se produce pasadas de 12 a 48 horas
y que requieren un largo periodo de
recuperacion.

El impacto de esta enfermedad reduce la
actividad entre el 50% y el 80% de la que
se realizaba antes de enfermar. Se
calcula que el 30% de las personas
afectadas son también afectadas de
Fibromialgia.

¢Afecta de forma esencial o en mayor
numero a mujeres? ;Cuantas personas
en Castilla y Leén estan afectadas por

esta enfermedad?

Mas del 90% de las personas afectadas
de Fibromialgia somos mujeres.
Principalmente se desarrolla en personas
adultas de entre 40 y 50 afios, aunque
cada vez estamos recibiendo mas casos
de nifios 0 ancianos, porque se puede

dar en cualquier edad.

o |

"Estamos en
constante busqueda
de nuevos contactos

con empresas para
aumentar nuestra
oferta laboral".

Se calcula que presentan Fibromialgia,
aproximadamente el 4% de la
poblacion general mayor de 20 afios.
En Castilla y Ledn, estariamos
hablando de 78.000 personas con esta
dolencia, de las cuales, muchas no
tienen aun un diagndstico en firme.
Todo ello se ha acentuado por el covid
persistente, que se solapa con estas

patologias.
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¢Como es el dia a dia de una persona
con fibromialgia y/o sindrome de

fatiga crénica?

La primera sensacién al despertar es
de paralizacién muscular en todo el
cuerpo, acompafiada con dolor. Y la
ultima antes de acostarse es la misma,
teniendo durante el dia altos y bajos en
nuestra capacidad musculary
cognitiva.

Es muy facil en nuestro dia a dia
caernos, no tener fuerzas en las manos
y en muchos casos, todo esto
acompafado por depresién o brotes
de ansiedad.

¢Cudles son vuestras principales

reivindicaciones pendientes?

A dia de hoy, en la comunidad
sanitaria, aun existe mucha falta de
informacién y formacion en relacion
con la Fibromialgia y el Sindrome de
Fatiga Crdnica, lo que hace que los
diagndsticos puedan tardar afios en
llegar, que el tratamiento no sea el mas
adecuado y que la atencién no sea
especializada. Por otro lado, muchas
veces nos acompana el estigma de
“personas vagas”, se niega la existencia
de nuestra enfermedad, dicen que nos
lo “estamos inventando”, o derivan a
psiquiatria porque “esta todo en la
cabeza”. Es necesaria la formacién de
los profesionales de la sanidad al
respecto, especialmente en atencion

primaria.
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Consideramos urgente la creacion de
Unidades de Referencia en las
comunidades, que contribuyan a mejorar
la atencion y el diagnostico de estas
patologias. Se necesita un abordaje
integral de la persona afectada, con
equipos multidisciplinares que se ocupen
de ello.

Nos parece muy interesante que se
pueda implantar en todas las provincias,
Unidades de Estrategias para la Atencion
del Dolor Crénico, como la ya existente en
Valladolid.

Incidimos también en la necesidad de que
se revise y modifique el baremo de
discapacidad. Es importante que se valore
la concesién de algun porcentaje de
discapacidad con el diagndstico o algin
tipo de puntuacién de cara a poder
solicitar, entre otras cuestiones, las
adaptaciones del puesto de trabajo o los
procesos de incapacidad laboral.
Esperamos que en la ejecucién del nuevo
baremo de la discapacidad, resulte mas
favorable en los casos de Fibromialgia o

Sindrome de Fatiga Crénica.
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"LUCIERNAGAS EN FEMENINO"

"LUCIERNAGAS EN FEMENINO", ES EL
NOMBRE DE UNA ACCION,
PROTAGONIZADA POR MUJERES CON
DISCAPACIDAD DEL MEDIO RURAL,
PUESTA EN MARCHA POR COCEMFECYL
EN EL MARCO DEL PROYECTO RUMBO.

