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RESUMEN

El sindrome de Down es una alteracion genética resultante de la trisomia del par 21 la

cual genera unos rasgos Yy caracteristicas fenotipicas comunes.

Aunque la calidad y las condiciones de vida han mejorado con el paso del tiempo
aumentando asi la esperanza de vida de estas personas, su sexualidad sigue siendo un
tema “tabu” para gran parte de la poblacion. A su vez, existen diversos prejuicios Yy
mitos que rodean este ambito generando la errénea idea de que las personas con
sindrome de Down presentan una sexualidad diferente al resto de personas.

Las funciones de enfermeria hacia el colectivo SD acompafaran tanto a la persona
como a su familia a lo largo de su vida. La educacion sexual a realizar adquiere gran
importancia en términos de informacién y prevencion, con el fin de mejorar su

sexualidad y la vision de esta hacia el resto de la sociedad.

PALABRAS CLAVE
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1. INTRODUCCION

El sindrome de Down (SD) es una alteracion genética resultante de la trisomia del par
21 por la no disyuncion mitética, meidtica o una translocacion desequilibrada de dicho
par. Esta patologia representa el trastorno cromosomico mas frecuente, el sindrome

malformativo mas comun y la primera causa genética de discapacidad cognitiva. 12

Desde el siglo VII d.C, las personas con sindrome de Down han sido reflejadas en el
arte, literatura y ciencia. Sin embargo, no fue hasta finales del siglo XIX cuando John
Langdon Down public6 una descripcion precisa de una persona con SD como una
entidad distinta y separada. Mas adelante, concretamente en 1959, el medico francés
Jérdme Lejeune identifico por primera vez el sindrome de Down como una alteracion
cromosomica.

En el afio 2000, un equipo internacional de cientificos identificd y catalogo con éxito
todos los genes del cromosoma 21 permitiendo grandes avances en la investigacion del

sindrome de Down. 1?3

El sindrome de Down afecta a 1 de cada 800 nacidos vivos, aumentando dicho riesgo
con la edad de la madre. Este es el principal factor reconocido que afecta directamente

en el nacimiento de personas con SD. 2#

TABLA 1. Riesgo de nacimientos con sindrome Down segin edad materna en Espafia.

EDAD DE LA MADRE RIESGO
(en la concepcion, en afios) (1 de cada X RN tendra SD)

20 1 de cada 1725
25 1 de cada 1250
30 1 de cada 960
35 1 de cada 380
40 1 de cada 110
46 1 de cada 24

Elaboracion propia. Fuente: Guia de respuestas a dudas genéticas més habituales sobre el SD *




En Espafia, la poblacion actual de personas con sindrome de Down se encuentra en
torno a las 35.000, sin embargo el nimero de nacimientos con SD muestra una
tendencia descendente desde los 15 nacimientos con sindrome de Down por cada
10.000 entre 1976-1980 a los 5.51 por 10.000 entre 2011-2012.*

GRAFICO 1. Nacimientos con sindrome de Down en Espafia entre 2012-2015
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Elaboracidn propia. Fuente: Fundacién Down 21. °

El cuadro clinico del SD conlleva un compromiso sistémico con afectacion de varios
organos que aumenta la morbilidad y mortalidad de estos pacientes. A su vez presentan

algunas caracteristicas fenotipicas Gnicas como:

Braquicefalia: Esto provoca la formacion de rostros mas planos y rectos.
Rostro: En el rostro se diferencian diferentes rasgos caracteristicos del sindrome de
Down:
Nariz: Corta y respingona con un puente nasal plano. Los pacientes con SD
presentan una mayor incidencia de obstruccion de las vias respiratorias altas
Boca: La cavidad oral es relativamente pequefia con presencia de paladar arqueado,
profuso y estrecho, en forma de ojiva.
Lengua: EI SD presenta una protrusion de la lengua hacia delante con tendencia a
salir hacia el exterior de la boca, esto junto con un mayor tamafio y/o hipotonia
lingual provoca alteraciones en el habla y la masticacion.

Dientes irregulares.



