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RESUMEN
Mediante esta Investigacion se evidencia la necesidad de educacion sexual al
adolescente con Sindrome de Down para el abordaje apropiado por parte de
los padres en vista de que se mantienen, prejuicios y tables. Se plantea como
objetivo general: Disefiar una Guia de Capacitacion en sexualidad para padres
de adolescentes con Sindrome de Down del Instituto de Educacion Especial
“Carlos Garbay M”. En la fase de investigacion se plantea un estudio
descriptivo de corte transversal para posteriormente en la fase de intervencién
disefiar la guia y someterla a procesos de validaciéon con los padres y con un
grupo de expertos. Para estructurar la Guia de Capacitacién se consideré los
resultados de la investigacion previa y experiencias similares en el ambito
Nacional e Internacional. Sistematizada y Validada la Guia como herramienta
de capacitacion, se realizé la reproduccion respectiva y entrega a las instancias
correspondientes. El grupo de estudio estuvo constituido por diez adolescentes
mujeres y hombres con Sindrome de Down de: Octavo, Décimo de Bésica y el
Programa de Autonomia funcional del Instituto y sus padres. Cabe destacar la
participacion de los/las adolescentes en el estudio y el interés y apoyo de sus
padres, especialmente madres de familia. Si pretendemos construir una
sociedad en la que podamos convivir en igualdad y sin discriminaciones, es
imprescindible proporcionar una educacion afectiva y sexual de calidad. No
podemos olvidar que si bien la afectividad y sexualidad humana esta

intimamente ligada a lo privado, también esta regulada social y culturalmente.



SUMMARY

Through this research the need for sexual education to teenagers with Down
Syndrome is demonstrated to the parent’s appropriate approach considering
that there are prejudices and taboos. The general objective is to design a
Sexuality training fide for Down Syndrome Teenagers Parents in the “Carlos
Garbay M” Special Needs Institute. In the research phase a cross sectional
descriptive study is formulated and later in the intervention phase the guide is
designed and subjected to a validation process with the parents and an experts
group. In the training guide previous research results and similar experiences in
the National and International level were considered. Once the Guide was
valeted and systematized as a training tool, the reproduction and delivery to the
authorities were performed. The study group was then teenager’'s women and
men with Down Syndrome from Eight and Tenth Grade and the Functional
Autonomy Program of the Institute and their parents. The adolescent’s
participation was remarkable in the study and also the interest and support of
their parents, especially mothers. If we are to build a society where we can live
together in equality and without discrimination, it is essential to provide a quality
sexual and affective education. It cannot be forgotten that wile human emotions
and sexuality are closely linked to the private, they are also socially and

culturally regulated.
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l.  INTRODUCCION
La politica de la discapacidad en el Ecuador inicié con distintos programas en
el afio 2007, en el marco del programa “Ecuador Sin Barreras”, en que la
Vicepresidencia de la Republica emprendié diferentes proyectos en beneficio
de las personas con discapacidad, como las “Guias para implementar normas
de accesibilidad”, la eliminacion de barreras fisicas, el desarrollo del primer
registro laboral para conocer la medida en que las empresas cumplen con la
contratacion de este sector de la poblacion; la entrega de ayudas técnicas
(implementos como bastones, sillas de ruedas, prétesis, auriculares) los
proyectos de ayuda anti-escaras, y el programa “No mas nifios en la carcel”
que termind con los nifios en los centros de rehabilitacion con la
implementacion de guarderias y programas sociales en coordinacion con

instituciones como el MIES y el INNFA.

Sin embargo, pese a que poco a poco se ha empezado a trabajar con estos
grupos vulnerables, desprotegidos e histéricamente olvidados, mucho falta por
hacer, este es el caso de los nifios, nifas y adolescentes con Sindrome de
Down, y aunque la educacion especial en el pais, ya tiene historia, la tematica

de la sexualidad no se ha abordado apropiadamente.

Estaremos de acuerdo en que el tratamiento social dado a las necesidades
sexuales y afectivas de las personas con discapacidad intelectual, ha sido a lo
largo de la historia y en términos generales, de negacion, cuando no de

prohibicion expresa. La explicacion a este hecho es sumamente compleja, hay


http://www.vicepresidencia.gob.ec/guias-para-implementar-normas-de-accesibilidad/
http://www.vicepresidencia.gob.ec/guias-para-implementar-normas-de-accesibilidad/

numerosos factores: histéricos, culturales, sociales, educacionales, que estan

fuertemente implicados !

En la historia sobre el Sindrome Down podemos constatar como a medida que
se ha ido profundizando en su conocimiento, ha ido desechandose la idea del
nifio mongdlico como el nifio “idiota”, portador de estigmas; separado de la
sociedad y sin capacidad para aprender. Pasando a considerar a la persona
con sindrome de Down como aquel individuo con una configuracién cognitiva
diferente y caracteristica que, con una educacion adecuada, podra convertirse

en un ser autbnomo.

La educacion que se ha ofrecido a estas personas ha tenido como finalidad
conseguir que “no se despierte su impulso sexual”, considerado una especie de
monstruo incontrolable. De ahi que, o bien se prohibe expresamente -“Tu no
debes hacer eso, no es para ti, tienes que aguantarte” o se actla como si no

existiese -“No tienen esas necesidades’-.

Sin embargo es solo apariencia porque el miedo estd presente y surge con
toda intensidad cuando hay algun acontecimiento relacionado con el tema
(abuso sexual, embarazo no deseado, noviazgo estable), incluso no es raro
encontrar algunas personas que consideran que tienen un deseo sexual
exacerbado, a menudo esta ultima idea oculta una cierta “comprensién” hacia
los abusadores sexuales. Es decir se reconoce la sexualidad de las personas

con discapacidad, pero para utilizarlas y usarlas a través del abuso.



Con todo el control y la vigilancia excesiva a la que con frecuencia son
sometidas estas personas. Consecuencia directa de la consabida
sobreproteccién, que se fundamenta en buena parte en la idea errénea de su
falta de autocontrol, implica una pérdida de la intimidad, esencial para la

sexualidad, condenandole a la soledad afectiva, en ese ambito de su vida.

Deberiamos considerar el contexto en el que estamos, porque en el momento
presente y a pesar de los cambios sociales acontecidos en nuestra sociedad, el
modelo social dominante de la sexualidad (destinada al placer, al bienestar, a
una mejor salud) es un privilegio de unos cuantos sectores sociales,
particularmente los jovenes guapos/as. El mundo de la moda, los cosméticos,
las empresas de cirugia estética, la publicidad no hacen sino reforzar ese
modelo. Los chicas y chicos Down que son conscientes de este hecho: con
relativa frecuencia no se sienten atractivos, ¢Quién va a querer salir conmigo?
Se plantean con notoria amargura, porque a su alrededor observan unas
expectativas absolutamente inalcanzables para ellas/os, mucho méas cuando su
figura corporal convive a veces, con rasgos de obesidad, escasa actividad

deportiva, alimentacion sin control.

Hay grupos sociales que no forman parte de ese selecto club de privilegiados
que disfrutan de su sexualidad, que gozan de sus efectos gratificadores. A los
gue se le niega los espacios de intimidad y la posibilidad de sentir los abrazos,
caricias y sensaciones de la persona amada/deseada. Por ejemplo a grupos de
ancianos/as, personas con sindrome de Down, discapacitados/as fisicos/as,

enfermos mentales. La nocion de “atractivo” y “deseable” parece no ir con estas



personas que, por otra parte, tampoco suelen cultivar en exceso su imagen

corporal como se ha dicho.

Seguimos sin tomarnos totalmente en serio que los discapacitados
intelectuales son primariamente personas. Ordinariamente se considera a la
persona con deficiencia mental, y a veces en mayor medida a las que tienen
sindrome de Down (porgue su diferencia es mas visible) desde una 6ptica muy
paternalista y sobreprotectora, mas como "objeto" de atencion y cuidado y no
tanto como sujeto que posee unos derechos y unas aspiraciones que merecen
consideracion y estima por parte de los demas, y que s6lo han de serle
restringidos como excepcién y después de un serio proceso de ponderacion,

pero no a priori.

Ese cumulo de situaciones conflictivas en el camino de conquista de la propia
autonomia se vuelve més intenso y extenso en relacion con el mundo de los
afectos y la sexualidad, en donde las restricciones y discriminaciones, también
las limitaciones naturales, de las personas con sindrome de Down son mas

evidentes y, a veces, lacerantes.

La afirmacion de que el ser humano es un ser sexuado parece hoy casi trivial y
superflua. Y sin embargo hay que insistir en que la sexualidad no es una
dimensiéon secundaria de la vida humana sino que pertenece intimamente a su
constitucion, también en el caso de los sujetos “La obstinada prohibicion social
y cultural de acceder al mundo de los adultos, que se manifiesta

(inconscientemente) hacia todas las personas con discapacidad mental, y en



particular en el caso de personas con sindrome de Down, hace que ante una
tal perspectiva se conviertan en la evidencia misma de una prohibicion a crecer
de la que somos todos altamente cdmplices. Desde este punto de vista, el
joven con sindrome de Down puede ser asumido como el prototipo, bastante
emblematico, de todos los jovenes con discapacidad que, pudiendo convertirse

simplemente en hombres, permanecen retenidos en una infancia sin fin.

En ocasiones, las madres de los jovenes deficientes mentales nos informan de
que aceptan a sus hijos, pero tal aceptacion es mera resignacion. La
resignacion es la consecuencia de unas expectativas frustradas. Desde este
negativismo es dificil dar un paso hacia delante en una tarea tan ardua, como
es la educacion de un joven deficiente. Aqui no se puede fingir, puesto que
toda interaccion madre-hijo, sea deficiente o no, lleva implicito un mensaje de
aceptacion o rechazo, que el adolescente capta de una u otra forma. Esos
mensajes determinan, en gran parte, el mayor o menor desarrollo del

adolescente?.

La falta de reconocimiento de la necesidad afectivo-sexual, esta presente en
todas las personas, independientemente de su dotacion intelectual. En cada
una de ellas se manifiesta diversa, con sus peculiaridades, cierto, pero ello no
le resta relevancia. Sin embargo tal consideracion esta muy lejos de la realidad
de las personas con sindrome de Down porque, en términos generales puede
decirse que no se reconocen sus necesidades afectivo-sexuales, no se les
presta la suficiente atencion y conocemos muchas familias que desearian que

su hijo/a no manifestara interés alguno por este tipo de cuestiones, razon por la



cual, expresan su miedo y ansiedad ante la posibilidad de que ese impulso les

sea despertado.

Todavia nos encontramos con mucho padres y madres para quienes admitir la
sexualidad en sus hijos/as — mucho méas en las hijas- les supone afiadir un

problema mas, un extra complicado como pocos, a los que ya tienen de por si.

Aun sabemos poco de la sexualidad de las personas con discapacidad
intelectual y sindrome de Down, aunque el volumen de conocimientos
cientificos es muy importante hay que tener en cuenta que todos/as
necesitamos saber, actualizar nuestros conocimientos y revisar nuestras
actitudes, para conocer y comprender sus necesidades, para transmitirles a
ellos/as ese conocimiento que les ayude a crecer y que les enriquezca.
También para las familias y profesionales que conviven o trabajan con estas
personas, con el fin de que en un primer momento, aclaren y tranquilicen sus
dudas y miedos y luego traten de hacer una adecuada educacién sexual y

afectiva mas positiva.

Puede afirmarse que sigue existiendo un cierto miedo a plantear el tema, sea
en el terreno profesional o familiar. Tenemos la impresion de que en muchos
ambitos familiares y profesionales, se sigue considerando que “las relaciones
sexuales o coitales no existieran”. Lo contrario, es decir aceptarlo, plantea un
problema de una gran envergadura. En la historia de las actitudes sociales
hacia las personas con discapacidad intelectual, la sexualidad ha constituido

significativamente un elemento mas de la marginacion a la que han estado



sometidas. Una integracién y normalizaciéon adecuadas deben necesariamente
incluir la sexualidad como un elemento prioritario de atencion. No podemos

hablar de personas cuando se ignora una parte importante de las mismas.

Cierto es que han habido cambios también en la sociedad y en las politicas de
atencion a estas personas, pero por otra parte no es menos cierto que en esta
misma sociedad, mas permisiva y fuertemente erotizada, las relaciones
sexuales o coitales estdn presente, circunstancia esta que debe hacernos
considerar la conveniencia de no estar de brazos cruzados, ni tampoco repetir
criterios educativos de otras generaciones que resultan poco efectivos.

Es preciso advertir que la trascendencia que comporta la sexualidad, tanto en
el ambito personal y familiar como social, obliga a las personas con
discapacidad intelectual, que estan en la calle, conviviendo con los iguales,
relacionandose con otras personas, a adoptar decisiones; para facilitar este
proceso decisorio, requieren un apoyo claro e inequivoco tanto de la familia
como del entorno. Y necesitan una capacitacion especifica en este terreno, lo
contrario supone incrementar riesgos en su vida y en su salud, ya que la

ignorancia sexual les hace ser mucho mas vulnerables.

La conducta social adecuada es parcialmente dependiente del contexto
cambiante, es decir, estd en funcion de las circunstancias, del momento y el

lugar en que una persona se interrelaciona con otras.



