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TEXTO DE LA COMUNICACION
Introduccion

Presentamos un proyecto educacional destinado a la poblacién Down con el objeto de
cubrir necesidades formativas en el campo de la sexualidad. Este proyecto esta en fase
de pilotaje y aunque aun no se ha implantado pretende reforzar la labor enfermera en un
colectivo tan vulnerable. Con una metodologia atractiva, basada en el juego y la
diversién, se van desgranando los contenidos pertinentes para formar e informar a este
colectivo sobre el desarrollo sexual. Esté previsto un sistema de evaluacion que detecte
desviaciones y aporte acciones de mejora.

Justificacion

Tras realizar una valoracion integral segun el modelo de Virginia Henderson a las
personas con Sindrome de Down (SD), observamos alteradas tres de sus necesidades
bésicas: evitar los peligros ambientales y lesionar a otras personas; comunicarse con los
demas expresando emociones, necesidades, temores u opiniones; aprender, descubrir o
satisfacer la curiosidad que conduce a un desarrollo normal y a usar los recursos
disponibles. De tal modo que considerar cualquiera de ellas sin tener en cuenta las
demas constituye la negacion de la totalidad de la personal.

Como enfermeros tenemos un papel especial en el abordaje de este problema, creyendo
necesario y justificado el poder aportar una herramienta educativa o formativa
encaminada a satisfacer las necesidades o patrones alterados de esta poblacion. Para



ello, nos hemos basado en el Modelo Biografico Profesional ,un modelo de intervencion
especifico propuesto por Félix Lopez en su “Guia para el desarrollo de la afectividad y
de la sexualidad de las personas con discapacidad intelectual”, en el que partiendo de la
biografia de cada persona con discapacidad intelectual y desde un punto de vista
profesional, debemos ofrecerle las posibilidades de resolver sus necesidades
interpersonales, y también si fuera necesaria su decision, los de intimidad sexual?2.

Debido a las carencias formativas, informativas y educativas que presentan estas
personas, hemos creido necesario disefiar un programa y talleres de educacion afectivo-
sexual dirigidos a padres y a personas con SD en los que se hace entender la vivencia de
la sexualidad como un elemento de bienestar y preventivo de riesgos. Tal y como
apreciamos en el articulo “ Sex education for children with intellectual disabilities” hay
que tener en cuenta que estas personas presentan un alto riesgo de sufrir abusos, de
tener embarazos no planificados o de aumentar el riesgo de contraer infecciones de
transmision sexual, si no se les ofrece una adecuada educacion sexual3.

Antecedentes

A pesar de que existen en Espafia 33.965 personas con SD nos seguimos encontrando
ante un campo de investigacion incipiente, donde las intervenciones por parte de los
profesionales esta promoviendo una mayor aceptacion de la sexualidad por los
familiares de personas con SD, sin embargo, el tema de la reproduccién continla
observandose con precaucién y actualmente un 70% de padres la consideran
inviable4,5.

De forma generalizada, las escasas investigaciones encontradas han sugerido de manera
categorica que los programas formales de Educacién sexual ni estimulan la actividad
sexual ni la restringen. Suelen aumentar el conocimiento, disminuir la conducta sexual
de alto riesgo, fortalecer la comunicacion con los padres y contribuir a una utilizacion
mas responsable y comprometida de la sexualidad6. Actualmente hay que seguir
trabajando mucho en este campo ya que la sexualidad de las personas con discapacidad
intelectual ha sido y sigue siendo un aspecto falto de educacion, cuidado y
rehabilitacién7, aunque nunca como hoy se han dado condiciones tan favorables para
una Educacion sexual de calidad para las personas con Sindrome de Down6.

La educacién sexual consiste en la prevencion del abuso sexual y su ausencia es la
responsable del 83% de mujeres y el 32% de varones adultos con discapacidad
intelectual que sufren abusos sexuales, teniendo una mayor probabilidad de ser
abusados repetidas veces, ya que solo se denuncian el 3% de los casos ocurridos. La
falta de informacion y educacion sexual en la escuela y en casa, la tendencia a educar
socialmente a las personas con discapacidad intelectual para ser afables y obedientes, la
dependencia de otros que les prestan atencion y apoyo, el sufrir aislamiento y soledad
social son los factores de riesgo que les hacen méas vulnerabes al abuso8.

Objetivos

Obijetivo general

Llevar a cabo un programa formativo para conseguir que las personas con Sindrome de
Down vy sus familiares adquieran los conocimientos necesarios y promuevan actitudes
positivas hacia la sexualidad.



Obijetivos especificos
Ayudar a las personas con SD a conocer su propio cuerpo y a expresar adecuadamente
los sentimientos.

Facilitar las relaciones interpersonales y evaluar las diferentes situaciones afectivas.

Identificar habilidades que le permitan afrontar posibles situaciones de riesgo en
relacion con su sexualidad.

Formar a las familias de personas con Sindrome de Down para que puedan realizar una
Educacién Sexual cercana a las necesidades de su hijo.