Orejas: Las orejas suelen ser de menor tamafio (hipoplasia), situadas en una zona
mas baja y con un conducto auditivo externo mas estrecho. Esto puede generar
alteraciones en la audicion.

Ojos: Destaca la presencia de manchas de Brushfield (color blanquecino o

amarillento) en el iris.

Cuello: Generalmente presenta un aspecto corto y ancho.

Tronco y extremidades; Los RN con sindrome de Down presentan una alta probabilidad
(40% - 50%) de aparicion de cardiopatias congénitas. En cuanto a las extremidades,
manos y pies, destaca su menor tamafio. En las manos aparece braquidactilia (dedos
cortos con el mefique desplazado hacia fuera), y en los pies, el primer y segundo dedo
suelen estar excesivamente separados.

Otras caracteristicas que muestran las personas con SD son una estatura baja, hipotonia
muscular, mayores indices de infertilidad en mujeres de este colectivo, y una

discapacidad intelectual entre leve y moderada.®"8

En cuanto a la clasificacion, el sindrome de Down se puede dividir en tres grupos:

Trisomia libre o simple: Esta alteracion genética supone el 95% de los casos de SD y es
causado por un error en la division celular denominado “no-disyuncion”. Este error
celular provoca la presencia de 47 cromosomas de los cuales tres completos

corresponden al par 21, a diferencia de los 46 presentes en un embrion no alterado.

Translocacion: Alrededor de un 3.5% de la poblacion con sindrome de Down presenta
esta alteracion genética capaz de heredarse. En las translocaciones celulares un
segmento del cromosoma 21 se transfiere a otro, generalmente el 14. Cuando el
cromosoma translocado con la porcion extra del cromosoma 21 se hereda junto con dos

copias comunes del cromosoma 21, se produce el SD.

Mosaicismo: Es el menos comuln y afecta al 1.5% de la poblacion con SD. Al igual que
ocurre en las translocaciones, ambos poseen un componente hereditario.

Esta alteracion es similar a la trisomia simple, sin embargo, la tercera copia del
cromosoma 21 esta presente en alguna célula pero no en todas. Este tipo de alteracion se

produce por un error en la division celular después de la fecundacion.® 1°



La sexualidad en el sindrome de Down constituye un ambito sometido a mitos y
prejuicios que connotan negativamente su vision hacia la sociedad.

Por definicidn, la sexualidad es una dimension de la personalidad que esta presente en el
comportamiento, es una funcion biolégica y afectiva y no existen diferentes
sexualidades. Todos somos seres sexuados a lo largo de la vida y la sexualidad de la

persona con sindrome de Down no es especial. !

La persona con sindrome de Down sigue socialmente considerada como “el eterno
nino”, lo cual, junto con la dificultad de abordar el tema de la sexualidad y salud sexual,

ha provocado que su educacion sexual quede en el olvido.?

La enfermeria adquiere un papel de gran importancia a la hora de realizar educacion
para la salud y sexual hacia toda la sociedad, incluido el sindrome de Down. Este hecho
y el gran desconocimiento de la sexualidad de este colectivo ha impulsado la realizacion
de este trabajo fin de grado con el objetivo de desmitificar falsos prejuicios sobre este
tema y evidenciar la necesidad de realizar educacion sexual en personas con sindrome

de Down.

2. OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL:

Identificar las intervenciones enfermeras que puedan mejorar la sexualidad y el

desarrollo fisico y afectivo de las personas con sindrome de Down.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1. Promover la educacion sexual en el colectivo sindrome de Down por parte del

personal de enfermeria con el fin de alcanzar una vida sexual y afectiva plena.

2. Describir los diferentes métodos anticonceptivos destinados a personas con
sindrome de Down con el fin de evitar embarazos no deseados e infecciones de
transmision sexual.

3. Mostrar que las personas con sindrome de Down presentan necesidades sexuales

y una sexualidad al igual que el resto de la sociedad.



3. METODOLOGIA

Este trabajo de fin de grado se ha realizado como una revision bibliogréafica sobre la
enfermeria y la sexualidad en el sindrome de Down con el fin de alcanzar los objetivos

previamente planteados.