IRATXE BOLANOS NOS LO CUENTA

Antes de centrarnos en conocer "Luciérnagas
en femenino" podria explicarnos ;qué es el
proyecto RUMBO y con qué objetivos surge?

El ‘Proyecto RUMBO: hacia un modelo de

autonomia personal conectada e inclusiva’ es

una iniciativa colaborativa desarrollada entre

IRATXE BOLANOS

distintas confederaciones del Tercer Sector de la
discapacidad y su tejido asociativo (COCEMFE,
ASPACE, PREDIF, FEDACE y AUTISMO ESPANA).

Este proyecto, que cuenta con la participacion

Tenemos en cuenta la dignidad de cada
participante, haciendo que sean el eje

activo y fundamental de su desarrollo

de 22 entidades de estas confederaciones :
integral. A menudo las personas con

repartidas en cinco comunidades auténomas, . . .
P discapacidad (sobre todo las mujeres)

esta financiado por el Ministerio de Derechos . . :
son infantilizadas o entendidas como no

Sociales y Agenda 2030, con cargo al Plan de capaces de gestionar de manera

Recuperacion, Transformacién y Resiliencia del . . .
P y adecuada su vida y decisiones vitales. El

Gobierno de Espaiia, ligado a su vez a los , .,
P & articulo 19 de la Convencién

fondos Next Generation de la Unién Europea. .
Internacional sobre los Derechos de las

El objetivo es impulsar el disefio de modelos . :
Personas con Discapacidad, reconoce el

innovadores de apoyo a la autonomia personal L
POy P derecho de todas las personas a vivir

y la vida independiente de personas con una vida independiente. Desde Cocemfe

discapacidad. Hace hincapié en aquellas con . .
Castilla y Ledn, nos centramos en

mayores necesidades de apoyos y para ello, . .
y poyosyp encontrar el sentido de la vida de cada

combinamos servicios y recursos que puedan . o
persona, teniendo como fin Ultimo de

facilitar una forma de vida inclusiva en la .
apoyarlas para que vivan de manera

sociedad en condiciones de seguridad,
plena.

accesibilidad y bienestar.

COCEMFE
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Desde nuestra entidad nos hemos
centrado en diferentes programas. El
primero actla en la adecuacién de la
vivienda, elimina las barreras
arquitecténicas y aporta soluciones
tecnoldgicas de cuidado de la salud. Con
ello, mejoramos la calidad de vida y
prevenimos otros problemas en la salud
de las personas participantes. También
llevamos a cabo la intervencién en
viviendas de transicién a la vida
independiente. Contamos con pisos
adaptados que ponemos a disposicion de
manera temporal, y reforzamos la
intervencion con préstamo de productos
de apoyo y entrenamiento en actividades
de la vida diaria. Para completar estas dos
lineas de actuacioén, se ha creado un portal
inmobiliario con pisos accesibles
certificados por el servicio de arquitectura
que clasifican las viviendas en funcién de
las adecuaciones que presentan. La tercera
linea de actuacion parte del compromiso
con las personas que viven en el medio
rural. Proporcionamos servicios
sociosanitarios de proximidad, acercando
las diferentes terapias profesionales a los
pueblos. El coste adicional de las terapias,
la no disponibilidad de coche o no poder
conducir son barreras que inciden
directamente en el acceso a tratamientos
necesarios para las personas con
discapacidad. La brecha que se producen
estas circunstancias se puede reducir
acercando los servicios a quienes lo

necesitan.

é&& COCEMFE
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Los resultados obtenidos se comparten con
las otras entidades y comunidades
auténomas en un modelo colaborativo
basado en la evidencia cientifica y
estandares de calidad. El fin comdn es la
construccion de un nuevo modelo de
atencion a personas con discapacidad mas
igualitario y justo.

