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Natalia Rubio
Sexologa

Psicdloga Clinica, Sexdloga, Pedagoga, y Maestra Educacion
Especial. Experta en Educaciéon Sexual,Asesoramiento y
Terapia de Pareja. Miembro Fundador y Presidenta de la
Asociacion Estatal Sexualidad y Discapacidad. Responsable
Master Online Sexologia UCJC y Profesora Master Oficial
Sexologia UCJC (Univ.Camilo Jose Cela-Madrid). Desde
1995 -Directora en la Fundacién Aspanias Burgos (Red
Servicios y Centros de Atencién Integral a personas con
Discapacidad Intelectual o del Desarrollo.). Colaboradora
de Red FEDACE,ASPACE, FEAPS, COCEMFE, FEDER,ASEXVE,
ASEM, DEBRA,ALDE, APEMSI y otras entidades del dmbito de
la discapacidad. Profesora Méster Neurorrehabilitacion de
la UPO Universidad Pablo de Olavide- FIVAN. Responsable
Plan de Formacion Estatal “Sexualidades y Discapacidades”
Acciones dirigidas a profesionales y voluntariado, familiares
y personas con discapacidad.

“Hablar con tus hijos e
hijas de sexualidad no es
un examen, ellos no estan
esperando respuestas
técnicas de diccionario.

Lo mds importante es que
aprendan que “cuentan con
nosotros”

propiciados por la cultura, o los medios de comunicacion,
se lo estan poniendo mas dificil a algunas personas.
La sexologia también se encarga de los deseos y de
las conductas. Y en esto también las personas son
Unicas: por sus valores, sus creencias, sus miedos, sus
expectativas,... Por eso no todo el mundo ni desea, ni
quiere, ni hace las mismas cosas.

Todo esto nos lleva a hablar de sexualidades, en plural,
de que hay muchas maneras de ser, de vivirse y de
expresarse. Y que esto ocurre, para todas las personas
y en cualquier momento evolutivo. Dando por supuesto
que entendemos que cada momento tiene sus propias
peculiaridades.

Empecemos por el
principio équé entendemos
por sexualidad?

El término sexualidad se utiliza habitualmente para

referirnos a muchas y diferentes cuestiones. A la hora de
hablar de Sexualidad, se suelen cometer algunos errores,
como confundir la sexualidad con las relaciones sexuales
y, ademas, reduciendo éstas a una conducta muy concreta
como es el coito. Con lo que generalmente la gente suele
tener una idea muy pequefa y reduccionista de lo que es
la sexualidad.

Sin embargo, cuando los profesionales de la sexologia
hablamos de sexualidad queremos hablar de de como
son los hombres y las mujeres, y de como el resultado
es que cada persona es Unica y diferente. También de la
identidad sexual y de la orientacion del deseo, hablando
de diversidad y de como ciertos modelos
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éPor qué es tan importante
el desarrollo sexual en el ser
humano?

Porque forma parte de la esencia de cada persona,
no puede ser de otro modo. Ahora bien, lo realmente
importante es aprender a conocer y aceptar los distintos
desarrollos que se producen en funcion de cada caso,
dicho sea de paso, no convierten a nadie ni en mejor ni en
peor. Algunos ejemplos son las repercusiones o efectos
que pueden producir ciertas limitaciones motrices, o
pérdidas sensoriales, y que afectan directamente a
procesos fisioldgicos o a estructuras corporales como es el
caso de las personas con enfermedades neuromusculares.



¢Crees que es menos
iImportante este desarollo en
personas con movilidad reducida?

Probablemente se le esté prestando menos atencion,
pero precisamente debiera suceder lo contrario. Las
personas con limitaciones en su movilidad necesitan
trabajar lo corporal, descubrir, experimentar y vivenciar
a través de su cuerpo. El que cada persona conozca su
cuerpo, y conozca a través del cuerpo, es una fuente de
salud muy importante, con implicaciones directas en lo
afectivo-emocional, social y relacional.

Para un buen desarrollo sexual de las personas con
enfermedades neuromusculares debemos evitar rodear
de silencio todo este tema. Cuanto mas se sepa y mas
se hable, mejor. Contar con alguien con quien hablar,
compartir inquietudes, dudas o preocupaciones, es
importante para el desarrollo sexual y eso se puede
conseguir abriendo la puerta al dialogo.

Del mismo modo, para propiciar un buen desarrollo,
también hay que procurar no sobreproteger. Por supuesto
sin dejar de prestar toda la atencion, los cuidados y
apoyos necesarios, pero evitando caer en la trampa de
hacer todo por ellos (lo que termina en muchos casos
restandoles autonomia) o no permitiéndoles tomar
tantas decisiones como sea posible (por el miedo a que
se equivoquen, o por culpa de las “prisas”). Y, aun,
harian falta mas cosas: ofrecerles intimidad aunque no la
reclamen, intentar que puedan relacionarse con iguales
o respetar sus cuerpo y sus pudores.