Para el desarrollo de la busqueda bibliografica se han introducido varias palabras clave
combinadas con operadores booleanos como (AND, OR, NOT). Los términos claves
empleados han sido: “Enfermeria”, “sexualidad”, “sindrome de Down”, “educacion

sexual”, “educacion para la salud”.

La busqueda de informacion se ha llevado a cabo entre los meses de enero y abril de
2018 consultando los siguientes recursos y bases de datos electronicos: Scielo, Pubmed,
Riberdis, biblioteca Cochrane, Elsevier, Google Académico. A su vez, se revisaron
articulos publicados por asociaciones y organizaciones especializadas en el ambito de la
salud y/o la discapacidad como: Federacion Espafola del Sindrome de Down, Fundacié
Catalana del Sindrome de Down, Asociacion Espafiola de Pediatria (AEPED),
ASPACE. Por ultimo, se ha buscado informacion en diversas paginas web centradas en

el sindrome de Down como sindromededown.net o down21.org.

Para centrar la busqueda y seleccionar los articulos mas indicados se han establecido

diferentes criterios de inclusion y exclusion:

Criterios de inclusion:

- Documentos publicados y/o realizados por organizaciones y compafiias de rigor
cientifico y legislativo.

- La fecha de publicacién de los recursos utilizados debe encontrarse en el rango
de afios 2008 — 2018 (ambos incluidos).

- Los documentos seleccionados deben estar en idioma espafiol o inglés, evitando
asi errores en la traduccion de otros idiomas.

Criterios de exclusion:

- Documentos y articulos cuya fecha de publicacién sea anterior al afio 2008.

- Documentos realizados en idioma distinto al espafiol o inglés.



- Documentos publicados por organizaciones, individuos o compafiias carentes de
rigor cientifico.
- Documentos que, por su contenido, no ofrecen importancia significativa para la

realizacion de este trabajo de fin de grado.

Una vez realizada una exhaustiva busqueda de informacién, se ha procedido a realizar el

desarrollo del tema.

4. DESARROLLO DEL TEMA

4.1. SEXUALIDAD Y SINDROME DE DOWN

La calidad en las condiciones de vida de las personas con sindrome de Down ha
mejorado y va en aumento conforme pasa el tiempo. Una buena atencién médica, la
inclusion educativa y la insercion laboral son algunos ejemplos que muestran que
mejorando la accesibilidad del entorno y los apoyos hacia este colectivo, la inclusion
social de estas personas es una realidad.

Estos avances han provocado que la esperanza de vida de las personas con SD se
prolongue hasta casi los 60 afios alcanzandose elevados niveles de autonomia personal y
mejoria en la calidad de vida de este colectivo y sus familias.!3 14

Sin embargo, la afectividad y sexualidad en el sindrome de Down supone un tema

inquietante y dificil de expresar para gran parte de la poblacion.*®

Desde su nacimiento, el nifio con SD esta rodeado de una sobreproteccion que le aisla
del entorno y le impide afrontar situaciones que generan conflicto, necesarias para su
completo desarrollo. Esto le va a acompafiar a lo largo de su madurez y pubertad
dotandole de una vision infantil e inmadura de cara a la sociedad que le rodea.

El nifio con sindrome de Down pasa por diferentes etapas donde surgen incognitas

acerca de su propio cuerpo y su sexualidad a lo largo de su infancia y pubertad.



Esta pubertad en el adolescente con SD aparece igual que en el resto de la poblacion y
supone una serie de cambios fisicos y psicologicos que causan inseguridad.

La sexualidad en las personas con SD esta cargada de prejuicios sociales que generan
una idea erronea de que es una sexualidad especial, diferente a la que posee el resto de
la poblacion.

Algunos de estos prejuicios presentes en la sociedad son:

Ocultacién de informacién por miedo a despertar el deseo sexual: Este mito va dirigido

tanto a los padres como al resto de la sociedad que rodea a la persona con sindrome de
Down. Consiste en no dar informacidn ni hablar de sexualidad con el fin de no despertar
su deseo sexual. Este prejuicio aisla a la persona privandole de una informacion
necesaria para su desarrollo psiquico y emocional. Nadie le ensefia la diferencia
anatomica entre sexos, la sexualidad...