Para ello, se realiza una evaluacién previa y
una final con el fin de valorar
empiricamente la efectividad de las
intervenciones. Tras esta encuesta, las
personas participantes indagan con apoyo
profesional sobre sus objetivos vitales y
sentido de su vida, estableciendo objetivos
que permiten alcanzar metas personales
decididas de manera genuina. Desde
COCEMFECYL se prestan los apoyos
necesarios para romper las barreras fisicas,
sociales y personales que dificultan la
consecucion de dichas metas.

Todas las personas tienen el derecho a
guedarse en su casa y hacerlo de forma
independiente, y que la discapacidad o el
hecho de vivir en el medio rural no pueden

limitar esta libertad.

"El proyecto RUMBO
busca la construccion
de un nuevo modelo de
atencion a personas
con discapacidad mas
igualitario y justo".
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"Luciérnagas en femenino" es una de
las actuaciones dentro de este
proyecto RUMBO, ¢ de qué se trata

exactamente?

Luciérnagas en Femenino es una
actuacion en la que acompafiamos a
mujeres del medio rural en su
empoderamiento y mejora de la
autoestima. Entra dentro del paquete
de intervenciones de proximidad. La
triple discriminacién mujer rural y con
discapacidad genera unas barreras
sociales para conseguir la igualdad en
derechos y oportunidades que solo se
puede acotar desde el cambio social
que deben liderar estas mujeres.

En estas sesiones se inicia un proceso
de reconocimiento de su dignidad,
consciencia de su derecho a ocupar el
lugar principal de su vida publica y
privada y las herramientas que tienen
para reivindicar ese espacio.

Son sesiones grupales en las que poco a
poco se crea un ambiente de confianza
y sororidad, donde compartir
experiencias comunes y vivencias
genera el apoyo que puede llegar a
faltar por parte de otras personas. Se
intenta generar un ambiente de
sororidad y fuerza comun.

El primer grupo de luciérnagas, se
reune los miércoles de 18 a 19:30 en

Villamuriel de Cerrato.

EMF
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"En las sesiones de
"Luciérnagas en
femenino se inicia un
proceso de
reconocimiento de la
dignidad de las mujeres
y de consciencia de su
derecho a ocupar el
lugar principal de su vida
publica y privada".
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;Qué temas se abordan en estas

sesiones?

Los primeros temas que se abordan tienen
que ver con las bases emocionales de
nuestro comportamiento. La influencia
social modela nuestro comportamiento y
puede provocar que no escuchemos nuestra
propia voz por el hecho de agradar o que
nos quieran. En las mujeres del medio rural
y con discapacidad se da con mds
frecuencia.

Ademds, indagaremos en los tres pilares de
la autoestima con acciones significativas
para aumentar el amor propio y la
autovalidacion.

El siguiente paso es aprender a defender sus
opiniones y derechos. El entrenamiento en
asertividad y en planificacion de estrategias

son necesarios para conseguir sus objetivos.

‘{i&ﬁ\ COCEMFE
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De manera transversal, se contard con
profesionales que informen de los derechos
que tienen y la manera adecuada de
defenderlos en las instituciones.

Otro de los temas a tratar es el activismo en la
vida publica y politica, tomando consciencia
de su capacidad de transformar la sociedad.

¢Quiénes participan?

En la actualidad participan mujeres de la
provincia de Palencia. Es un grupo
heterogéneo en edad y eso conlleva poder
aunar las fortalezas de cada una. Las
vivencias personales de cada mujer aportan
un punto de vista diferente a una misma
situacién y permite que veamos las cosas
desde diferentes 6pticas, variando puntos

de vista y enriqueciendo cada experiencia.




CAFE CON LETRAS

Conversar, compartir, reflexionar, reir y, a veces llorar...con un café en la
mano. Su aroma nos invita a ponerle palabras a los problemas,
reivindicaciones, realidades, miradas de la realidad del dia a dia de las

mujeres con discapacidad.