Metodologia

Los destinatarios finales del Programa de Educacion Sexual son las personas con
Sindrome de Down en edades comprendidas entre 18 y 30 afios, pertenecientes a una
asociacion de padres y madres para la integracion del Sindrome de Down.

Como criterios de exclusion: los usuarios que no cumplan los criterios de inclusion
anteriormente expuestos, aquellos cuya capacidad cognitiva no les permita llevar a cabo
un buen seguimiento del programa y los usuarios no autorizados por sus padres.

La captacion la realizaremos a través de las distintas actividades que la asociacion
ofrece semanalmente, colocando posters en el tablon de anuncio de las distintas clases
cuya finalidad es atraer la atencion de las personas con SD mediante dibujos y
emoticonos. De esta misma forma, dejaremos en el mostrador de la asociacion tripticos
que informen sobre la actividad principalmente a padres y familiares ya que incluiran
breves pinceladas de la finalidad de nuestro taller.

Sin embargo, para conseguir un balance global de la poblacion que vamos a atender,
proporcionaremos una ficha con los datos personales, que sera cumplimentada de forma
individualizada por cada uno de los participantes siempre que presenten una buena
capacidad para leer y escribir; en ausencia de ésta, pero presentando un buen nivel
compresivo y expresivo, serd el profesional quien le administre la ficha en forma de
entrevista. Por otro lado, dejamos encuestas en la asociacion para ser cumplimentadas
por aquellos padres que estén interesados en el programa.

Se desarrolla con el formato de taller siguiendo una metodologia de participacion,
partiendo de las necesidades y realidades de estos individuos. Cada programa nos
permite incluir como maximo 8 personas de manera que fomentemos el nivel de
atencion, cercania, compresion y mayor dedicacion .

Nuestro taller se va a desarrollar en torno a tres dimensiones: relacional o afectiva,
recreativa 0 sexo y dimension reproductiva, cada una de ellas impartidas en dos
sesiones.

1. Para conseguir un buen entendimiento del ambito afectivo incluimos las
siguientes estrategias de trabajo: autoconciencia emocional y mecanismos para
controlar sus propias emociones, conseguir un aprovechamiento positivo de las
emociones, educarlos con empatia, fomentar la adquisicién y el desarrollo de



estrategias de comunicacion y favorecer la expresion corporal9.

2. En la dimension recreativa o sexo, les ensefiaremos inicialmente a conocer su
propio cuerpo, las diferencias anatdmicas entre ambos sexos y los cambios
caracteristicos de la adolescencia como la menstruacion y eyaculacion.
Incluiremos conceptos mas especificos como son el rol de género, la intimidad
diferenciando entre el lugar publico y privado y la prevencion del abuso sexual
por su alta incidencia.

3. En cuanto a los aspectos de procreacion y dimension de ser padres, incluiremos
la relacion entre sexualidad y reproduccion, en qué consiste el embarazo y
responsabilidades que conlleva, los métodos anticonceptivos y conoceremos los
servicios que la Comunidad nos oferta (Centros de Salud y Centros de
Orientacion familiar)10.

Previo a estas sesiones llevaremos a cabo un primer encuentro individualizado de 15
minutos con cada uno de los participantes y a continuacién un Taller para padres o
familiares presentandoles el programa, transmitiendo la importancia de la educacién
sexual y los consejos y recomendaciones necesarios para contribuir a un buen desarrollo
del programa.

Resultados esperados

Al tratarse de un proyecto académico, aun no se ha llevado a la préctica pero tras su
realizacion nos gustaria fomentar una cultura de respeto hacia la sexualidad en personas
con SD, aumentar sus conocimientos , fomentar su autoestima y capacidad para
expresar los sentimientos, fortalecer la comunicacion con los padres y prevenir las
conductas sexuales de alto riesgo como son los abusos sexuales, embarazos no
planificados y Enfermedades de transmision sexual (ETS).

Sistema de evaluacion de resultados

Finalizamos nuestro programa con la tltima etapa del proceso enfermero basandonos en
el paradigma de Avedis Donabedian evaluamos la calidad del programa desde tres
perspectivas distintas la estructura, el proceso y resultadol1.

Evaluacion de la estructura: mediante un cuestionario de satisfaccion anonimo
valoramos si los recursos utilizados han sido adecuados, si la sala es adecuada y los
recursos humanos (dominio de la materia, disposicion para aclarar dudas, claridad al
exponer la tematica, etc).

Evaluacién del proceso: en cada sesién obtendremos de cada componente del grupo
datos sobre su asistencia, participacion, mejoras en sus habilidades comunicativas y
relacionales, nivel de autonomia y timidez.

Evaluacién de resultados: mediante un Pre y post-test verificaremos el logro de los
objetivos planteados inicialmente. Ademas de la evaluacion inmediata realizaremos una
evaluacion diferida a los 6 meses de la realizacion del taller, por un lado enfocado a las
personas con SD para evaluar el grado de post-conocimiento y por otro lado
realizaremos un seguimiento de los padres o familiares y evaluaremos si en el periodo
de 6 meses éstos recurren a Forma Joven o a la asociacion por embarazo o trastornos
sexuales en sus hijos.
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