Es comun que al preguntar a un adolescente con SD las diferencias anatomicas entre
sexos, este conteste que se encuentra en que el nifio tiene pene y la nifia no, como lo
haria un nifio de 4 afos. Este ejemplo se debe al hecho de posponer y/o evitar las charlas

y la educacion sexual.

Incontinencia hacia los impulsos sexuales: Uno de los aspectos que genera mayor temor
en la poblacion es la idea errénea de que las personas con sindrome de Down presentan
una incontinencia hacia sus primitivos impulsos sexuales. Sin embargo, la contencion
sexual no depende de la discapacidad ni del sino que se encuentra en la inteligencia
intuitiva adquirida a base de una educacién sexual basada en el respeto, la intimidad y la

privacidad de las personas. Estos tres conceptos basicos estan relacionados entre si:

Respeto: Es importante concienciar a las personas con sindrome de Down de la

necesidad de respetar al resto de las personas para asi ser respetados ellos.

Intimidad: Las personas con SD, en muchos casos, estan privadas de su intimidad,
tiempo y espacios propios pero es importante que estas personas dispongan de espacio

intimo por ejemplo a la hora de realizar su higiene, vestirse o ir al WC.



Preservar la intimidad de estas personas adquiere una gran importancia ya que enriquece
a la persona mostrandole la importancia que tiene su cuerpo y el respeto hacia él y hacia

los demas.

Privacidad: Esta caracteristica va intimamente ligada a la anterior. Al igual que es
importante que las personas con SD cuenten con su propio espacio, hay que ensefiarles

que el resto de personas disponen del suyo también el cual es incuestionable.

Infantilizacion de la persona con sindrome de Down: Este Ultimo prejuicio es el mas

extendido en la sociedad. La poblacion mantiene una vision de la persona con sindrome
de Down como el “eterno nifio”. Al observarla siempre como pequefia o infantil,
excluimos a este colectivo de la toma de decisiones importantes, de alcanzar una

autonomia y una sexualidad necesarias para ellos.

Junto con estos prejuicios, existen numerosos mitos que rodean al sindrome de Down
con el Unico objetivo de colocar la sexualidad de las personas que componen este

colectivo fuera de la normalidad.

Por ultimo, destacar que la sexualidad, tanto en su forma de interaccion fisica con el
aparato genital como en su forma afectiva y emocional, adquiere gran importancia en el
desarrollo fisico y en la vida psiquica de la persona con SD al igual que en el resto de la
poblacion. Por ello es importante solucionar sus dudas e inquietudes que se presentan de
la forma mas clara posible evitando asi dificultades que podrian perdurar a lo largo de

su vida.1% 16

4.2. EUNCIONES DE ENFERMERIA

El Sistema de Salud ofrece asistencia sanitaria a todos los individuos con Sindrome de
Down de forma individualizada, completa, personalizada y equilibrada, facilitando

siempre el bienestar del paciente y su familia.*

El papel de la enfermeria va a adquirir gran importancia y acompafiara a la persona con
sindrome de Down a lo largo de su vida. Asi se dividen las funciones de enfermeria

hacia este colectivo atendiendo a las diferentes etapas de su vida:



ETAPA PRE-NATAL Y NACIMIENTO

Las funciones de enfermeria en relacion con la sexualidad y el sindrome de Down se
centran sobre todo en la etapa de la adolescencia y la edad adulta. Sin embargo, se ha
considerado la importancia de enfocar diversas actuaciones, recorriendo asi los cambios

del nifio con sindrome de Down hasta llegar a dichas fases.

En la actualidad existen pruebas de cribado para la deteccion del sindrome de Down. En
caso de ser positivas, se procedera a la realizacion de las pruebas que confirmen el
diagndstico. Se trata de pruebas invasivas que confirman casi con total seguridad el SD:

Biopsia de corion: Se realiza entre las semanas 10 — 13 de gestacion y el riesgo
de aborto al realizar la prueba no supera el 1%.