Hoy charlamos con Rosa Garcia Martinez , responsable de esta novedosa
propuesta de COCEMFECYL, protagonizada por mujeres con discapacidad. De
su mano nos colamos en uno de esos "Cafés con Letras" para compartiry

contaros la experiencia.
]

¢Qué es "Café con Letras" con

mujeres y con qué objetivos surge?

Yo diria que "Café con Letras" es una
tertulia destinada a mujeres con
discapacidad como un espacio para
compartir temas que puedan
interesar al conjunto. Se abordan
cuestiones relacionadas
precisamente con la condicion de
discapacidad, pero desde un punto
de vista, aunque sea en serio,
informal. Es decir, prima la
posibilidad de tener un espacio
comun para las mujeres adultas y
mayores y el enfoque de ese espacio
comun se hace desde una de las
caracteristicas comunes que es el
hecho de la discapacidad, pero
vamos que también primando la

condicion de mujeres.

COCEMFE
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Las sesiones online se realizan a través
de la plataforma Zoom donde podemos
coincidir todas sin necesidad de que
nadie tenga que desplazarse.

También es una manera de compartir el
lugar donde cada una reside. Las otras
sesiones que se hacen son las
presenciales donde se queda en un bar o
una cafeteria que resulte préximo al
lugar donde residen o donde acuden a
realizar otras actividades como es el caso
del EFIDES de Palencia. De tal manera,
cerca de este hay un bar donde se charla
en torno a un café, que para eso se llama
Café con Letras. Se comparte un caféy
también palabras que no son solo letras

escritas, pero si son palabras que nos

interesan a todas.

;Qué temas se abordan?

Los temas son relacionados con la
discapacidad, pero también con temas de
actualidad. Sobre todo aquellos que
pueden tener un componente ético, un
componente de dilema, de conflictos
entre lo que queremos y lo que podemos,
lo que la sociedad ofrece, lo que la
sociedad demanda, lo que la sociedad
ignora de nuestra condicion, etc. Todos
los temas tienen como objetivo
empoderar a estas mujeres dando un
lugar y apoyo para que estas también

cuenten sus experiencias.

EMF
é&ﬁ CcocC E

Castilla y Ledn

ADELANTE 30



&ﬁ‘ COCEMFE ADELANTE 31

Ay Ledn




¢Quiénes participan?

"El hecho de tener un
En el Café con Letras participan mujeres espacio comun de

adultas y mayores con el nexo comun complicidad, de poder
de tener una discapacidad. Todas ellas hablar de a|go no
son usuarias de la Confederacién De relacionado con

Personas Con Discapacidad Fisica De
Castilla Y Le6n (COCEMFE CyL) y una
gran parte de ellas coincide que

urgencia diaria de
resolver situaciones

también pertenecen a otra asociacion prlorltarlas resulta
que es la Asociacion mujeres con agradable, ladico Yy
discapacidad Castilla y Leén (AMUDIS). enriquecedor.".

¢Como esta siendo esta experiencia 'y
qué cree que esta suponiendo para las
mujeres que forman parte de este
novedoso proyecto?

La experiencia esta siendo
enriquecedora aunque, probablemente,
por la condiciéon de mujeres que,
siempre tienen el tiempo muy pillado
con otras actividades o compromisos
personales, no siempre podemos
coincidir todas. Independientemente a
eso, el hecho de tener espacio comun
de complicidad, de poder hablar de algo
no relacionado con la urgencia diaria de
resolver situaciones prioritarias, pues
resulta realmente agradable y ludico
para mi. Es un lugar en el que aprender
de personas que tienen mas
experiencia vital que yo y a las que les
puedo ofrecer un punto de vista propio,
gue es mas joven y puede ser diferente

e enriquecedor para ambas parte, las

mujeres adultas y mayores y yo.

H COCEMFE
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"MUJERES CON DISCAPACIDAD,SEXUALIDAD
Y RESILIENCIA"

COCEMFE CASTILLA Y LEON ha
realizado un estudio sobre la
sexualidad de las mujeres de la
entidad. Un estudio que pretende
responder a muchas cuestiones, entre
ellas ;como somos de resilientes en el
terreno sexual?