Las personas con sindrome de Down tienen serias dificultades para realizar
una correcta discriminacioén entre distintas situaciones?!. Les cuesta diferenciar
las circunstancias cambiantes en que es correcto 0 incorrecto realizar una
determinada conducta. La mayor parte de la gente, por ejemplo, sabe que un
comportamiento que es aceptado en el contexto familiar, por ejemplo en la
mesa, estaria mal visto en otro ambiente social, como un restaurante, y en
base a ese conocimiento, se actla de distinta forma segun el contexto. El nifio
con sindrome de Down, sin embargo, por su dificultad de discriminacién, puede
sentirse sorprendido de que le prohibamos en el restaurante lo que en casa le
permitimos hacer. Por eso, en el entrenamiento en habilidades sociales de los
nifos con sindrome de Down, se han de establecer unas normas bésicas
generales, validas para la mayor parte de los contextos y circunstancias,
empezando por la familia. De esta forma evitaremos confusiones y malos

entendidos.

Los patrones de comunicacion varian ampliamente entre culturas y dentro de
una misma cultura, dependiendo de factores tales como la edad, el sexo, la
clase social o la educacion. La habilidad social es el resultado de la normativa
social imperante en un determinado momento en una determinada cultura;
todos los integrantes de esa cultura, incluidas las personas con discapacidad,
han de conocer y comportarse de acuerdo con esa normativa. No es
infrecuente encontrarse, por ejemplo, con adolescentes con sindrome de Down
que saludan, besan y abrazan en situaciones sociales de forma inadecuada,
demasiado efusivamente para lo considerado aceptable en nuestro entorno

cultural. ElI conocimiento y uso de las normas sociales basicas es el requisito



minimo exigible para la plena integracién social, mientras que las conductas

inadecuadas conducen, con frecuencia, al rechazo y al aislamiento socials.

Las costumbres sociales, las modas y estilos de vestir y el lenguaje, por
ejemplo, cambian durante la vida de una persona. Los nifios y adultos con
sindrome de Down también han de adaptarse a estas variaciones temporales.
Alun encontramos con cierta frecuencia a personas con sindrome de Down
vestidas con ropas anacronicas, fuera de moda o propias de nifios de menor
edad o con peinados anticuados. La apariencia fisica es una habilidad social
bésica a la que se ha de prestar especial atencion. También en el &mbito del
lenguaje, hay familias que hablan a sus jévenes y adultos con sindrome de
Down como si de nifios se tratara, con diminutivos y palabras infantiles que,
aunque tratan de ser carifiosas, no se adaptan a la verdadera edad de la
persona. Las conversaciones y el trato adecuados a su edad les permitiran,
independientemente de sus limitaciones, sentirse aceptados y aceptarse tal y
como son: la afectividad y sexualidad de las personas con algun signo de
discapacidad se ha percibido de manera irrelevante, en tanto no se expresa en
forma de conductas con un matiz erético o sexual-genital, en cambio, se
percibe como un problema cuando dichas conductas se manifiestan, de suerte
tal, que es hasta entonces cuando preocupa a las familias de estas y tratan de

“solucionar” de alguna forma las problematicas que se les presentans.

El SD afecta en la actualidad a 1 de cada 1000 nifios nacidos segun algunos
autores como Martinez - Frias (1991). Otros sin embargo consideran que la

frecuencia de aparicion es de 1 por cada 700 nacidos. De todas formas, en lo



gue si hay un acuerdo, es que éste es el sindrome mas frecuente de entre

todas las alteraciones conocidas de tipo genético.

Si la tarea educativa se toma con la seriedad que debe, significa una fuente de
desarrollos positivos para todas las personas que se ocupan de la educacion
de estos nifios. Ya no se les debe juzgar tan sélo por su aspecto externo, ni
por su “inteligencia” insuficiente, medida con los test estandarizados, o segun
sus posibilidades de rendimiento productivo, o su utilidad social condicionada,
sino que para el educador es definitivo el aceptarles por su idiosincrasia.

A todo esto se afiade que la familia juega un papel muy importante para una

correcta educacion de estos niflos, tanto dentro como fuera de la escuela.

Con todos estos recursos educativos de familia, escuela y entorno, lo ideal
seria llegar a la integracion de estas personas en la sociedad como ciudadanos
con todos los derechos y con la consiguiente necesidad de ayudarlos para que

puedan auto- valerse por si mismos*.

Las actitudes de la poblacion en general ante la afectividad y sexualidad de las
personas con capacidades especiales son de rechazo encubierto o abierta
negacion, debido a la carga social y valor que pesa sobre los conceptos de
déficit (torpeza, locura, fealdad, incapacidad) y de afectividad y sexualidad

(pornografia, vergiienza, pecado).
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En este orden de ideas, las posiciones de los centros educativos y las familias
en relaciébn con estas personas, han estado tradicionalmente asociadas con
una concepcion muy limitante del sujeto que presenta alguna discapacidad,
hecho que impide su integracion en el entorno escolar, social y laboral, ya que
ha inducido a practicas educativas segregadoras que obstaculizan alin mas sus

posibilidades de desarrollo.

Desde el momento en que padres y educadores reciben el diagnostico
temprano del nifio como "discapacitado”, con sus actitudes y acciones inician
un cerco que lo aisla de los contactos que toda persona necesita para construir

las normas y reglas que aseguran su integracion a la sociedad.

Esta afirmacién se realiza con base en que todo intercambio social ocurre entre
sujetos sexuados cuyas conductas estan reguladas por sistemas de creencias,
normas, costumbres y valores que circunscriben las formas permitidas de
relacion en los diferentes escenarios sociales donde las personas aprenden y
desarrollan sus habilidades para interpretar roles de padres, madres, esposas,

esposos, hijos, hijas, maestros, maestras, amigos, amigas, novios, novias.

Frente al cuestionamiento de que si la afectividad y sexualidad de las personas
con algun signo de Discapacidad, es diferente a lo sentido por los denominados
“‘normales”, los expertos establecen que no existe diferencia alguna en cuanto

al origen, constitucién y desarrollo de su afectividad y sexualidad
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Es decir, la afectividad y sexualidad en todo caso se constituye y desarrolla
respetando los principios encontrados en cualquier persona con la salvedad de
que por las caracteristicas particulares de su desarrollo, y las condiciones que
dificultan su proceso de socializacion, tienden a manifestar en ocasiones
comportamientos eréticos y sexuales fuera de la norma, y con ello se refuerza
la creencia de que su afectividad y sexualidad es anormal o patolégica y de que

son incapaces de lograr autonomia y “auto control” en este terreno.

Por lo anterior, es importante transformar concepciones, romper con los
estereotipos predominantes y tratar de entender al sujeto a partir de recursos
que provean informacién y formacion en el &ambito de la afectividad y
sexualidad, tanto entre la poblacion en general, como entre la poblacion que
presenta algun signo de discapacidad, y no a partir de las “limitaciones” de la

segunda, como tradicionalmente se ha hecho.

Desde esta perspectiva, la educacion de la afectividad y sexualidad se centra
en el uso y la difusion de los recursos disponibles orientados hacia el desarrollo
de procesos de aprendizaje conjunto entre las personas que presentan algun

signo de capacidades especiales y entre quienes se relacionan con ellas®.

La convivencia con un mundo en el que la persona con algun signo de
discapacidad esta separado, en el aqui y en el ahora, le puede brindar una
amplia diversidad de experiencias y oportunidades de interaccién con otras y

otros. Es en este mundo donde puede y es necesario que aprenda a construir

12



las estrategias para satisfacer sus impulsos y sus necesidades afectivas sin

ponerse en conflicto con el orden social.

El determinante papel que juegan en este proceso los profesionales de la
educacion y los padres de familia, debe llevar a reflexionar sobre la necesidad
de transformar las creencias, concepciones, actitudes, y expectativas acerca de
la afectividad y sexualidad humana y que han mantenido, en no pocas
ocasiones, a las personas con algun signo de discapacidad, como simples

espectadores de un mundo en el que también tienen derecho a participar.

Las personas discapacitadas son como los demas seres humanos, integrales y
no personas que tienen que “aprender” una afectividad y sexualidad diferente.
Nuestro deber es darles instrumentos para que trabajen a partir de una

identidad propia y de la valoraciéon de si mismos.

La mejor forma de conocer los sentimientos, posibilidades, limites y emociones
de estos seres humanos es recurrir a la mejor fuente, a ellos mismos®. En el
contexto descrito en lineas anteriores cabe la interrogante:

¢ Qué instrumentos pedagdgicos se aplican en el proceso de Educacién
Sexual que requieren las y los adolescentes con Sindrome de Down del

Instituto de educacion especial “Carlos Garbay™?
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¢ La estructuracion de una Guia sobre aspectos de sexualidad coadyuvara a la
formacién integral de estos adolescentes y disminuira las tensiones en las

relaciones interpersonales en el entorno familiar?
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ll. JUSTIFICACION

Este proyecto de investigacion es de vital importancia, ya que se lo realizo
para aportar a la formacion integral y procurar la plenitud de vida en un grupo
de personas vulnerables de la sociedad, como son las/los adolescentes con

Sindrome de Down del Instituto de educacion especial “Carlos Garbay M.”

Las personas con discapacidad como todo ser humano, tienen necesidades, es
decir no se les reconoce el derecho a la intimidad privada, carecen de
habilidades socio-sexuales, tienen ausencia de modelos adecuados de
educacién sin recibir un programa especifico al respecto sobre una realidad,
por lo que es el deber y responsabilidad de los considerados normales, conocer
gue piensan, como viven, que actividades realizan, como estan integrados a la
sociedad y sus familias, en consecuencia presentar propuestas para solucionar

sus problemas y mejorar su integracion familiar y social.

Se tendra una informacién la misma que servira para la elaboracion de la guia
ya que existen muchas razones que justifican la conveniencia y necesidad de

iniciar intervenciones educativas y preventivas en este campo.

Este proyecto “Sexualidad y Afectividad en los adolescentes con Sindrome de
Down “tiene gran relevancia social, por cuanto estas personas y sus familias
ocupan un lugar en la sociedad y es necesario comprenderles, que tengan las
herramientas para superar las dificultades que se presentan a diario, ofrecer

alternativas saludables para el desarrollo positivo de estas necesidades. Que
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tengan algunas nociones basicas referidas a la higiene corporal y sexual y que

acepten su cuerpo y su identidad sexual.

Es indispensable tener en cuenta la problematica de la higiene en la vida
cotidiana de las personas con Sindrome de Down, se debe exigir buenos
hébitos no soélo a la persona misma sino también y de manera importante a su

entorno, propiciando la aceptacion de su cuerpo y su identidad sexual.

La adolescencia empieza con él término de la pubertad, y estd marcada por
cambios fisicos psicolégicos y cognitivos; la adolescencia para las personas
qgue son consideradas normales es un periodo confuso, para las personas con
Sindrome de Down no se puede decir lo contrario, a lo mejor no se daran
cuenta de muchas de las cosas que pasan a su alrededor pero si, de las

necesidades de su organismo.

Las ideas etiquetan los estereotipos y prejuicios que la gente genera, tiene la
percepcion de que las personas con sindrome Down poseen mayor apetencia y
actividad sexual, en el caso de los varones se piensa que pasan gran parte del
dia masturbandose, que lo hacen en cualquier lugar, y circunstancia, sin mucho
reparo por hacerlo delante de algun espectador, sea o0 no conocido, en relacién
a las mujeres, se piensa que son bastante promiscuas, que aceptan
pasivamente el contacto sexual, sin mayor sobresalto y sin tomar las
precauciones necesarias. Por tanto es necesario que se pueda disponer de una
minima y elemental informacion sexual en lo referido a determinadas conductas

sexuales, uso de preservativo y abuso sexual.
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Los adolescentes con Sindrome de Down, si desean, puedan desarrollar algin
tipo de satisfaccion sexual de caracter individual, dentro de unas condiciones
adecuadas de intimidad, siendo capaces de decir no a practicas sexuales no

deseadas.

En la actualidad el hablar sobre la sexualidad es un tema tabu, ya que muchas
de las personas desean mejor ignorarlo, el hablar sobre la sexualidad o el sexo
implica muchas cuestiones que tienen que ver con el tipo de educaciéon que la
persona haya recibido. De la misma manera en los jovenes con Sindrome de
Down este tipo de temas son prohibidos y se les cierran las puertas a la
informacion que interfieren para su pleno desarrollo de la sexualidad.

Para ser efectiva la educacion debe ser individualizada y comprensible,
concentrandonos no solo en los aspectos fisicos reproductivos sino poniendo
una gran atencion en la toma de decisiones, las normas culturales, las
presiones de los pares, las relaciones, las destrezas sociales y las

oportunidades.

Este proyecto de tesis tiene implicaciones practicas y reales, cuya informacion
nos permitié conocer de mejor forma la vivencia de la “Sexualidad y Afectividad
en los jévenes con Sindrome de Down”, su interrelacion con sus familias y la
sociedad, como parte esencial de las soluciones como componentes humanos,
por ello la necesidad de realizar este proyecto educativo; con lo que se
pretende aportar para que la sociedad, autoridades Nacionales, Provinciales
y autoridades locales, en base a los resultados de la evaluaciéon de la

“Sexualidad y afectividad en los adolescentes con Sindrome de Down” pueden
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tomar medidas y presentar alternativas para mejorar la precaria situacion en la
que se desenvuelven y la discriminacion a la que son sometidos por los

considerados normales®.

Pese a que la probabilidad de que nazca un nifio/a con Sindrome de Down se
incrementa a partir de los 35 afios de la mujer, la mayoria son hijos/as de
madres jovenes, que son las que estan en una edad donde la fertilidad es

superior, las mujeres suelen tener hijos antes de los 35 afios’.