¢Como surge la Asociacion

Estatal Sexualidad y

Discapacidad, quiénes la

componen y cuales son sus fines?
Partiendo de la realidad, que nos mostraba, por una
parte, la existencia de un conjunto de demandas,
situaciones y necesidades especificas respecto a lo
sexual, lo afectivo y lo relacional y, por otra parte, una
falta de respuesta técnica-profesional ajustada a las
verdaderas y peculiares realidades, surge la Asociacion
Estatal Sexualidad y Discapacidad.

Compuesta por un Equipo de Profesionales procedentes
de distintas Disciplinas: psicologicas, pedagdgicas,
sexologicas, sanitarias, sociales..., y que cuentan con
mas de 15 afnos de experiencia tanto en el ambito de la
Discapacidad como en el de la Atencion a las Sexualidades.

La Asociacion Estatal Sexualidad y Discapacidad tiene la
MISION de mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad, personas en situacion de dependencia asi
como la de otros colectivos en riesgo de exclusion social.
Poniendo especial énfasis en acciones que contribuyan a
Atender, Educar y Prestar Apoyos a su Sexualidad.

¢Se abordan lo suficiente
estos temas desde las
instituciones sociales y
sanitarias?

Es indudable que cada vez hay mas interés por abordar
el tema. Mas instituciones y mas profesionales queriendo
hacer bien las cosas. Asi como los familiares y las propias
personas con enfermedades neuromusculares que
reclaman y demandan que no se descuide, ni olvide este
ambito dentro de los programas integrales de atencion.
Por supuesto el papel de las entidades es fundamental,
asi como la importancia de visibilizarlo a la sociedad,
concediéndole un espacio importante con actuaciones
como esta entrevista.

Federacion Espanola de Enfermedades Neuromusculares 16



sQuécarteradeserviciosofrece
Sexualidad y Discapacidad?

La Asociacion “Sexualidad y Discapacidad” cuenta con una
cartera de servicios, con la que pretende dar respuesta
a las diferentes demandas y necesidades, siempre desde
un enfoque de atencion integral a la persona. Y ofrece
los servicios que van desde Formacién (imparte cursos,
seminarios, charlas, monograficos, jornadas formativas),
Orientacion y asesoramiento (en formatos presencial,
telefonico y online), Atencion y asistencia, Psicoterapia
sexual y de pareja hasta investigacion innovadora
cientifica y especializada.

Ademas de lo dicho, seria fundamental referenciar un
recurso como la Asesoria de Sexualidad para personas con
discapacidad, profesionales y familias del Ayuntamiento
de Leganés, que atiende a través del teléfono
91 248 93 09 y el correo discapacidad@leganes.org

¢A qué nos referimos cuando
hablamos de caminar en la linea
de “Atender, educar y prestar
apoyos” a la sexualidad de personas
con enfermedad neuromuscular?

Atratar de no caer en la trampa de creer que la educacion
sexual sdlo consiste en informar sobre aspectos concretos
como el desarrollo corporal y la reproduccion, o centrar
las intervenciones en la parte preventiva y negativa de
los riesgos y los peligros, como las enfermedades de
transmision sexual o los embarazos no deseados. A la
hora de atender la sexualidad consideramos que puede
hacerse desde un punto de vista optimista, “cultivando”
y “construyendo” en positivo.

17 Federacién ASEM

ATENDER significa tener en cuenta sus Necesidades (las
expresadas y las percibidas) y sus Demandas. EDUCAR
la Sexualidad de las personas con enfermedades
neuromusculares es contribuir, de manera positiva, a
que aprendan a conocerse tanto como sea posible, y
conociendo la diversidad de hombres y mujeres, de
genitales y de cuerpos, y de respuesta sexual. PRESTAR
APOYOS quiere indicar que hay que adaptarse a cada
persona (cada persona es Unica, diferente e irrepetible) a
sus circunstancias y las situaciones personales,

Ha participado usted en varios
encuentros de ASEM ;Cudles son las
inquietudes o preocupaciones que
recoge de las familias cuidadoras?

Generalmente muy parecidas a las de otros padres y
madres. El querer ayudar y no sentirlo suficientemente
capacitado para hacerlo. Sin embargo la realidad es mas
sencilla de lo que parece, pues para hacer bien la tarea
“desde el papel de padre o madre”, basta con la buena
disposicion. Basta con decir y contar la verdad de lo que
sepamos... incluso se puede decir “no lo sé” y dar una
buena respuesta, no tenemos porqué saber todo sobre
sexualidad, tampoco sabemos de “todo” de muchos otros
temas y sin embargo, no dudamos en poder hablarlos.
Con la sexualidad debiese ocurrir algo parecido, darnos
permiso y abrir la puerta del didlogo. Y, por Gltimo, basta
con ser naturales. O, lo que es lo mismo, que hay que
aprender a mostrarse como se es. Lo que significa que se
puede hablar poniéndose un poco colorado o titubeando.
Hablar con tus hijos e hijas de sexualidad no es un
examen, ellos no estan esperando respuestas técnicas
de diccionario. Lo mas importante es que aprendan que
“cuentan con nosotros”.