Las sexdlogas Inma Ruiz de Lezama y
Jaione Valdés Ituarte estan detras de
este trabajo y hoy nos explican los

ey, MY

resultados obtenidos. Inma Ruiz de Lezama y Jaione Valdés Ituarte
Sexoélogas
¢Como y por qué se plantea COCEMFE presentar en 2020 la investigacion
CASTILLA y LEON la realizacién de un “Autopercepcion sobre el
estudio sobre sexualidad y resiliencia? empoderamiento sexual de las mujeres”,

completamente alineada con el interés

El interés en la realizacion de este estudio de estudio que COCEMFE CYL mostraba.
nace en coherencia con la vision de De esta forma se articula el equipo de
COCEMEFE Castillay Ledn, al plantearse por investigacién formado por Jaione Valdés
un lado; el acercamiento a la comprensién (sexdloga y neuropsicéloga clinica en

de los interrogantes que plantea la Munduberriak) e Inma Ruiz de Lezana
sexualidad de las mujeres en situacién de (sexdloga y psicéloga en COCEMFE Cyl),
discapacidad fisica y organica de la entidad, que disefian el acercamiento estratégico
en la necesidad de conocer como viven su a la sexualidad de las mujeres de la
propia dimension sexuada; y por otro lado, entidad, articulado desde las

ofrecer respuestas de la mano de sus perspectivas inclusiva y emancipatoria,
protagonistas que sirvan para flexibilizar los situada y contextuada; dando lugar a
estereotipos que afectan a la vivencia de la una investigacion pionera e innovadora
sexualidad de las mujeres, mas en gue ha tenido como asesores al
circunstancias de discapacidad. sociologo Daniel Rueda (UOCQ)y a la
Para la materializacién de este interesante psicologa Luzma Martinez (UAB) en las
reto, la entidad se pone en contacto con fases cuantitativa y cualitativa
Munduberriak, entidad que acababa de respectivamente.

COCEMFE
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¢Es la sexualidad uno de los grandes
temas pendientes de abordar cuando
hablamos de personas con discapacidad,
especificamente de las mujeres con
discapacidad?

Desde luego. A pesar de estar viviendo un
momento de reconocimiento de los
derechos de las mujeres y hombres en las
diferentes situaciones de discapacidad; los
Derechos Sexuales quedan aun
invisibilizados. También se constata esa
ausencia de explicitacién de lo sexual en el
actual modelo de atencién. Estamos en un
momento de emergencia y visibilizacion de
la realidad sexuada de mujeres y hombres
en situacién de discapacidad, que en
situaciones como la entrega de los Goya de
este afo (protagonizada por Telmo Irureta),
ponen en evidencia la novedad; pero, sobre
todo, la necesidad de poner la atencion en
este asunto.

Mucho mas, para las mujeres en situacion
de discapacidad, cuya realidad sufre una
doble discriminacién, que como mujeresy
con discapacidades, son representadas
como asexuadas y carentes de deseo y
atractivo erdético, etc.

En consecuencia, nos interesaba cuestionar
la vulnerabilidad creada desde esta
asexualizacion, la sobreprotecciény el
aislamiento social de los entornos en los
gue viven; e identificar los factores que
favorecen el acceso a su emancipacion en lo

sexual.
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"Estamos en un
momento de
emergenciay
visibilizacion de la
realidad sexuada de
mujeres y hombres en
situacion de
discapacidad.".

¢Cual ha sido el planteamiento del
estudio?

Desde esta perspectiva, al realizar la
primera revision bibliografica, nos dimos
cuenta de los escasos estudios que
centran el interés en el conocimiento de
la sexualidad de las mujeres con
discapacidad; y que situan el
conocimiento de su dimension sexual
como un espacio de interés en si mismo
y puesto en valor como factor de
bienestar y calidad de vida.