El estudio se realiz6é en este lugar por la importancia del tema, ya que desde el
momento en que Se expuso cuales eran nuestros objetivos, estuvieron
interesados tanto los profesionales que trabajan en la Institucion como los
padres de familia. A pesar de que en los programas de estudio de la Institucién
incluyen temas de Educacion en sexualidad a los Adolescentes, principalmente
para los padres de familia esta tiene una carga de prejuicios, mitos y creencias
que deben aclararse, es importante ademas tener una guia, que les ayudara a
reforzar sus conocimientos y de esta manera apoyar a que sus hijos tengan

una vida sexual plena.
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[ll. OBJETIVOS

A. GENERAL
Disefiar una Guia de Capacitacion en sexualidad para padres de adolescentes

con Sindrome de Down del Instituto de Educacion Especial “Carlos Garbay M”.

B. ESPECIFICOS

1. Establecer las caracteristicas sociodemograficas de la poblacién objeto
de estudio.

2. ldentificar las necesidades de capacitacion en sexualidad que tienen los
padres de los adolescentes con Sindrome de Down.

3. Estructurar una guia de capacitacion en sexualidad para padres de
adolescentes con sindrome de Down.

4. Validar la guia de capacitacién disefiada.
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IV. MARCO TEORICO

A. AFECTIVIDAD Y SEXUALIDAD

La afectividad y sexualidad representan aspectos de gran importancia en la
formacion integral, porque mas alld del conocimiento puramente bioldgico,
explican procesos trascendentales como la construccion de la identidad de

género o las relaciones interpersonales en el ambito de nuestra cultura.

Si pretendemos construir una sociedad en la que podamos convivir en igualdad
y sin discriminaciones, es imprescindible proporcionar una educacion afectiva y
sexual de calidad. No podemos olvidar que si bien la afectividad y sexualidad
humana esta intimamente ligada a lo privado, también esta regulada social y

culturalmente.

Las actividad interpersonal esta ligada a la morfo fisiologia de los seres
humanos, si en condiciones normales encontramos que cada uno de
nosotros constituye una singularidad, debemos contemplar la necesidad de
comprender la morfo fisiologia de los adolescentes con Sindrome Down
para tener un acercamiento a la comprensiéon de como recepta la realidad
circundante, cual es el proceso de interpretacién y que factores pueden

estar influyendo es su afectividad y sexualidad.

Con frecuencia somos testigos de actos de crueldad y discriminacion que

algunas personas cometen con otras que presentan alguna distincidon o
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diferencia fisica o comportamental, con respecto a lo que la mayoria de la

gente considerada “normal’.

El enfrentamiento con lo desconocido o diferente (en cuanto a etnias, formas
fisicas, capacidades, habitos, actitudes, conductas sexuales) en ocasiones
asusta a las personas y las transforma en seres inseguros y torpes,

limitandolos en sus relaciones con los demas.

Algunas veces estas personas utilizan la burla o la agresion como herramientas
para amortiguar su propia angustia ante la situacion, sin ser conscientes del
grave dafio que estan causando en el otro/a. Con su actitud. Esto ocurre muy
frecuentemente con las minorias sexuales, y con las personas que tienen
capacidades fisicas 0 mentales diferentes, y es consecuencia de la mala
informacion basada en mitos y prejuicios que en general la gente tiene sobre

estos temas.

Para evitar esta triste y frecuente realidad es importante tomar conciencia que
la educacién es la Unica herramienta confiable. El estar bien informados nos
ofrece la gran posibilidad de manejarnos en la vida con una actitud positiva y

segura.

Los niflos de la misma edad no son todos iguales en lo que respecta al
aprendizaje, al igual que en materia de estatura, aficiones, personalidad o
gustos y aversiones. Es cierto que tienen muchas cosas en comun, porgue son

seres humanos y son todos nifios, aunque también presentan diferencias
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importantes. Lo que tenemos en comun nos hace humanos, lo que nos

diferencia nos hace individuos.

A lo largo de la historia, en todas las culturas y civilizaciones, han existido
sujetos clasificados como “diferentes”. Las diferencias mas imputadas en la
mayor parte de las ocasiones, se han visto como un peligro para el conjunto de

la sociedad y por lo tanto se ha tratado de eliminarlas o aislarlas.

En la generalidad, los sujetos diferentes son vistos como portadores de
cualidades o poderes superiores aprovechables para la sociedad. Con
frecuencia el desconocimiento de las causas de la diferencia, el mito y la
supersticiéon, el miedo ante lo desconocido y no controlable, han estado en la
base de las reacciones sociales ante las personas mas diferentes. Otras veces,
sobre todo en épocas mas recientes, intereses sociales clasistas y
demagogicos han alimentado un cientificismo justificador de las conductas de
segregacion e incluso de eliminacién fisica.

Dependiendo del contexto social de los ejes espacio temporales en las que la
diferencia sea analizada, las clasificaciones de la diversidad serian

interminables.

Las mas utilizadas actualmente son: intelectuales, de género, de edad, de raza,
de clase social, motrices, sensoriales, de personalidad, culturales y linguisticas.
Todas estas diferencias se miden desde parametros conceptuados a partir de

lo normalmente establecido y aceptado.
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Los puntos de vista para definir lo normal van desde el patologico o biomédico,
hasta el estadistico, pasando por el funcional y el socio - cultural aunque lo
que es cierto en cualquier caso, es que la definicion esté tefiida de intereses de
unos grupos sobre otros, intereses que llevan a definir lo no normal como lo
inferior: en una relacién de intento de dominio o de discriminacion, pues la
cuestion no es que se den diferencias -segin muchos parametros éticos- es
que las diferencias se transforme en inequidades, a la hora de categorizar y

segregar a una persona.

En la I6gica de los intereses del ser humano como especie, la diversidad
deberia ser potenciada, mientras que la Naturaleza, objeto por excelencia de
los cientificos, no entiende de minusvalias ya que cualquier variacion es
potencialmente aprovechable.

¢En qué consiste la normalidad? ¢ Quiénes son las personas no normales?

Es absurdo rechazar las diferencias, o tildarlas de mas o menos valiosas,
cuando no somos capaces de ponernos de acuerdo acerca de su dimension y
naturaleza, en lugar de aceptarlas como algo congénito a la naturaleza humana
y fuente de mejora para los individuos, los grupos sociales y la humanidad en
su conjunto. Por el contrario si tenemos la capacidad de aprovechar lo que
cada persona lleva dentro, mediante el respeto, el conocimiento y la

comprension, todo el conjunto de la sociedad saldra ganando.
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En los tiempos de crisis en que vivimos una de las aporias clave, es la
aceptacion o el rechazo de lo diverso.

La lucha axioldgica e ideologica se debate dialécticamente entre integrar lo
diverso social, y cultural o profundizar la distancia entre los distintos colectivos

Y personas.

¢ Diferentes? ¢lguales? ¢Como conjugar ambos términos? Estamos hablando
de afectividad y sexualidad, y por eso resulta mas complicado, pero sabemos
que, cada hombre es distinto, que cada mujer es un universo, que son distintas
todas las circunstancias personales; como también lo son los valores, las
experiencias, los modos de pensar, los miedos y porque no decir los modos de

autosatisfaccion de las necesidades afectivas.

Sabemos que vivimos en un mundo lleno de singularidades y que la multi
diversidad construye; Entre todas y todos hacemos el arco iris de lo humano,
pero también somos iguales. Por qué nadie puede considerarse mejor que otro.
Ademas como ya hemos dicho, todas y todos hemos de tener las mismas
oportunidades, los mismos derechos y obligaciones y las mismas posibilidades
para desarrollar todo el potencial que llevamos dentro, asi es la sociedad que
queremos construir y es la direcciéon en la que queremos avanzar, con la

afectividad y sexualidad y la Educacién sexual sucede igual.
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B. SINDROME DE DOWN.
1. Morfologiay Fisiologia
El Sindrome de Down es la causa mas frecuente de retraso mental; se trata
de una alteracién cromosOmica, caracterizada por un exceso de material

genético.

Con el término sindrome se quiere destacar que las personas afectadas
presentan un conjunto de sintomas diversos: cognitivos (bajo nivel
intelectual), fisondmicos (ojos almendrados, nariz pequefia con una gran
depresion en el tabique nasal, forma anormal de las orejas.) y médicos (por

ejemplo, cardiopatias), entre otros.

El Sindrome de Down fue descrito por primera vez en 1866 por el Dr. John
Langdon Down, a quien se debe su nombre, aunque hasta 1959 no se
conocio su causa. En ese afio, el doctor Jerome Lejuene descubrio que las
personas con Sindrome de Down tenian material genético extra, la mayoria
de las veces un cromosoma 21 de mas, de ahi que también se denomine

trisomia del par 21.

El exceso de material genético origina un desequilibrio en distintos sistemas
biologicos; como cada cromosoma estéd implicado en el desarrollo de varios
organos, la alteracion de uno de ellos afectara a varias funciones. Esto
explica la diversidad de sintomas y caracteristicas de las personas con
Sindrome de Down. Asi, el retraso mental se explica porque afecta al

desarrollo del sistema nervioso, de manera especial, del cerebro.
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Todo ser tiene un numero determinado de cromosomas, de diversos tamafos,
y agrupados en pares ya que la mitad de estos proceden del évulo y la otra
mitad del espermatozoide. EIl conjunto de todos los cromosomas se llama
cariotipo, el cariotipo del ser humano es de 46 cromosomas, y en concreto 22
pares de cromosomas, denominados autosomas y un par de cromosomas

sexuales.

Actualmente, el sindrome de Down se define como el conjunto de
manifestaciones fenotipicas que se encuentran asociadas a las alteraciones
existentes en el autosoma 21, y en concreto, al exceso de material genético de
la porcién distal del brazo largo de dicho autosoma.

Pese a lo que se pueda creer, “no hay dos personas con Sindrome de Down
iguales”. Cada una tiene su propia personalidad, sus sentimientos, capacidades
y en ellas se manifiestan de forma diferente las caracteristicas de este

sindrome. Guardan mayor parecido con sus familias que entre ellas.

2. Fisonomia
Las personas con Sindrome de Down son popularmente reconocidas por su
fisonomia la misma que recuerda a los rasgos orientales, también suelen
presentar baja estatura y algo de obesidad.
Los rasgos fisicos mas frecuentes son:
Cara plana.

Nariz pequefia y plana.
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Ojos achinados, almendrados, con fisuras oblicuas palpebrales; las aperturas
de los ojos se inclinan hacia arriba.

Oreja displastica. Desarrollo anormal de las orejas.

Bajo desarrollo 6seo del tercio medio del rostro.

Maxilares y boca reducidos, con mala oclusion dental, lo que les puede obligar
a respirar por la boca. Los problemas en la respiracion afectan al desarrollo de
las mejillas y limita la capacidad pulmonar.

Pliegue profundo en el centro de la palma de la mano.

Falange central displastico. Un solo surco de flexion en el quinto dedo, en lugar
de dos.

Pliegues epicentrales. Pliegues de piel extras en la parte exterior del ojo.

Pelvis displastica. Desarrollo anormal de la pelvis (visible a través de rayos X).
Problemas de desarrollo corporal. Menor estatura media que la poblacion
general, con cierta tendencia a la obesidad.

Hay que recordar que no hay ninguna relacién entre el grado en que se

manifiestan los rasgos faciales y el nivel cognitivo que pueden alcanzar®

3. Actitud del Entorno Familiar y Social
En general se pueden observar las siguientes actitudes del entorno familiar y
social con respecto a las/os adolescentes con Sindrome de Down.
Desconocimiento de la afectacion del Sindrome de Down en las/os
Adolescentes.
Opinion negativa acerca de la capacidad cognoscitiva de Adolescentes con
Sindrome de Down.

Falta de estrategias de ensefianza aprendizaje para el segmento
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El sistema educativo regular no esta preparado para incluirlos

No existe empatia para aceptar lo que escapa de lo convencionalmente
aceptado como normal

Tendencia de la sociedad a excluir y estigmatizar a las/os adolescentes con

Sindrome de Down.

Estas restricciones que se imponen al derecho de los individuos de ser duefios
de su vida sexual, se sustentan en criterios relacionados con su grado de déficit
y en predicciones sobre su capacidad o incapacidad para ser social y
laboralmente productivos y para manejar “adecuadamente” sus relaciones de

pareja.

Educar y atender la afectividad y sexualidad de chicas y chicos, de nifias y
nifios con sindrome de Dow es ayudar a que se desarrollen de manera integral,
a que aprendan a conocerse, a saber como son y cémo funcionan,
permitiéndoles comprension sobre, sentir y ser valorados, canalizando la
afectividad y sexualidad para que no sea fuente de insatisfacciones pero si de

satisfacciones.

Es innegable que estos objetivos son muy ambiciosos y dificiles de conseguir,
es indudable que han de ser los mismos para todas las afectividades y
sexualidades. Porque en todos los casos hablamos de hombres y mujeres,
Aunque sabemos que con discapacidad los logros van a ser mas dificiles; por

eso, si queremos ayudarles en su educacion sexual, procuraremos ser
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conscientes de las dificultades, para asi no hacerlas mas grandes y por el

contrario minimizarlas.

Segun la OMS, rechazar lo diverso serd un perjuicio para la colectividad;
aceptarlo, sobre la base de valores como la solidaridad, el respeto, la igualdad,
la justicia y la libertad, potenciara la posibilidad de alcanzar una sociedad mas
valiosa, polifacética y dinamica; La sociedad del futuro, ha de inspirarse en la

ética, antes que en la economia o en la ciencia y tecnologia.

Todos los hijos, todas las hijas son personas sexuadas, poco importa que
desde el entorno solo se perciban cambios hormonales y de interés en unos
nifios y nifias, mientras que se finja invisibilidad de esos mismos cambios e

intereses en los nifios y nifias con discapacidad.