¢Coinciden estas inquietudes
con las de |@s jovenes que

conviven con estas patologias?

Los jovenes se interesan por lo que ven, oyen y lo que
perciben que esta en el ambiente a través de imagenes,
conversaciones, chistes... Esta claro que para buena
parte de la sociedad y de los medios de comunicacion la
sexualidad sigue siendo algo limitado a ciertas conductas
y funciones y consecuentemente a ciertas partes del
cuerpo. Por eso muchas veces sus preguntas, sus miedos
y preocupaciones reflejan esa misma idea estrecha de
sexualidad que la sociedad les transmite. Es importante
que intentemos ampliar el modelo de sexualidad, a un
modelo amplio y comprensivo en el que nos veamos
reflejados y reconocidos todas las personas.

Los chicos y chicas con enfermedades neuromusculares
quieren sentirse en igualdad de derechos que el resto de
personas, “como los demas”. Por ello parte de la tarea
consistira en dar legitimidad, y que cada uno aprenda a
vivir su sexualidad en primera persona, “a su manera”.
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équé recoge Natalia Rubio de
estas experiencias pedagodgicas, de
los talleres realizados en los
encuentros de ASEM?

Se aprende en todas las direcciones, ellos aprenden y yo
aprendo de ellos. Y el aprendizaje mas importante es
el vivencial, al conocer a los protagonistas ASEM, te das
cuenta que con muy poco se puede lograr mucho.

Y eso es lo que mas me llevo, el que con un poco de
informacion, el sentir que se les considera, el darse cuenta
que sus preocupaciones son las mismas preocupaciones
que las de otros jovenes, el como con cada actividad
van adquiriendo habilidades para manejar situaciones,
el como con cada intervencion vamos dando pasos y
“dejando huella”, contribuyendo a ir construyendo
sexualidades plurales, Unicas y diferentes para cada
persona y necesarias en cada proyecto de vida.

Es una experiencia muy gratificante y me siento
afortunada al haberme “tropezado” con ellos en mi

carrera profesional.

Té “Q\/G\MOS
el bienes*/'ar‘ A CaSa

ﬂAIR LIQUIDE

althcare |

Federacion Espanola de Enfermedades Neuromusculares 18



.|00'
T >
(8% Federacion ASEM

.\
. btt Federacion Espanola de Enfermedades Neuromusculares

3
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Tel. 93 451 65 44

www.asem-esp.org

info@asem-esp.org

Asociacion Aragonesa de ENM
ASEM ARAGON

asem@asemaragon.com

Asociacion de ENM de Castilla la Mancha
ASEM CASTILLA LA MANCHA
asemclm@hotmail.com

Asociacion de ENM Castilla y Ledn

ASEM CASTILLA Y LEON

asemcyl@hotmail.com
Associacio Catalana de Persones amb Malalties

Neuromusculars
ASEM CATALUNYA

administracion@asemcatalunya.com

Asociacion de ENM de la Comunitat Valenciana
ASEM COMUNIDAD VALENCIANA

info@asemcv.org

Asociacion Gallega contra las ENM
ASEM GALICIA

info@asemgalicia.com

Asociacion de ENM de Granada
ASEM GRANADA

asemgra@gmail.com

Asociacion Madrilena de ENM
ASEM MADRID

info@asemmadrid.org

Asociacion de Miastenia de Espana.
AMES

ames@miasteniagravis.es

Asociacion Cantabra de ENM

ASEMCAN

asemcan@yahoo.es

Fundacion ONCE

para la cooperacién e integraci6n social
de personas con discapacidad

Asociacion Familiares y ENM de Valencia
AFENMVA

afenmva@afenmva.org

Bizkaiako Eritasun Neuromuskularren Elkartea
BENE

ifo@asociacionbene.com

Arabako Eritasun Neuromuskularren Elkartea
ARENE

contacto@arene.es
8&uEzkoako Eritasun Neuromuskularren Elkartea

infogene@telefonica.net

Asociacion Espanola de Paraparesia Espdstica Familiar

AEPEF

oficina@aepef.org

Asociacion de ENM del Principado de Asturias
SEMPA

asemasturias@hotmail.com

Asociacion Espanola contra la Leucodistrofia
leuco@asoleuco.org

Asociacion de ENM de Sevilla
ASENSE

asensevilla@gmail.com

Asociacion de ENM de Canarias
ASENECAN

asenecan@gmail.com

Asociacion Navarra de ENM
ASNAEN

asnaen@hotmail.com

Asociacion de ENM de Cérdoba.
ASENCO

asenco2010@gmail.com