También constatamos que se dispone
de una gran produccion de literatura
cientifica sobre las consabidas
relaciones entre la discapacidad de las
mujeres en situacion de discapacidad y
sus dificultades y violencias multiples;
pero echabamos de menos una vision
que hablase en positivo de su sexualidad
y una narrativa emancipatoria que

evitase su revictimizacion.
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Nuestro interés se centraba en poner en
valor los procesos de empoderamiento para
la gestidn de la propia vida y sexualidad,
apostando asi por un enfoque y mirada mas
amplia, abierta y certera acerca de las
vivencias de la sexualidad de las mujeres
con discapacidad fisica/organica de
COCEMFE CyL. Planteamos el estudio con
una perspectiva inclusiva y emancipatoria,
aspirando a fortalecer la visibilidad y el
valor de sus historias y narrativas sobre la
sexualidad, buscando las voces de las
propias mujeres emancipadas en la esfera
sexual, con el objetivo de conocer los
factores que han posibilitado su resiliencia

sexual.

Asi disefiamos la investigacion con el
objetivo de identificar y analizar los factores
que influyen en la resiliencia en el ambito
de la sexualidad en mujeres adultas en
situacion de discapacidad fisica y organica,
combinando la metodologia cuantitativa y
cualitativa, en dos fases. En la primera, las
mujeres participantes cumplimentan un
cuestionario sobre resiliencia sexual de
elaboracion propiay, en la segunda fase, las
mujeres con mayor puntuacién en
resiliencia sexual participaban en un grupo
de producciones narrativas, con el objetivo
de conocer los factores que influyen y
determinan la resiliencia en el ambito de su

sexualidad.

EMF
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¢Quién ha participado? Hablenos de la

metodologia y la muestra.

La propia metodologia del estudio
requeria de la participacion en primera
estancia de las entidades asociadas a
COCEMFE CyL para acercar la propuesta
a las mujeres. Se realizé un primer
acercamiento de la intencién del estudio
y un seminario dirigido a todas las
entidades, presentando la investigacion
y dando claves sobre la metodologia de
la fase cuantitativa en la que estabamos
para la que requeriamos su
participacion. Las entidades
paulatinamente fueron proponiendo la
participacion a las mujeres para la
realizacion del cuestionario sobre
resiliencia sexual, y también
adecuandose a las necesidades de
apoyos concretos para las mujeres que

lo precisasen.

"Planteamos el estudio
con una perspectiva
inclusivay
emancipatoria,
aspirando a fortalecer
la visibilidad y el valor
de las historias de las
propias mujeres
participantes."”.
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De esta forma se fue estructurando la
muestra en la que participaron 250 mujeres
cumplimentando un cuestionario sobre
resiliencia sexual elaborado por el equipo
de investigacién, que se ha supuesto un
hito en este ambito, ya que apenas si
existen cuestionarios que aunen resiliencia,
sexualidad y mujeres con discapacidad
fisica/organica. Este cuestionario recogio los
“sentires” de las mujeres en 60 preguntas
sobre su sexualidad, amplificando su
emancipacion para poner de manifiesto su
capacidad de agencia y transformacion
social.

La seleccidon de las mujeres con mayor
puntuacion en el cuestionario de resiliencia
sexual formé el grupo de producciones
narrativas, conformando la fase cualitativa
de la investigacion. La produccion narrativa
como método de investigacion consiste en
generar conocimiento en grupo, que explica
desde su propio conocimiento, los factores
que han posibilitado y dificultado la
resiliencia de su sexualidad. Requiere
retomar los relatos y narrativas a cerca de
las propias sexualidades para visibilizar y
poner en valor los aspectos que las mujeres
con discapacidad detallen, como
aportaciones valiosas para la sexualidad de
las demas mujeres, una perspectiva
inclusiva que pone en valor la dimensién
sexual desde esta mirada. Esta metodologia
nos ha permitido acceder a una
informacién relevante y significativa acerca
de la vida de las mujeres protagonistas, a
partir de la cual es posible interpretary
comprender la dinamica de los factores que

estudiamos.
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Del analisis de ambas metodologias
hemos llegado a describir diferentes
factores que promueven o dificultan la
resiliencia en el ambito de la sexualidad
en mujeres con discapacidad

fisica/organica.