Con demasiada frecuencia a la afectividad y sexualidad de los chicos y chicas
con discapacidad se las rodea con un muro de silencio, algo de lo que no se
habla. Asi suele ocurrir en el ambito de las familias, donde se habla poco o
nada sobre la afectividad y sexualidad, y tampoco se habla, apenas nada, con

ellos o ellas de este tema.

Ese mismo silencio es toda la informacion que ha recibido esa familia sobre la
afectividad y sexualidad de sus hijos/hijas. Es frecuente que los profesionales,
del mundo educativo y sanitario hayan atribuido con sus silencios a levantar

ese muro.
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De la afectividad y sexualidad no se habla, salvo que no quede otro remedio.
Parece como si con ese silencio se quiera proteger a las/os adolescentes,

como si fuera una vacuna frente a los problemas.

Sin embargo la realidad es obstinada, las y los adolescentes con
discapacidad también tienen su afectividad y sexualidad, asi que tendran su
desarrollo hormonal, maduran sus cuerpos, sentirdn la necesidad de tocarse y
acariciarse. Desde luego, estaran influidos por los medios de comunicacién
como la television, las imagenes y los comentarios que sobre afectividad y
sexualidad se realicen a su alrededor. ¢Su afectividad y sexualidad esta
dormida? No! por supuesto que no es asi, que no hablen de afectividad y

sexualidad no significa que no les interese.

Padres de familia, tutores y por supuesto educadores se vayan preparando dia
con dia, asumiendo la afectividad y sexualidad de las/los adolescentes con

discapacidad e ir conociendo sobre sus peculiaridades y desarrollo.

Empezar a hablar las grandes referencias que se tienen desde las familias para
percibir normalidad en sus hijas e hijos. Cuando esto no ocurre, cuando estas
referencias no se cumplen se dejan muchas cosas pendientes, también la
afectividad y sexualidad.

A veces no son las preguntas las que inician la Educacion sexual, el nifio o la
nifia que explora su cuerpo, que se acaricia, que toca sus genitales para darse
placer ¢Se les deja? ¢Se les reprime? ¢ Si lo hace en casa, si lo hace en el

parque? Ante estas cuestiones tampoco da igual que la respuesta sea de un

30



tipo u otro, en cualquier caso la persona adulta sabe que lo que se proponga
también es Educacién Sexual, y que se educa tanto con el tono como con las

indicaciones.

Preguntas normales y conductas normales en la mayoria de las y los
adolescentes que en los dos casos sirven para tomar conciencia de la
necesidad de la Educacion Sexual, y de que no da igual, que siempre sera
mejor hacer las cosas bien que mal, sobre todo si el objetivo es ambicioso; que
la o él adolescente también pueda desarrollarse plenamente en lo sexual.

Para las y los adolescentes con Sindrome de Down, en algunos casos, estas

puertas para la Educacion estan cerradas.

Para hablar de afectividad y sexualidad lo importante es la disposicion, también
es muy significativo que las vy los adolescentes perciban que los padres le
quiere hablar del tema, por lo tanto la pregunta no es lo imprescindible lo Unico

necesario es la voluntad de hablar.

La realidad es que habitualmente el padre o la madre lleva la iniciativa, quien
cuenta lo que es importante y lo que cree que se necesita saber, con lo sexual,
lo I6gico seria hacer lo mismo y seguro que alrededor de la afectividad y
sexualidad habra algo que se pueda contar y que les sea necesario saber y

entender.
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Respecto a las conductas, lo importante es que aprendan que hay aquellas que
tienen que ver con la intimidad. Por eso no es lo mismo decir "esto no se hace"
gue "esto aqui no se hace". Lo mas sensato es la segunda opcién. Mejor aun
si ademas se le ofrecen alternativas tales como "cuando estés en casa",
"cuando no haya gente delante". Se supone que la pretensién es que algunas
conductas se den en espacios de intimidad y no en espacios de prohibicién, y
segun se haga de un modo u otro, una misma alcoba puede convertirse en una

cosa u oftra.

Si hablamos de las y los adolescentes con Sindrome de Down lo importante
sigue siendo lo mismo, aunque para ello no basten las palabras y sea preciso
llevarsele al cuarto para que asocien e interioricen lo adecuado, el objetivo, es
que aprendan que hay espacios de intimidad y este aprendizaje es importante

incluso cuando no se presentan conductas de auto deterioro del ser.

Resulta que la verdadera Educacién Sexual ha empezado mucho antes y casi
siempre de la mejor manera posible, bien si es asi, ahora so6lo habria que dar
continuidad, los besos, las caricias, decirle que le quieres; todo eso es
Educacion Sexual.

Uno de los objetivos de la Educacion Sexual es aprender a aceptarse, sentir

gue mereces la pena, y eso se va logrando poco a poco.

Desde que el nifio o la nifia es bebé, cuando llora y le coges, cuando le
acaricias, le besas, cuando le estas demostrando que le quieres y le aceptas tal

y como es. En el contacto proximo, en el contacto piel con piel, el bebé
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aprende a expresar emociones y a que se las reconozcan, aprende a tener
seguridad en los demas y lo que es mas importante aln: que es digno de ser

querido, digna de ser querida.

Parece claro que ésta es la puerta para aprender a aceptarse, 0, acaso, ¢es
posible estar a gusto contigo mismos y tu entorno no te transmite con absoluta

claridad que mereces la pena?

Todo esto es Educacion Sexual aungque no se digan las palabras pene, vagina,
embarazo, preservativo o masturbacion. Y ademas sabemos que para ser feliz
es mucho més importante saber que se te quiere que aprender cudl es el papel
del endometrio en la menstruacion o el de la préstata en la fabricacion del

semen.

Estos mensajes siguen siendo necesarios cuando pasan los afios, cuando el
bebé ya es un nifio o nifia, 0 mas adelante: un/ adolescente, un hombre o una
mujer, eso en cuanto a la Educacion Sexual de los nifios; pero también es
importante sefalar que mas la mitad de la poblacion esta formada por mujeres,
mas de la mitad son nifios, jovenes o0 ancianos, mas de dos tercios viven
situaciones de pobreza, hambre y carencia sociocultural.

Los sistemas escolares, en la logica clasificatoria de las diferencias, se han
movido tradicionalmente en torno a soluciones de agrupamiento segun las

caracteristicas del alumnado.
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Siguiendo las pautas de la escuela regular, pareceria que la labor docente se
optimiza cuando los grupos de alumnos son homogéneos; con la excusa de dar
una atencion “especializada” més justa e incluso més ligada a las necesidades
individuales de desarrollo, la respuesta tradicional ha sido la de segregar, a los

“diferentes”.

Es importante saber aceptar la diversidad como hecho natural y necesario,
posibilitar el desarrollo y la participacidbn democratica en el desenvolvimiento
social de todas las personas sean cuales sean sus diferencias, aprovechar
todas las energias, perspectivas y aportaciones del conjunto de los seres
humanos, desde el respeto de su realidad y de su estilo de vida, ser& la mejor
garantia de progreso y de desarrollo social.
Todos somos diversos y ser diverso es un valor®.

4. Lalnclusion en los Sistemas e Instituciones Educativos
En el articulo 227 de la Ley Organica de Educacién Intercultural se cita
textualmente que: La autoridad Educativa Nacional, a través de sus niveles
desconcentradas y de gestidn central, promueve el acceso de personas con
necesidades educativas especiales o mediante su inclusiéon en un

establecimiento de Educacion escolarizada ordinaria.

La educacion inclusiva constituye un paradigma educativo fundamentado en la
concepcion de los derechos humanos, que conjuga igualdad y diferencia como
valores indisociables, y que avanza en relacion a la idea de equidad formal al
contextualizar circunstancias diferentes de la produccion, la exclusion dentro y

fuera de la escuela.
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La Inclusion es un principio social y politico que se genera a partir de la idea de
gue todos los ciudadanos y ciudadanas del mundo, por el mero hecho de serlo,
tienen derecho a participar en todos los contextos y situaciones importantes
para sus vidas y tienen derecho a buscar libremente su identidad y su modo
peculiar de vivir en sociedad.

Para que ello sea posible se necesita el desarrollo de una democracia critica
gue sea capaz de conjugar los planos individual y comunitario en el desarrollo
de cada persona sin que nadie quede excluido ni sea marginado de ninguno de

los contextos en los que vive.

El concepto de democracia critica radical, se enfrenta al de las democracias
formales, comunes en nuestro globalizado mundo del siglo XXI, que provocan
la exclusion de gran parte de los componentes de la sociedad y que generan
una cada vez mayor jerarquizacion social, no se puede aprender a ser

demdcrata nada mas que en el seno dela sociedad misma.

Si la democracia necesita participacion, la sociedad debe reconocerle voz a
toda la ciudadania, pues todos los ciudadanos son iguales ante la ley, tienen
los mismos derechos y deberes; pero estamos viviendo sistemas democraticos
que restringen la participacion de los ciudadanos que no tienen conciencia de

su protagonismo en el efectivo control de la gestion puablica.

En el contexto descrito anteriormente y en la premisa de que si el Sindrome de
Down no tiene cura, debemos apuntar a que si, desde los primeros momentos

de vida, estos nifios/as reciben una atencion adecuada, que abarque todos los
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aspectos relacionados con el desarrollo de las capacidades de cada uno/a de
ellos/as (aspectos cognitivos, psicomotrices, afectivos, educativos, sociales), se
lograran grandes mejoras en su bienestar, calidad de vida y en sus
posibilidades de desenvolverse en la vida con autonomia, esto es asi porque el
desarrollo cerebral no depende Unicamente de factores genéticos, sino que

también influyen los estimulos ambientales™©.
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V. METODOLOGIA
A. LOCALIZACION Y TEMPORALIZACION
La presente investigacion se desarrollé en el Instituto Fiscal De Educacion
Especial “Carlos Garbay M” ubicado en la Avenida 11 de Noviembre km 2 Via

a Guano Durante los meses de Noviembre a Junio del 2013.

B. VARIABLES
1. Identificacion
a. Caracteristicas Socio demogréficas de los padres y adolescentes
con Sindrome de Down.
b. Necesidades de capacitaciéon de los padres (Conocimientos,

creencias y practicas).

2. Definicion

a. Caracteristicas socio demograficas:
Se considerara: el sexo, edad, Estado civil, nivel de escolaridad de los padres y
de los adolescentes: edad, sexo y grado.

b. Necesidades de capacitacion:
Permite percibir que requieren los padres en cuanto a temas de capacitacion
en sexualidad para que apliquen alternativas saludables para el desarrollo

positivo de estas necesidades.
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Conocimientos: hace referencia a los conceptos que tienen los adolescentes y
los padres de familia sobre temas de sexualidad.

Creencias: Niveles de apertura y motivacion que tienen sobre el tema; y sus
opiniones, predisposiciones prejuicios y tabues.

Practicas: La conducta habitual y las acciones que toman el grupo de estudio

con respecto a la sexualidad.
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3. Operacionalizacion

a. Variables de estudio en los adolescentes con SD

Tabla 1.- Variables de estudio Adolescentes y padres

VARIABLE ESCALAY INDICADOR
CATEGORIA
Caracteristicas Socio Porcentaje
15-18
demograficas de los Porcentaje
19 -22
adolescentes con
23 - 26 Porcentaje
Sindrome de Down.
Edad de los padres Porcentaje
Sexo de los padres:
Hombre Porcentaje
Mujer
Escolaridad:
Caracteristicas Socio Primaria
Porcentaje
demograficas Secundaria
Padres de Superior
Adolescentes con Estado civil
Sindrome de Down. Soltero
Casado
Porcentaje
Divorciado
Viudo
Otro
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b. Variables de estudio en los padres de familia

Tabla 2.- Variables de estudio en los padres de familia

VARIABLE
Necesidad de capacitacion de los ESCALAY
. INDICADOR
padres CATEGORIA
(Conocimientos,Creencias,Practicas)
caracteristicas
fisicas notables
Informacion
gue tiene el
cualitativa
cuerpo de su
hijo/a
Cambios que ha
RECONOCIMIENTO DEL CUERPO notado en el Informacion
cuerpo de su cualitativa
hijo/hija.
Sentimientos que
tiene su hijo/a en | Informacion
relacion a su cualitativa
cuerpo.
Comunicacion
verbal acerca del
CAMBIOS /ADOLESCENCIA Informacion
ciclo menstrual
cualitativa

con el/la

adolescente.
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Comunicacion

verbal acerca de

Informacion
la masturbacion

cualitativa
con ellla
adolescente.
Comunicacion
verbal acerca de

Informacion
La eyaculacion

cualitativa
con el/la
adolescente.
Aceptacion sobre
la posibilidad de si

Informacion
el/la adolescente

cualitativa
quiere tener

AFECTIVIDAD
enamorado
Aceptacion sobre
la posibilidad de si | Informacién
el/la adolescente | cualitativa
quiere tener hijos
Actitud que
tendria de un Informacion
posible abuso cualitativa
CONOCIMIENTO ITS /PROTECCION

sexual a su hijo/a.
Conversacion Informacion
sobre las cualitativa
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relaciones
sexuales con su

hijo o hija

proteccion de las

infecciones de Informacioén
transmision cualitativa
sexual

Riesgo

Transmision de Informacioén
infecciones cualitativa
sexuales

C. TIPO Y DISENO DE ESTUDIO
La presente investigacion tuvo dos fases: la primera constituye un estudio
descriptivo de corte transversal, y la segunda fase una intervencién a través del

disefio de la guia y la validacién con los padres y con un grupo de expertos.

D. POBLACION, MUESTRA O GRUPOS DE ESTUDIO
El Universo de estudio esta constituido por los diez adolescentes mujeres y
hombres de: Octavo, Décimo de Basica y el Programa de Autonomia funcional
y sus padres.
En la factibilidad de trabajar con el grupo en su totalidad, no se requiere disefio

muestral.

42




E. DESCRIPCION DE PROCEDIMIENTOS
Para establecer las caracteristicas sociodemograficas de la poblacion
objeto de estudio, Se incluye el instrumento de investigacion a aplicarse.
Para identificar las necesidades de capacitacion en sexualidad que tienen
los padres de adolescentes con Sindrome de Down, se aplic6 una
encuesta a los Padres de familia y una entrevista a los adolescentes.
Para estructurar la Guia de Capacitacion se tomo en cuenta experiencias
similares en el ambito Nacional e Internacional, considerando sus
estructuras y resultados.
Para validar la Guia se contd con el criterio y analisis de expertos, y se
puso a consideracion de los padres mediante un grupo focal.
Sistematizada la Guia como herramienta de capacitacion, se realizo la

reproduccion respectiva y entrega a las instancias correspondientes.
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VI. RESULTADOS
A. DATOS DEL INSTITUTO
El Instituto “Carlos Garbay M”, se inicia con el nombre de Escuela de
Educacion Especial, fundada el 21 de Abril de 1971; Posteriormente el 4 de
Abril de 1980 se le Asigna el Nombre del Instituto “Carlos Garbay M”.
La institucién desde su inicio se ha desarrollado en todos sus aspectos, debido
en parte a la demanda poblacional al ser considerado un Centro de atencion
regional y por otra parte, al apoyo recibido de OGs, ONGs nacionales e

internacionales.

Mision

El Instituto Fiscal de Educacion Especial “Carlos Garbay M” es un centro
Educativo que, Rehabilita, Educa a apersonas con Necesidades Educativas
Especiales y trabaja con un Equipo humano calificado, orientado a fortalecer
las potencialidades de los educandos, hacia una formacion integral que les
permita aceptarse a si mismo y a los demas como condicién previa a una
integracion exitosa en su familia, en la educacion, en el campo ocupacional y

social en general.

Visién

El Instituto Fiscal de Educacion Especial “Carlos Garbay M.” es una institucion
dinamica, comprometida con la realidad socio econdémica y cultural, que se
proyecta a disminuir los indices de situacion de riesgo y de discapacidad en la

provincia de Chimborazo, mediante procesos de prevencion deteccion y
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atencioén a las personas con N.E.E. y su entorno, con el propdsito de conseguir

un mejoramiento en su calidad de vida y su incorporacion a la sociedad.

Objetivos

Reducir el indice de discapacidades en Riobamba.

Integrar a nifios, nifias y jovenes con necesidades Educativas Especiales, a la
educacion regular, social y ocupacional.

Desarrollar al maximo las potencialidades de los nifios, nifias y jovenes con

Necesidades Educativas Especiales.

Programas de Servicio

Nivel de Educacioén Inicial: Problemas Mdltiples, Discapacidad Motriz- de 0 a 5
Anos

Nivel de Educacién Béasica: Discapacidad Intelectual- Discapacidad Motriz- de
1ro.A 1mo.Afos.

Programa de Extension a la comunidad:

Prevencion

Programa de Integracién y apoyo psicopedagdgico

Capacitacion Docente

Pasantias

Centro de practicas pre-profesionales de Varias Universidades, Facultades y

Escuelas.
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B. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LOS

ADOLESCENTES.

Tabla N°1

Distribucion por grados de los estudiantes con Sindrome de Down del

Instituto Fiscal de Educacion Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

GRADO N. %
OCTAVO 3 30
NOVENO 2 20
DECIMO 2 20

*PAF. 3 30
Total 10 100

*PAF: Programa de Autonomia funcional 1

Fuente: Encuesta de CAPS Sobre sexualidad en los adolescentes con

Sindrome de Down.
Grafico N°1

Distribucion por grados de los estudiantes con Sindrome de Down del

Instituto Fiscal de Educacion Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

% de Alumnos por Grado
a = OCTAVO
‘ = NOVENO

DECIMO
H *PAF.

Fuente: Tabla N°1
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En la muestra de estudio podemos observar que tanto el noveno como el
décimo grado tienen un porcentaje similar el 20% de estudiantes entrevistados,
mientras que el 30% corresponden al octavo grado y al programa de autonomia
funcional, dandonos un porcentaje total del 100%.
Tabla N°2
Distribucion por Edad de los estudiantes con Sindrome de Down del

Instituto Fiscal de Educacion Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Edad N. %
15-18 7 70
19- 22 1 10
23-26 2 20
Total 10 100

.Fuente: Encuesta de CAPS Sobre sexualidad en los adolescentes con Sindrome de Down.

Grafico N°2

Distribucion por Edad de los estudiantes con Sindrome de Down del

Instituto Fiscal de Educacion Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Edad de los alumnos

Fuente: Tabla N°2
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En el grafico anterior podemos observar que los adolescentes, a partir del5
afios hasta los 18 afios tienen un porcentaje equivalente del 70% siendo la
mayoria, mientras que el 10% corresponden de edad de entre 19 a 22 afios y el
20% corresponde a los alumnos de 23 a 26 afios que pertenecen al programa
de autonomia funcional.
Tabla N°3
Distribucion por Género en los estudiantes con Sindrome de Down del

Instituto Fiscal de Educacion Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

SEXO N. %
MUJER 4 40
HOMBRE 6 60
Total 10 100

Fuente: Encuesta de CAPS Sobre sexualidad en los adolescentes con
Sindrome de Down

Grafico N°3

Distribucion por Género en los estudiantes con Sindrome de Down del

Instituto Fiscal de Educacion Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Sexo de los Alumnos

HOMBRE
60%

Fuente: Tabla N°3
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En la distribucién por género mujer - hombre, el equivalente de estudiantes de
sexo masculino es mayor en los entrevistados, respecto al sexo femenino.

Dando a notar una diferencia significativa, entre los adolescentes.

C. CARACTERISTICAS PERSONALES POBLACION ESTUDIADA.

Estudiante de sexo masculino 25 afios, pertenece al PAF (Programa de
autonomia funcional) naci6 el 3 de Octubre de 1987, su madre tiene retardo
mental sin embargo puede realizar diversas actividades, su representante es

su abuela ella tiene 85 afios.

Estudiante mujer 15 afios nacio el 27 de octubre de 1997, la representante es

su mam4, la Sefiora Martinez Espinoza Emma Yolanda.

Estudiante mujer tiene 26 afos, estd en el PAF. nacio el 14 de octubre de

1987,el representante es su padre el sefior Nufiez Arévalo Edison Alfonso, sin

embargo es su profesora la tutora (por la ausencia de participacion del padre.)

Estudiante varon tiene 18 afios nacid el 3 de enero de 1995, la representante

es su mama, la sefiora Aushay Tuquinga Maria.

Estudiante vardn tiene 15 afios, naci6 el 10 de agosto de 1997, la

representante es su madre la sefiora Morocho Erlinda Rosa Bonilla.

Estudiante varon tiene 15 afos, nacid el 28 de Marzo de 1998, La

representante es su madre la Sefiora Monje Najera Maria.
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Estudiante varén Tiene 18 afos, nacid el 9 de Noviembre de 1994, su

representante es la sefiora Sisa Morocho Maria Catalina.

Estudiante varon tiene 20 afios, naci6 el 7 de septiembre de 1992,su

representante es La sefiora Naranjo Balseca Luz América.

Estudiante varon tiene 16 anos nacié el 7 de septiembre de 1996,su

representante es su padre, pero su tutora es su profesora.

Estudiante mujer, tiene 16 afios, naci6 el 20 de Diciembre del996,su

representante es la sefiora Constante Carrillo Maria Gugnara.

D. CONOCIMIENTOS, CREENCIAS Y PRACTICAS SOBRE
SEXUALIDAD.

Describir el proceso de aplicacion de la encuesta, la necesidad del
conocimiento previo al grupo, de la empatia generado y del apoyo de la
psicologa para este proceso, ademas describir las principales dificultades

encontradas.

Reconocimiento del cuerpo

Al entrevistar a los adolescentes se les pidié que se describieran, las mujeres
en su mayoria describieron su cuerpo de la siguiente manera: “Soy mujer,
Tengo senos, vagina, cintura, tengo pelos en mi vagina, soy bonita soy gorda,

flaca; solo una nos contd, que se sentia fea”.
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Mientras que los hombres se describieron asi: “Soy hombre, Tengo pene, soy

gordo, soy feliz”.

De esta manera se puede decir que tanto hombres como mujeres describen su
cuerpo, sin embargo manifestaron contradicciones entre sus caracteristicas, y
las preguntas ocasionaron reflexiones desde su imaginario y percepcion.

De la misma manera al conversar con los adolescentes queriamos saber como
se sentian con su cuerpo, ellos manifiestan que se sienten bien e incluso uno

de ellos decia estar muy feliz con su cuerpo.

La mayoria de los adolescentes en la entrevista cuando queriamos saber si les
gustaba su cuerpo, tanto hombres como mujeres contestaron a esta pregunta
positivamente, indicando que si les gustaba su cuerpo y como eran, solo una
adolescente indic6 que le gustaria ser como otras chicas. Porque creia que son

muy bonitas y llaman la atencion.

En la entrevista igualmente queriamos saber si sabian las diferencias fisicas
que existia entre el cuerpo de la mujer/hombre. Algunos adolescentes hombres
describieron algunas caracteristicas fisicas que decian ser propias de su sexo,
indicando que tienen pene, vellos, ojos pequefios, barba., mientras que algunas
mujeres también describieron algunas de sus caracteristicas fisicas y dijeron
tengo vagina, me crecen los senos, mis orejas son chiquitas. De esta manera
asian notar un alto indice de desconocimiento de su cuerpo tanto como de su

compairiero, Solo un porcentaje muy bajo expresé que no sabia que decir.
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b) Cambios en la Adolescencia
Una vez que ya habiamos tomado mas confianza con los adolescentes se nos
hizo un poco més facil la entrevista y lo siguiente que les preguntamos fue si
creian que su cuerpo era igual de cuando era nifio a cdmo es ahora .La
mayoria de los adolescentes segun lo que pudieron manifestar dijeron haber
visto, y sentido cambios tanto fisicos como internos, algunos de los varones y
mujeres manifestaron que antes cuando eran nifios eran mas pequefios y
ahora son un poco mas altos, antes eran nifios ahora son jovenes y sefioritas,

cuando eran nifio no tenia barba. Y las mujeres no tenian senos grandes.

Un adolescente vardn supo decir que se siente diferente en todo, en su cuerpo,
por dentro y a veces se siente extrafio porque ve a sus hermanos que son

diferentes de él, y cree que son felices.

Alguien te ha hablado de los cambios que ha tenido tu cuerpo fue una de las
preguntas que les hicimos a los adolescentes a lo que contestaron que no,
nadie les habia hablado de los cambios, una adolescente manifestd que el
papa le explicé que: “ahora ya es una sefiorita y que debe cuidarse, no debe
dejarse tocar por extrafios”, a pesar de que los padres aseguran haberles dado

informacion la respuesta de los adolescentes hacen notar lo contrario.

De los adolescentes encuestados, en su generalidad tanto hombres como
mujeres no saben que es la menstruacion, sin embargo una adolescente
describié a la menstruacion como la sangre que sale de su cuerpo, mientras

gue otra adolescente manifesto que era la sangre que salia de su ombligo.
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De igual modo al realizarles la pregunta a los adolescentes de si sabian que
era la eyaculacion, en su totalidad no sabian que es, dando a notar un
desconocimiento general acerca de este tema. Llama la atencion este

particular, pues de los 10 adolescentes, 6 son varones.

Ningun adolescente al entrevistarlo supo decir qué es la masturbacion, ni

siquiera aun explicandole de manera que entendiera la pregunta.

Al no conocer acerca de la pregunta anterior, por consiguiente al preguntarles
. Te masturbas en Donde?, todos los adolescentes entrevistados no
respondieron nada. Sin embargo por la reaccién y la expresion extra verbal que
manifestaron los adolescentes entrevistados se puede inferir que ellos creen
que la auto estimulacién es mala, o quiz4 tuvieron experiencias negativas
(castigos) frente a la masturbacion, lo que les hizo contestar negativamente a la
pregunta y no querer compartir sus experiencias. Adicionalmente una madre de
familia comentd al respecto que habia encontrado a su hijo masturbandose y
su esposo se “encargd de castigarlo”, lo cual confirma lo expuesto.

Nos pareci6 muy importante incluir preguntas en cuanto a cédmo asear su
cuerpo y sus genitales y ellos dijeron que para asear su cuerpo y sus genitales,
se bafiaban con agua y jabon de manera general, algunos dijeron que lo hacian

todos los dias y otros que a veces.
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c) Afectividad
Siguiendo con la entrevista sin duda alguna un aspecto muy importante de esta
investigacion es la parte afectiva de los adolescentes, en donde se les pregunt6
a los chicos que es para ellos enamorarse. COmo analisis de esta pregunta
diremos que tanto los adolescentes hombres como mujeres, algunos con una
actitud timida manifiestan que enamorarse, es querer ya sea a un hombre o a
una mujer, aunque también expresan que enamorarse es cuando les muestran
otras formas de afecto, como que les cojan el cabello la cara, las manos, de

esta forma ellos exteriorizan que todo esto es enamorarse.

¢ Estds enamorado?, esta pregunta de la entrevista dio a notar que varios de
los/as adolescentes, reconocieron estar enamorados, respondiendo de manera

espontanea lo que sentian.

Al contestar acerca de la persona que les gusta, manifestaron la totalidad de
ellos que era alguien de fuera de su institucion educativa, causando cierta

expectativa al analizar esta pregunta.