Hablemos de los resultados...;Cuales
han sido las conclusiones que se han

obtenido de este Estudio?

Los resultados obtenidos en la primera
fase de la investigacidén se asemejan a
resultados esperados por el equipo
investigador, cristalizadas en forma de
hipétesis iniciales. Es decir; las
puntuaciones del cuestionario que las
250 mujeres realizaron sefialan una
resiliencia media-alta en las participantes,
siendo un dato interesante que el 74% de
las mujeres se consideran resilientes en
la sexualidad. Este dato concreto resuena
en consonancia total con la mirada
general del estudio; o sea con la
presuncion de que las mujeres con
discapacidad fisica/organica poseen
fortalezas, capacidades y habilidades
para transformar situaciones de
vulnerabilidad y conectarse con su deseo
erdtico, con su cuerpo, con su placery
con su disfrute.

Otros datos de interés que dibuja la fase
cuantitativa sefialan a la familia'y
amistades como influencias positivas
para mejorar las dificultades en el terreno
de la sexualidad. No asi el sistema
educativo, ni la educacién sexual recibida,

cuya valoracion de calidad es muy baja.



En el conocimiento producido por el grupo

mas resiliente en el terreno sexual, sefialan

que la Educacion Sexual, la relacion con el
cuerpo y placer, la reconciliacion con una
misma, la mirada externay la explicitacién
del deseo erdtico propio; son elementos
que, a pesar de la complejidad vivida, han
sido transformados gracias a aspectos
como la personalidad, la toma de
decisiones y la disposicion a apoyos
significativos, aspecto estratégico en todo
proceso de resiliencia.

Se encuentran claves interesantes en el
analisis de la produccién narrativa que
enlazadas se tejen entre las dimensiones:
yo soy, yo tengo, yo hago y yo deseo; y
entre los factores: empoderamiento
personal, bienestar emocional, recursos-
vinculos, entorno educativo, experiencias
biograficas componiendo una trama

articulada de aportaciones consideradas

como facilitadoras de la resiliencia sexual.
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El analisis de dicha trama identifica como
aspectos facilitadores para desarrollar la
responsabilidad hacia la propia identidad
sexuada: el autoconocimiento del propio
cuerpo y placery aspectos de la propia
personalidad, como la autoeficaciay
seguridad en una misma.

Para el acceso a los apoyos significativos,
como la Educacién Sexual y los recursos
accesibles son sefialados, son
importantes los vinculos significativos y
las relaciones de reciprocidad, los grupos
de apoyo, una Educacion Sexual de
calidad (también para familias) y los
apoyos accesibles (asesoramiento,
asistencia sexual) y estandarizados.

En relacion con la dimension que habla
de la toma de decisiones, asertividad y
autoeficacia se describe como
significativo el proceso de aceptacion de
las propias circunstancias. Un proceso
que implica una reconciliacién con una
misma para la toma de decision activa de
expresar los deseos, emociones,
sentimientos y el desarrollo de
habilidades para la gestién de las
emociones, relaciones y comunicacion.
Todo este proceso conlleva la activacion
de un deseo de superaciony de ser
reconocida como mujer sexuada para lo
que resulta crucial la mirada externa que
reconoce, significa y acredita la propia
identidad sexuada, un proceso comun a

todas las personas.
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Del analisis de la fase cualitativa también se
extraen barreras que dificultan la activacién
de la resiliencia sexual, como la carencia
Educacion Sexual de calidad, la falta de
apoyos y acompafamiento sexoldgico, la
sobreproteccién y control desde el contexto
familiar, la falta de reconocimiento en la
mirada externa, la dificultad para socializar
y vincularse.