Al seguir con la entrevista queriamos saber si alguno de los adolescentes ha
besado o le han besado. Solo dos de los adolescentes manifiestan que han
besado, la mayoria aun no lo han hecho, algunos por vergienza, y otros
simplemente no quieren.

Los adolescentes al hacerles la pregunta ¢ Qué sentiste cuando te besaron? los

pocos que contestaron que si a la anterior pregunta manifiestan algo similar,
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d)

dicen haber sentido carifio, y cosas bonitas, siendo esta la forma de expresar

sSus sentimientos.

Preguntabamos a los adolescentes si han comentado con sus padres si alguien
les gusta .Un porcentaje muy bajo dice haber tenido algun tipo de conversacién
acerca de este tema con sus padres, sin embargo los que si les han dicho que
alguien les gusta, hacen deducir que sus padres les apoyan, algunos dicen que
sus papas si quieren, un adolescente manifiesta que sus padres le dicen que

es inteligente y que si tiene derecho a enamorarse de alguien.

Todos concuerdan en que si, ellos quieren que les quieran y con sus palabras
dicen que también quisieran tener a alguien a quien querer, incluso muchos de
ellos hablan del respeto, hacia la persona que les gusta, piensan que si tienen

derecho a amar y ser amado.

Riesgos

Al realizarles preguntas a los adolescentes las mismas que se refieren a las
enfermedades de transmisién sexual, tanto al saber que son y cémo se
transmiten ,los adolescentes en su conjunto responden que no saben lo que
son ,y por ende no contestan cémo se transmiten. Dando a notar asi un

completo desconocimiento del tema.

La mayoria de los entrevistados dicen no saber que es el abuso sexual, s6lo un
porcentaje minimo manifiesta algo que les parece ser o semejarse al abuso

sexual, y es que dos de ellos dijeron que el abuso son los ladrones y son las
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personas malas que se acercan. Notando de manera preocupante por la

condicion de estos adolescentes el desconocimiento del tema.

Un porcentaje minimo de estudiantes saben muy poco de como protegerse de
un posible abuso sexual, y al preguntarles que harian algunos dicen que:
gritarian, le diria a cualquiera que me respete, que nadie me toque, mientras

que el resto de los estudiantes no saben qué hacer.

La mayoria de los adolescentes dicen que nunca nadie ha tocado ninguna
parte de su cuerpo, sin embargo existi6 un adolescente que dice que su
hermano toca su cuerpo y sus genitales disgustandole mucho lo que hace con

él, y prefiere no decir nada a sus padres porque teme que se enojarian con él.

A. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LOS PADRES DE

ADOLESCENTES CON SINDROME DE DOWN.

Tabla N°4

Distribucion por sexo en Padres (apoderados) de los adolescentes con
Sindrome de Down del Instituto Fiscal de Educacion Especial Carlos

Garbay M. Riobamba 2012.

SEXO N. %
MUJER 10 100

HOMBRE 0 0
Total 10 100

Fuente: Encuesta de CAPS Sobre sexualidad en los padres de los

adolescentes con Sindrome de Down.
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La muestra en estudio esta conformada por 10 padres de familia de los
cudles el 100% en su totalidad son mujeres, apreciando de esa manera la
ausencia total de los papés, aun tomando en consideracion que la
mayoria de los adolescentes viven en una familia constituida por papay
mam4@, algunos adolescentes pese que el representante es su padre por
falta de participacion en actividades del Instituto la profesora actia como

tutora.
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Tabla N°5

Distribucion por Edad de los representantes legales de los adolescentes
con Sindrome de Down del Instituto Fiscal de Educacion Especial Carlos

Garbay M. Riobamba 2012.

Edad N. %
40- 50 5 50
51- 61 2 20
62-72 2 20
73- 83 1 10
Total 10 100

Fuente: Encuesta de CAPS Sobre sexualidad en los padres de los

adolescentes con Sindrome de Down.

Tabla N° 6 INCIDENCIAS

Edad de la madre Incidencia (casos/nacimiento)

menos de 30 afios 1 por cada 1.000
30 1 por cada 900
35 1 por cada 400
36 1 por cada 300
37 1 por cada 230
38 1 por cada 180
39 1 por cada 135
40 1 por cada 105
42 1 por cada 60
44 1 por cada 35
46 1 por cada 20
48 1 por cada 16
49 1 por cada 12

Fuente: Madrigal, Ana. El Sindrome De Down.
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En los rangos de edad se observa del total de personas encuestadas, que
el 50% estan entre las edades de cuarenta y cincuenta afios siendo este
un dato relevante, sin dejar de lado otro aspecto muy importante y
evidente que es el de que la mayoria de madres estan en adulta y adulta
mayor, aunque existen datos importantes de los profesionales que estan
al cuidado de este grupo de adolescentes que hacen notar que existen

madres jovenes con hijos con Sindrome de Down.

En referencia con la tabla N°6. Hace notar que el Sindrome de Down es la
anomalia cromosdémica mas frecuente, que suele ocurrir una vez por cada

800 6 1.000 nacimientos, sin que se aprecien diferencias entre las

distintas razas o la clase social.

No obstante, la incidencia si estd condicionada por la edad de la madre,
pues se eleva progresivamente a partir de los 35 afios de ésta, es asi que
si la madre tiene menos de 30 afos, laincidencia es de 1 x ¢/1000 nacidos
vivos, si la madre tiene 35 la incidencia es 1xc/400 nacidos vivos, asi
como si la madre tiene 40 es de 1 x ¢/105 nacidos vivos y si tiene 49 afos

el riesgo es de 1x 12 nacidos vivos.
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Tabla N° 7

Distribucion por Estado civil en Padres de los adolescentes con

Sindrome de Down del Instituto Fiscal de Educacion Especial “Carlos

Garbay M”. Riobamba 2012.

Estado Civil N. %
Casada 5 50
divorciadas 3 30
viuda 2 20
Total 6 100

Fuente:Encuesta de CAPS Sobre sexualidad en los padres de los
adolescentes con Sindrome de Down.
Grafico N° 7

Distribucion por Estado Civil en Padres de los adolescentes con

Sindrome de Down del Instituto Fiscal de Educacion Especial “Carlos

Garbay M”. Riobamba 2012.

Estado Civil de los Padres

M Casada
| divorciadas

viuda

Fuente: Tabla N° 7
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En cuanto a las condiciones sobre el estado civil de las personas
encuestadas, solo el 50% estan casadas, podriamos decir que cuentan de
una u otra manera con la ayuda de su conyugue, mas, sin embargo el 30%
y el 20% se encuentran en una situacion mas critica, es decir, tienen que
sustentar todos los aspectos solos y muy pocas veces con la ayuda de
sus familiares.
Tabla N° 8
Distribucion del Nivel de Instruccién en Padres de los adolescentes con

Sindrome de Down del Instituto Fiscal de Educaciéon Especial “Carlos

Garbay M”.
Nivel de Instruccién N. %
Primaria 7 70
Secundaria 2 20
Superior 1 10
Total 10 100

Fuente: Encuesta de CAPS Sobre sexualidad en los padres de los

adolescentes con Sindrome de Down

Grafico N° 8

Distribucion del Nivel de Instrucciéon en Padres de los adolescentes con
Sindrome de Down del Instituto Fiscal de Educacion Especial "Carlos

Garbay M”. Riobamba 2012.

Nivel de Instruccion

M Primaria
M Secundaria

Superior
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Fuente: Tabla N° 8

En los niveles de porcentaje de educacion observamos que el 70% de las
personas encuestadas cuentan con una instruccién primaria, podriamos
considerar que por su nivel de estudio la voluntad y el amor que tienen
para guiar a sus hijos es lo que les impulsa, dandonos a entender que su
trabajo es complicado, por todo lo que se requiere para educar a un
adolescente, el resto de los encuestados tienen una mayor ventaja por su
nivel de estudio, aunque las condiciones de sus hijos siguen siendo las

mismas.

B. DETECCION DE NECESIDADES DE CAPACITACION DE LOS
PADRES, (CONOCIMIENTOS, CREENCIAS Y PRACTICAS SOBRE
SEXUALIDAD EN LOS ADOLESCENTES CON SINDROME DE DOWN.

Tabla N° 9

Importancia de la sexualidad en el desarrollo de el /la adolescente, del

Instituto Fiscal de Educacion Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

La sexualidad en el

desarrollo de su hijo/a N. %
es importante?
Si 10 100
No 0 0
Total 10 100

Fuente: Encuesta de CAPS Sobre sexualidad en los padres de los

adolescentes con Sindrome de Down.
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El 100% de los Padres encuestados consideran muy importante la
sexualidad de sus hijos, porque segun las respuestas obtenidas la
discapacidad de sus hijos no les hace menos sexual que el resto de

personas.

Tabla N° 10

Conocimientos sobre la actitud frente a la sexualidad en los Padres del

Instituto Fiscal de Educacion Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Conocimientos sobre
la actitud positiva

frente a la sexualidad N %
de sus hijos
Si 6 60
No 3 30
No contesta 1 10
Total 10 100

Fuente: Encuesta de CAPS Sobre sexualidad en los padres de los

adolescentes con Sindrome de Down.

Grafico N° 10

Conocimientos sobre la actitud frente a la sexualidad en los Padres del

Instituto Fiscal de Educacion Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Actitud Positiva
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mSi

® No

No contesta
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Fuente: Tabla N° 10

El 60% de los encuestados asumen una actitud positiva respecto a la
sexualidad de sus hijos, demostrando una apertura hacia cualquier
contenido sobre la sexualidad y de esta manera ser un apoyo en el
desarrollo fisico sexual del adolescente. EI 30% de los resultados
obtenidos no tiene una actitud positiva debido a la falta de conocimiento
sobre el temay el 1% prefiere no contestar, por lo que podemos concluir
que este grupo de encuestados esta interesado en el tema y la
importancia de la utilizaciobn de una guia, que les permitira aplicar el
conocimiento de manera correcta en los adolescentes con Sindrome de

Down.

Tabla N° 11

Conformidad de él/a adolescente con respecto a su cuerpo en el Instituto

Fiscal de Educacién Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Conformidad con su cuerpo N. %

Si 9 90

No 0O O

No contesta 1 10
Total 10 100

Fuente: Encuesta de CAPS Sobre sexualidad en los padres de los

adolescentes con Sindrome de Down.
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Gréafico N° 11

Conformidad de él/a adolescente con respecto a su cuerpo en el Instituto

Fiscal de Educacién Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Conformidad con su Cuerpo

mSi
No 0%

No contesta

Fuente: Tabla N° 11

El 90% de los padres con respecto a la conformidad de los adolescentes
con su cuerpo manifiestan que sus hijos se sienten bien, de esta manera
podemos darnos cuenta que casi en su totalidad poseen una autoestima
considerada, lo que significa que han recibido de alguna manera un trato
aceptable y el 1% no contesta haciendo notar que existe algun aspecto

que no argumentan.
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Tabla N° 12

Cambios en el cuerpo de su hijo/a Instituto Fiscal de Educacién Especial

Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Cambios en el cuerpo

0

de su hijo/a N. %
Si 9 90

No 0 0
No contesta 1 10
Total 10 100

Fuente:Encuesta de CAPS Sobre sexualidad en los padres de los

adolescentes con Sindrome de Down.

Grafico N° 12

Conformidad de él/a adolescente con respecto a su cuerpo en el Instituto

Fiscal de Educacion Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Cambios en el cuerpo de su hijo/a

W Si
No 0%

No contesta

Fuente: Tabla N°12

Del total de padres encuestados el 90% contesto haber notado cambios

con relacion al cuerpo de sus hijos, esto nos indica que el interés de los
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padres, especificamente de sus madres es frecuente. De hecho se
observa en el grafico que la mayor parte de los encuestados, conocen la
importancia de los cambios del cuerpo en el desarrollo de los
adolescentes, en cuanto al porcentaje restante que es un porcentaje
minoritario corresponde al 10% més, sin embargo no deja de ser

importante.

E. Cambios en la Adolescencia.

Tabla N°13

Ha hablado acerca de la menstruacion con su hijo/a de el Instituto Fiscal

de Educacién Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Ha hablado acerca de

it N. %
la menstruacion
Si 5 50
No 4 40
No contesta 1 10
Total 10 100

Fuente: Encuesta de CAPS Sobre sexualidad en los padres de los

adolescentes con Sindrome de Down.
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Gréafico N° 13

Ha hablado acerca de la menstruacion con su hijo/a de el Instituto Fiscal

de Educacién Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Ha hablado acerca de la
menstruacion

\

| Si

H No

No contesta

Fuente: Tabla N° 13

El 50% de los padres encuestados dicen haber hablado sobre la
menstruacion con sus hijos, mientras tanto el 40% contesté que no y el
10% no contestd. Lainformaciéon acerca del significado de esta pregunta
nos permite deducir que el otro 50% de los padres, no se interesa por
hablar de este tema que es trascendente, principalmente para las mujeres

adolescentes. Resultado de entrevista a sus hijos.

68



Tabla N° 14

Ha hablado acerca de la eyaculacion con su hijo/a de el Instituto Fiscal de

Educacion Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Ha hablado acerca de

- N. %
la eyaculacion
Si 2 20
No 6 60
No contesta 2 20
Total 10 100

Fuente: Encuesta de CAPS Sobre sexualidad en los padres de los

adolescentes con Sindrome de Down.