Asi, un mecanismo de proteccion se puede
invertir de sentido y convertirse en barrera
y viceversa, por cuanto que nos referimos a
fendbmenos complejos e interactivos de
variables individuales y sociales, tal y como
se constata en nuestro analisis de factores
en la produccion narrativa. Por
consiguiente, los datos arrojados sefialan la
resiliencia como un conjunto de procesos
sociales e intrapsiquicos que posibilitan la
superacion de las dificultades. Esta
definiciéon resulta muy interesante, ya que
establece una relacion directa con uno de
los elementos que puede favorecer u
obstaculizar la resiliencia en mujeres
adultas con discapacidad fisica/organica,
que es el entorno socioeducativo (grupo de
iguales, familia, agentes educativos,

instituciones etc).

Y a partir de estos resultados...;Cuales
seran los siguientes pasos?

Hemos constatado que este estudio
contribuye a la visibilizacién de las voces,
historias, narrativas sobre sexualidad
altamente invisibilizadas a través de la
cumplimentacion de un cuestionario

pionero en resiliencia sexual elaborado por

o |

el equipo investigador y de un método de
producciones narrativas con enfoque
emancipador. Asi, el primer paso tiene
que ver con compartir los resultados del
estudio con las mujeres protagonistas y
las entidades que han participado en él
para después hacer una presentacion
pubica del mismo.

La investigacion ha requerido retomar los
relatos y narrativas a cerca de las propias
sexualidades para visibilizar y valorar los
aspectos que las mujeres con
discapacidad como aportaciones valiosas

a la sexualidad de las mujeres en global.

"Del analisis de la fase
cualitativa se extraen
barreras que dificultan
la activacion de la
resiliencia sexual, como
la carencia de
Educacion sexual de
calidad, la falta de
apoyos y
acompanamientos
sexologicos, la
sobreprotecciony
control desde el
contexto familiar, la
falta de
reconocimiento en la
mirada externay la
dificultad para
socializar y vincularse".
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Teniendo en cuenta la alta fiabilidad que
presenta el estudio, es importante la
difusion de los resultados, junto con el
cuestionario sobre resiliencia sexual que
hemos elaborado, pues pueden servir a
otras organizaciones y profesionales para
seguir ahondando en este ambito.
Valorando el alcance de los resultados
obtenidos, nos podemos plantear en un
futuro la realizacion de otros grupos de
técnicas narrativas con las mujeres que han
puntuado mas bajo en la fase cuantitativa y
de esta forma, profundizar de forma
especifica sobre cuales han sido los factores
gue han obstaculizado su resiliencia en el
ambito de la sexualidad. Y, por
consiguiente, dar continuidad al trabajo de
metodologia narrativa y con ello poder
materializar propuestas realizadas por las
propias mujeres participantes, en
coherencia con el protagonismo que se
desea suscitar con este tipo de actuaciones

emancipadoras.
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La materializacion de esta investigacion
en una buena practica en materia de
sexualidad de las mujeres con
discapacidad fisica/organica por su
enfoque emancipador y empoderante,
qgue pone en valor las aportaciones que
sobre resiliencia sexual estas mujeres
realizan. Un paso mas, hacia un camino
mas global y diverso; tal y como la
confluencia de paradigmas sexolégico,
social y de calidad de vida plantean.
Todos estos aspectos aportados se
traducen en la superacién de una visién
victimista que nos planteamos, para
identificar diversas formas de realizar el

proceso emancipatorio para la

sexualidad; y para la transformacion de la

realidad a partir del ejercicio de imaginar

escenarios futuros posibles para la
vivencia de sexualidades mas
emancipadas, en contextos mas

inclusivos, y modelos de relacion

diversos.
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