Gréafico N° 14

Ha hablado acerca de la eyaculacion con su hijo/a de el Instituto Fiscal de

Educacion Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Ha hablado acerca de la eyaculacién
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| Si
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No contesta

Fuente: Tabla N° 14

El 60% de la muestra de estudio sobre la pregunta que se realizé acerca

de la eyaculacion respondié que no, en comparacion con la respuesta a la
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misma pregunta a los adolescentes con Sindrome de Down concuerdan
casi en su totalidad con los resultados. Podemos notar que el 20% que
corresponde al si ha informado de alguna manera a sus hijos sobre este
tema, estas respuestas permiten deducir que la mayoria de los padres no
tienen las herramientas necesarias para poder dialogar de manera

correcta sobre la sexualidad en sus hijos.
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Tabla N° 15

Ha hablado acerca de la masturbacion con su hijo/a de el Instituto Fiscal

de Educacién Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Ha hablado acerca de

0
la masturbacion N. L
Si 2 20
No 8 80
Total 10 100

Fuente:Encuesta de CAPS Sobre sexualidad en los padres de los

adolescentes con Sindrome de Down.

Gréafico N° 15

Ha hablado acerca de la masturbacion con su hijo/a de el Instituto Fiscal

de Educacién Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.
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masturbacion
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Fuente: Tabla N° 15

Como se aprecia en el grafico el 80% de las respuestas fueron
contestadas negativamente posiblemente porque con en la actualidad es
conocido que la practica de la masturbacion todavia sigue siendo un tabu
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con relacion al 20% que dieron una respuesta positiva se presume que la
comunicacion respecto al tema existe, estableciendo que este pequefio

grupo de padres pueden hablar acerca del tema.

Tabla N° 16

Ha encontrado a su hijo masturbandose Educacién Instituto Fiscal

Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Ha encontrado a su

0,
hijo masturbandose N. %
Si 5 50
No 3 30
No contesta 2 20
Total 10 100

Fuente: Encuesta de CAPS Sobre sexualidad a los padres de los
adolescentes con Sindrome de Down.

Grafico N° 16
Ha encontrado a su hijo masturbandose Educacién Instituto Fiscal

Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.
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Fuente: Tabla N° 16
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El 50% de los encuestados han encontrado a sus hijos, en su mayoria
varones realizando esta practica sexual, esto nos indica que los
adolescentes tienen una actitud similar al resto de los muchachos de su
edad, el 30% manifiesta no haber encontrado a sus hijos masturbandose,
mientras que el 20% prefiere no contestar, lo que supone que quizas les
encontraron realizando esta préactica, pero no lo dicen.
Tabla N° 17
Reaccion frente a esta situaciéon Instituto Fiscal Especial Carlos Garbay

M. Riobamba 2012.

Reaccion frente a esta

N. %
situacion
Positiva 2 20
Negativa 6 60
No contesta 2 20
Total 10 100

Fuente: Encuesta de CAPS Sobre sexualidad a los padres de los
adolescentes con Sindrome de Down.

Grafico N° 17
Reaccion frente a esta situacion Instituto Fiscal Especial Carlos Garbay

M. Riobamba 2012.
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Reaccion frente a esta situacion

M positiva
W Negativa

No contesta

Fuente: Tabla N° 17

En el grafico anterior podemos observar que el 60% de los encuestados
han tenido una reaccion negativa frente a esta situacion, lo que da
entender que existe desconocimiento del tema, el 20% tiene una reaccién
favorable ante esta actitud, lo que va a permitir que sus hijos tengan
mayor confianza. El 20%, que no contesta deja una inquietud respecto a

lo que puedan ver en sus hijos.

F. AFECTIVIDAD

Tabla N° 18

Estaria de acuerdo si su hijo/a quisiera tener enamorado Educacién

Instituto Fiscal Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Estaria de acuerdo si

su hijo/a quiere tener N. %
enamorado

Si 7 70

No 3 30
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Total 10 100

Fuente: Encuesta de CAPS Sobre sexualidad en los padres de los

adolescentes con Sindrome de Down.

Gréafico N° 18

Estaria de acuerdo si su hijo/a quiere tener enamorado Educacion

Instituto Fiscal Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.
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Fuente: Tabla N° 18

Al realizar el andlisis de este gréfico diremos que el 70% de los
encuestados estan de acuerdo en que si les gustaria, que su hijo/a tengan
enamorado, considerando que los padres respecto a las respuestas
exteriorizan su preocupacién al no querer que sus hijos se queden solos.
Mientras que el 30% expresan lo contrario, tal vez por temor a que sean

lastimados.
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Tabla N° 19

Actitud frente a un posible abuso sexual a el/la adolescente Instituto

Fiscal Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Actitud frente a un posible

N. %

abuso sexual
Se molestaria con su hijo/a 1 10
Se culparia por lo sucedido 1 10
Avisaria a las autoridades 2 20
No sabria que hacer 6 60
Total 10 100

Fuente:Encuesta de CAPS Sobre sexualidad en los padres de los

adolescentes con Sindrome de Down
Grafico N° 19

Actitud frente a un posible abuso sexual a la/el adolescente Instituto

Fiscal Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Actitud frente a un posible abuso sexual

/=

M Se molestaria con su hijo/a

M Se culparia por lo sucedido

Avisaria a las autoridades

M No sabria que hacer

Fuente: Tabla N° 19
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El 60% de los padres de familia manifiestan que no sabrian que hacer con
respecto a un posible abuso sexual, lo que hace pensar que no estan
preparados para afrontar un evento de esta magnitud, el grupo de padres
que representan el 20% enuncian que acudirian a las autoridades dando
a entender, que todavia confian en las leyes, el 10% que dice que se
culparia por lo sucedido, pretenden que tal vez no tienen todo el cuidado
que deberian darles y el 10% restante, se molestaria con sus hijos por la
desconfianza que tienen en ellos y temen que sean ellos quienes

propicien este acto.

Tabla N° 20

Ha conversado sobre las relaciones sexuales con su hijo/a Instituto Fiscal

Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Ha conversado sobre

las relaciones N. %
sexuales
Si 3 30
No 7 70
Total 10 100

Fuente: Encuesta de CAPS Sobre sexualidad en los padres de los

adolescentes con Sindrome de Down.
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Gréafico N° 20

Ha conversado sobre las relaciones sexuales con su hijo/a Instituto Fiscal

Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.
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Fuente: Tabla N° 20

Un 70% afirma que no ha tratado sobre las relaciones sexuales con sus
hijos. Se conjetura que el tema por ser de vital importancia sigue siendo
un tema prohibido, o también, al no tener conocimientos sobre el tema,
les resulta complicado hablar con sus hijos. En cuanto al 30% que
corresponde al si, entendemos que por lo menos existe interés ante este

fundamental tema.
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Tabla N° 21

Ha hablado sobre coémo se transmite, las infecciones de transmision

sexual Instituto Fiscal Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Ha hablado sobre la
las infecciones de N. %
transmisiéon sexual

Si 2 20
No 8 80
Total 10 100

Fuente: Encuesta de CAPS Sobre sexualidad en los padres de los
adolescentes con Sindrome de Down.

Gréafico N° 21
Ha hablado sobre la Transmisién de las infecciones sexual Instituto Fiscal

Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Ha hablado sobre las infecciones de
transmision sexual

mSi
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Fuente: Tabla N° 21

En el grafico podemos observar que el 80% de los encuestados no han
hablado respecto a las enfermedades de transmision sexual, se supone

gue su conocimiento sobre este tema es deficiente, por lo que se debe
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hacer complicado orientar a los adolescentes de manera adecuada. Del
20% se observa gque si han platicado sobre el tema, reduciendo la vision

de conocimiento sobre enfermedades de transmision sexual.

Tabla N° 22

Que le ha indicado a su hijo para protegerse de las ITS Instituto Fiscal

Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Proteccion frente alas ITS N. %
Usar preservativo 1 10
Tener una sola pareja 1 10
Abstinencia 8 80
Total 10 100

Fuente: Encuesta de CAPS Sobre sexualidad en los padres de los
adolescentes con Sindrome de Down.

Grafico N° 22
Que le ha indicado a su hijo para protegerse de las ITS Instituto Fiscal

Especial Carlos Garbay M. Riobamba 2012.

Proteccion frente a las ITS
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Fuente: Tabla N° 22
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El estudio de la muestra nos indica que, el 80% de los padres indicaron a
sus hijos que se abstengan de tener relaciones sexuales, para evitar
principalmente cualquier enfermedad o circunstancia que perjudique de
una u otra manera el futuro de sus hijos, sin embargo el 10% a
aconsejado a sus hijos el tener una sola pareja sexual, evitando la
promiscuidad y el 10% restante, ha ensefiado a utilizar preservativo o
conddén a los adolescentes para su proteccion evitando peligros en las

relaciones sexuales y enfermedades de transmisién sexual.
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VIl. ESTRUCTURA DE LA GUIA.

La guia esta constituida por 6 capitulos que constan de temas y subtemas
propios de la investigacion y proponen casos ilustrativos para aprender,
practicar y pensar, se plantea un proceso de intervencién que responden al
estudio, reflexion y andlisis a través de encuestas elaboradas a Padres de
Familia y adolescentes con sindrome de Down del Instituto Fiscal de Educacion

Especial Carlos Garbay M.

También se abordan aspectos que son fundamentales para asegurar las
buenas préacticas y evitar las inadecuadas en el ambito de la sexualidad,
ofreciendo un modelo de trabajo para la formacion a familias en estos temas de
relaciones afectivas y sexuales, que desarrolla contenidos y metodologia de

intervencion.

La guia de sexualidad para Padres de adolescentes con Sindrome de Down
tiene gran relevancia social, por cuanto estas personas y sus familias ocupan
un lugar en la sociedad y es necesario comprenderles, que tengan las
herramientas para superar las dificultades que se presentan a diario, ofrecer

alternativas saludables para el desarrollo positivo de estas necesidades.

La segunda parte esta constituida por anexos en los que se proponen, laminas
ilustrativas, hojas de lectura de orientacion sobre la sexualidad, ejercicios de
evaluacion sobre la sexualidad, ejercicios de llustracién, testimonio de un
adolescente con Sindrome de Down y una reflexion sobre personas con
discapacidad transcrita de una cancién, titulada; Solo pienso en ti.
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Se incluye un glosario de términos y la bibliografia correspondiente.

Primera versién de la guia:

Dimensiones: 20 cm de ancho por 17 cm de alto.

Margenes: Superior 2,5 cm, inferior 2,5 derecho 2,5 izquierdo 2,5

Interlineado: Sencillo

Tipo de letra: Tahoma Normal

Dedicatoria: Tipo de letra, se utilizo tahoma, verdana.

Tamafio de letra: El texto de tamafio, 14 y los Capitulos son de tamafio, 16.
Recuadros de titulos: se utilizo el color rojo.

NUumero de péaginas: 73.

Imagenes: se ocuparon fotos tomadas de los estudiantes, imagenes de internet
iniciales que fueron tratadas en Photoshop version CS5 , las imagenes han
sido utilizadas en formato jpg y png.

El diseio de portada y contraportada inicialmente fue el mostramos a

continuacion se lo realizé en ilustrador version CS5.
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“Proceso de Validacion de La “Guia de Capacitacion en Sexualidad Para

Padres de Adolescentes con Sindrome de Down.”

Para realizar la validacion de la guia se requiri6 de:

Expertos o directivos, personal: que fueron un total de tres

Padres de familia que validaron la guia fueron 7

Resultados generales: En total fueron 10 las personas que validaron la guia,

los mismos que sugirieron algunos cambios.

Tabla resume expertos y Padres de familia

No.|CRITERIOS % (aceptacion y
agrado
(Nivel 4 -5)

Disefio y Diagramacion: Promedio 67.5%

1 |Imagenes: Color, formato, Tamafo, relacion con el|50%
contenido tedrico.

2 |Estructura: Formato de la hoja, uso de margenes,|50%
espacios en blanco, numeracion.

3 |Letras: color, tamafio y tipo de letra. 70%

4 | Capitulos, secuencia de los contenidos y partes del | 100%
manual.
Contenido del Manual Promedio 100%

5 |Actualidad y validez cientifica de la informacién 100%

6 | Terminologia apropiada en relacién al grupo al que va|100%
dirigido.

7 |Lenguaje / imagen no ofensivo ni discriminatorio. 100%

8 |Contenidos relacionados con los intereses y|100%
necesidades de los padres y de los adolescentes

9 |Cantidad de informacién y de contenidos abordados 100%

10 |Uso de Anexos que apoyen, refuercen e ilustren los|100%

contenidos
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GRAFICO: Nol
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Fuente: resumen expertos y Padres de familia

A. Disefio y Diagramacion:
El 67.5%Se encuentra entre las escalas 4-5 esto quiere decir que existe mayor
satisfaccion con el Disefio y la Diagramacion, con algunas sugerencias que han
sido tomadas en cuenta.

B. Contenido de la guia
El contenido de la guia es del 100%y se encuentra en la escala 5 concordando
que la informacién es practica, de facil manejo, con una satisfaccion total.
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Tabla de expertos

No. | CRITERIOS 112 |3 |4 |5 %
(aceptacion
y agrado
(Nivel 4 -5)
Disefio y Diagramacion:

1 |Imagenes 0O/1 |1 |0 |1 [33.3%

2 | Estructura 11 |0 |1 |0 [33.3%

3 |Letras 11 [0 (0 |1 |33.3%

4 | Capitulos 0|0 |0 |1 |2 [100%
Contenido del Manual

5 |Actualidad y validez cientifica 00 |O 2 [100%

6 | Terminologia apropiada 0 2 [100%
Lenguaje / imagen no ofensivo ni|0 100%
discriminatorio
Contenidos 100%
Cantidad de informacion y de contenidos|0 1 100%
abordados

10 |Uso de Anexos 00 (0O |1 |2 |100%

GRAFICO: N°2
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Fuente: Tabla resume expertos.

A. Disefio y Diagramacion:

Imagenes: Color, formato, Tamario, relacion con el contenido tedrico.

El 60% est4 satisfecho con el disefio y diagramacion

B. Contenido del Manual

Actualidad y validez cientifica de la informacion.

Tabla Padres de familia

No. | CRITERIOS 1 |2 |3 |4 |5 |%
(aceptacion
y agrado
(Nivel 4 -5
Disefio y Diagramacion:
1 |Imagenes: Color, formato, Tamafo, relacion conel|{0 |0 |3 |3 |1 |57.1%
contenido tedrico.
2 |Estructura: Formato de la hoja, uso de margenes,|0 |0 [3 |3 |1 |57.1%
espacios en blanco, numeracion.
3 |Letras: color, tamafio y tipo de letra. 0O |0 |1 |3 |3 [85.7%
4 |Capitulos, secuencia de los contenidos y partesdel|{0 |0 (0 |4 |3 |100%
manual.
Contenido del Manual
5 |Actualidad y validez cientifica de la informacion 0O |0 |0 |1 |6 |100%
6 | Terminologia apropiada en relacién al grupo alque |0 |0 [0 |2 |5 |100%
va dirigido.
7 |Lenguaje / imagen no ofensivo ni discriminatorio O |0 |0 |1 |6 |100%
8 |Contenidos relacionados con los intereses y|0 |0 (0 |1 |6 |100%
necesidades de los padres y de los adolescentes
9 |Cantidad de informacion y de contenidos|0 |0 (0 |3 |4 |100%
abordados
10 |Uso de Anexos que apoyen, refuercen e ilustren{0 |0 |0 |2 |5 |100%

los contenidos
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GRAFICO: N°3
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Sugerencias y Observaciones:
Se sugiridé, Cambiar la distribucién del texto.
- Tamafo de la letra.
- Margenes.
- Ortografia.
- Calidad de ilustraciones.

- Descartar encuestas y entrevistas.

Al momento de la validacién de la guia, los expertos proponen retirar las
fotografias de los adolescentes con Sindrome de Down, la misma propuesta
que es consultada con sus padres a lo que responden, que no tienen ninguln

inconveniente en que las fotografias de sus hijos sean parte de la guia.

Después de la validacion de la guia se considero realizar los siguientes
cambios:

e Dimensiones: Formato A5. 14,4 cm de alto por 21 cm de ancho

e Margenes: Superior 3 cm, inferior 2,5 derecho 2,5 izquierdo 2,5

e Interlineado: Sencillo

e Tipo de letra: Tahoma Normal

e Dedicatoria: Tipo de letra, Times New Roméan

e Tamafio de letra: El texto tiene tamafio, 12 y los Capitulos son de

tamano, 14.

e Para los recuadros de titulos se utilizd el color rojo.
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Numero de paginas: Se aument6 el nimero de paginas por los anexos
dando un total de 93.

Imagenes: se ocuparon fotos tomadas de los estudiantes, imagenes de
internet que fueron tratadas en Photoshop version CS5 y el recuadro
que tienen las imagenes también fueron realizadas en Word
(herramientas de imagen).

Las imagenes han sido utilizadas en formato jpg y png.

El disefio de portada y contraportada se lo realizd en ilustrador version
CSh.

En cuanto a la utilizacién del color de la portada y contraportada, se lo
ejecutd con color rojo debido al tema, combinando con letras de color
amarillo por el contraste, asi como, la utilizacion de imagenes que tienen
relacion con esta Discapacidad.

Se estructuro la guia quedando el siguiente contenido:

“"GUIA DE CAPACITACION EN SEXUALIDAD
PARA PADRES DE ADOLESCENTES CON
SINDROME DE DOWN".

Tania Raquel Ocana Casignia
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- Presentacion

- Introduccién

- Sexualidad de los adolescentes con Sindrome de Down
- La autoestima y la autoimagen en los adolescentes

- Mitos, tabues, resistencias en sexualidad

- Recomendaciones para asegurar buenas practicas en sexualidad
- Preguntas mas frecuentes de los adolescentes

- Preguntas mas frecuentes de los padres

- COmo prevenir agresion y abuso sexual.

- ANEXOS

- Glosario de términos

- Bibliografia
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VIII. CONCLUSIONES

La poblacion objeto de estudio estuvo conformada por Diez padres familia y
diez adolescentes (seis mujeres y cuatro varones) con Sindrome de Down que
asisten al Instituto de Educacion Especial “Carlos Garbay”.Las edades de estos

adolescentes oscilan entre los 15 a 26 afios,

Se evidencia la necesidad de capacitacion en esta tematica por parte de los
padres de familia pues los mitos, prejuicios y resistencias presentes no
permiten que se realice una educacion sexual apropiada en estos
adolescentes, por otra parte no se aborda apropiadamente esta tematica y se

dejan muchas dudas en los adolescentes.

La guia de capacitacion disefiada posee el siguiente contenido: Presentacion;
Introduccion; Sexualidad de los adolescentes con Sindrome de Down; La
autoestima y la autoimagen en los adolescentes; Mitos, tabues, resistencias en
sexualidad; Recomendaciones para asegurar buenas practicas en sexualidad,;
Preguntas mas frecuentes de los adolescentes; Preguntas mas frecuentes
de los padres; Como prevenir agresion y abuso sexual; Anexos; Glosario de
términos y Bibliografia. El formato final es en A5 y se incluyen ilustraciones y

fotografias a lo largo de toda la guia.
El proceso de validacion se lo hizo con expertos en el area y con los padres

de familia, se acogieron las sugerencias y recomendaciones, realizandose

la impresion definitiva de la guia.
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IX. RECOMENDACIONES

Se recomienda incluir en el pensum de estudio de la Carrera de Promocion y
Cuidados de la Salud materias que estén relacionadas con las diferentes
discapacidades que existen y asi poder ayudar a este grupo vulnerable de la

poblacion.

En este siglo en el que apostamos por la visibilidad de las personas con
habilidades diferentes, por su inclusion familiar, escolar, social y laboral
resultaria inaudito creer que todavia existan casos de discriminacion por tanto
debemos contribuir a eliminar este problema a nivel social y solo asi podremos
involucrarnos mas y entender a estas personas de las cuales tenemos mucho

que aprender.
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ANEXO 1

ESCUELA SUPERIOR POLITECNICA DE CHIMBORAZO.
FACULTAD DE SALUD PUBLICA.
ESCUELA DE EDUCACION PARA LA SALUD.

Entrevista estructurada a estudiantes con sindrome de Down del Instituto

Fiscal de Educacion Especial Carlos Garbay M.

1. CARACTERISTICAS SOCIO DEMOGRAFICAS.

1. Edad 2. Sexo 3. Nivel

2. CONOCIMIENTO, OPINION - PREDISPOSICION y PRACTICA

a) Reconocimiento del cuerpo

1. ¢Como eres tu, describete?

2. ¢Como te sientes con tu cuerpo?

3. ¢Te gusta tu cuerpo?

4. ¢Tu cuerpo de mujer/hombre qué caracteristicas fisicas tiene?

b) Cambios en la Adolescencia

5. ¢Tu cuerpo es igual de cuando eras nifio a como eres ahora?

6. ¢Alguien te ha hablado de los cambios, que ha tenido tu cuerpo?

7. ¢Sabes que es la menstruacion?

8. ¢Sabes que es la eyaculacion?

9. ¢sabes qué es la masturbacion?
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10.

¢, Te masturbas en Donde?

11.

¢, Sabes como asear tu cuerpo y tus genitales?

Afectividad

12.

¢, Qué es enamorarse?

13.

¢ Estas enamorado?

14.

¢, Te gusta alguien de tu colegio o de afuera?

15.

¢ Has besado a alguna amiga/o, o te han besado?

16.

¢, Qué sentiste cuando te besaron?

17.

¢Le has dicho a tus padres que alguien te gusta?

18.

¢ Piensas que tienes derecho a amar y ser amado?

d)

Riesgos

19.

¢, Sabes que son las Enfermedades de Transmisién Sexual?

20.

¢, Sabes como se transmiten las enfermedades de trasmision sexual?

21.

¢, Sabes qué es el abuso sexual?

22.

¢, Sabes como protegerte de las personas que quieren abusar de ti?

23.

¢Alguien ha tocado tu cuerpo o tus genitales alguna vez sin que ta lo

quieras, Quiéen?
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ANEXO 2

ESCUELA SUPERIOR POLITECNICA DE CHIMBORAZO.
FACULTAD DE SALUD PUBLICA.
ESCUELA DE EDUCACION PARA LA SALUD.

Entrevista estructurada a Padres de familia de adolescentes con Sindrome de
Down del Instituto Fiscal de Educacion Especial Carlos Garbay M.

1. Caracteristicas Socio demogréficas.
1. Edad 3. Estado Civil
2. Sexo 4. Escolaridad

2. CONOCIMIENTO, OPINION-PREDISPOSICION y PRACTICA

a. Cuerpo

1. ¢La sexualidad en el desarrollo de su hijo/a es importante?

Si No No Contesta

¢ Por qué?

2. A asumido una actitud positiva frente a la sexualidad de su hijo/a

Si No No Contesta

¢Por qué?

3. ¢ Sabe si su hijo/a esta conforme con su cuerpo?

Si No No Contesta

¢Por qué?

¢, Ha notado cambios en el cuerpo de su hijo /a?

Si No NoContesta

¢,Cuales?

b. Cambios adolescencia

4. ¢ha hablado acerca de la menstruacion con su hija?

Si No No Contesta

¢ Por qué?
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5. ¢ha hablado acerca de la eyaculacion con su hijo?

Si No No Contesta

¢ Por qué?

6. ¢ha hablado acerca de la de la masturbacion con su hija/o?

Si No No Contesta

¢Por qué?

7. ¢Ha encontrado a su hijo/a masturbandose?

Si No No Contesta
¢, Qué Reaccidn ha tenido frente a esta situacion?
Positiva Negativa Nocontesta Otra
Cual

c. Afectividad

8. ¢Estaria de acuerdo si su hijo/a quiere tener enamorado?

Si No No Contesta

¢Por qué?

9. ¢Estaria de acuerdo si el/la adolescente tendria una pareja y decide

tener hijos?

Si No No Contesta

¢Por qué?

d. Riesgos

10.¢Qué actitud tendria si su hijo/a es abusado sexualmente?

Se molestaria con su hijo/a

Se culparia por lo sucedido

Avisaria a las autoridades

No sabria que hacer

11.¢Ha conversado sobre las relaciones sexuales con su hijo o hija?

Si No No Contesta

¢ Por qué?

12.¢Ha hablado con su hijo/a como se transmiten las infecciones de
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transmision sexual?

Si

No

No Contesta

¢ Por qué?

13.¢Qué le ha indicado a su hijo/a para protegerse de las infecciones de

transmision sexual?

Usar preservativo

Tener una sola pareja

Abstinencia
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ANEXO 3

CRITERIOS PARA LA VALIDACION ®

Instrumento para validar la “Guia de capacitacién en sexualidad para padres de

adolescentes con sindrome de Down.”

INSTRUCTIVO: En una escala de 1 a 5 califique de acuerdo con el grado de

satisfaccion o cumplimiento. (5 corresponde a un cumplimiento o satisfaccion

total y 1 indica incumplimiento).

Nombre:

Cargo/Profesion:

Edad:

Sexo:

No. CRITERIOS 4
Disefio y Diagramacion:

1 |Imagenes: Color, formato, Tamafo, relacion con el
contenido tedrico.

2 |Estructura: Formato de la hoja, uso de méargenes,
espacios en blanco, numeracion.
Letras: color, tamafio y tipo de letra.

4 |Capitulos, secuencia de los contenidos y partes del
manual.

Contenido del Manual

5 |Actualidad y validez cientifica de la informacién

6 | Terminologia apropiada en relacion al grupo al que va
dirigido.

7 |Lenguaje no ofensivo ni discriminatorio

8 |Contenidos relacionados con los intereses vy
necesidades de los padres y de los adolescentes

9 |Cantidad de informacién y de contenidos abordados
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10

Uso de Anexos que apoyen,

contenidos

refuercen e ilustren los

COMENTARIOS:

1. Aspectos que le agradan del manual

2. Aspectos que le desagradan del manual y que pueden mejorarse
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ANEXO 4

CRITERIOS PARA LA VALIDACION ©

Instrumento para validar la “Guia de capacitacion en sexualidad para padres de

adolescentes con sindrome de Down.”

INSTRUCTIVO: En una escala de 1 a 5 califique de acuerdo con el grado de

satisfaccion o cumplimiento. (5 corresponde a un cumplimiento o satisfaccion

total y 1 indica incumplimiento).

Nombre: Edad:
Estado civil: Sexo:
No. CRITERIOS 3

Disefio y Diagramacion:

1 |Imégenes: Color, formato, Tamafio, relacion con el
contenido tedrico.

2 |Estructura: Formato de la hoja, uso de margenes, espacios
en blanco, numeracion.

3 |Letras: color, tamafio y tipo de letra.

4 | Capitulos, secuencia de los contenidos y partes del manual.

Contenido del Manual

5 |Actualidad y validez cientifica de la informacion

6 |Terminologia apropiada en relacion al grupo al que va
dirigido.

7 |Lenguaje no ofensivo ni discriminatorio

8 |Contenidos relacionados con los intereses y necesidades de

los padres y de los adolescentes

107




9 |Cantidad de informacion y de contenidos abordados

10 |Uso de Anexos que apoyen, refuercen e ilustren los

contenidos

COMENTARIOS:
3. Aspectos que le agradan del manual

4. Aspectos que le desagradan del manual y que pueden mejorarse
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