Amniocentesis: A diferencia de la anterior, esta prueba se realiza entre las
semanas 15 — 16 de gestacion mediante una puncién abdominal con control
ecografico. El riesgo de aborto se sitda entre el 0.5 — 1 % y la fiabilidad es del
99%.

Esta etapa pre-natal supone un momento complicado para las familias ya que van a ser
conscientes de que el nifio/a que esperan presenta sindrome de Down. En este momento
el papel de la enfermeria se centra en el apoyo psicoldgico e informativo hacia los

padres.

La informacion a los padres constituye la primera actividad preventiva en estos nifos.
Es un momento duro ya que la noticia podra desestructurar por completo el presente de
la familia. Se debe informar a ambos progenitores a la vez, evitando el exceso de
familiares, de forma clara, entendible y en un ambiente tranquilo que facilite la

intimidad.’

Tras la primera informacion, la enfermera supone un punto de apoyo para los padres.
Debido a la cercania del profesional enfermero, esta adquiere gran importancia a la hora

de resolver dudas, aportar informacion y tranquilidad a los padres sobretodo.

Otro de los momentos mas delicados es el nacimiento. En este momento se dedicara

todo el tiempo necesario a los padres, realizando una escucha activa hacia ellos.



Los progenitores pueden recibir y admitir la noticia de diversas formas, por ello el

personal de enfermeria no debe realizar juicios ni juzgarles de ninguna forma.

A su vez, es importante que los padres conozcan diferentes asociaciones del sindrome
de Down y grupos de ayuda de otros padres disminuyendo asi el alto grado de angustia

y soledad ante un momento duro.*

INFANCIA

Al igual que ocurre con la etapa anterior, las funciones de enfermeria en el &mbito de la
sexualidad se reducen en la infancia en comparacion con las fases con un desarrollo
mayor por parte del nifio. Sin embargo, es importante por parte del profesional de
enfermeria controlar y conocer todos los aspectos del nifio, realizando asi un
seguimiento de este y conocerlo previamente a realizar educacion sexual.

Por ello se han descrito las distintas patologias con mayor prevalencia en el sindrome de
Down junto con la importancia de comenzar a aportarles informacion clara y concisa de

forma precoz.

Los nifios con sindrome de Down deben seguir los controles periddicos y vacunacion de
igual forma que el resto de nifios de su misma edad. Sin embargo, se debe atender de
forma precisa y especial a posibles complicaciones que pudiesen aparecer debido a su

cromosomopatia. '8

La principal funcion de enfermeria en esta etapa de la vida del nifio con sindrome de
Down se centra en su seguimiento y control del desarrollo fisico y psicologico desde el
nacimiento hasta la adolescencia. Esta actividad de enfermeria suele abarcarse por
completo en el d&mbito de la atencién primaria mediante controles programados

dependiendo de la edad.

El hecho de presentar una alteracion cromosomica hace que los nifios con SD tengan
una mayor probabilidad de desarrollar algunas patologias especificas desde la infancia y
a lo largo de su vida. Esto hace que el control y la deteccion de signos y sintomas deba

ser exhaustivo por parte del profesional enfermero.*®

10



TABLA 2. Patologias més frecuentes y probabilidad de aparicion en nifios con

sindrome de Down.

PATOLOGIA PROBABILIDAD DE APARICION
Cardiopatia 30-60 %
Problemas oculares y auditivos >50 %
Apneas obstructivas del suefio Frecuentes
Malformaciones intestinales 10-12 %
Hipotiroidismo 30%
Inestabilidad articulacién 15%
atlanto-axoidea
Convulsiones 5-10%
Reaccion leucemoide RN 10%

Elaboracion propia. Fuente: Asociacion Espafiola de Pediatria.'®

Junto con las patologias descritas en la TABLA 2. Hay otras importantes desde el punto

de vista de la maduracion sexual como:

La menarquia en las nifias suele aparecer de forma maés tardia aunque una vez
instaurada su regularidad suele ser normal. Durante la infancia deben explorarse
los genitales externos de las nifias para detectar posibles signos fuera de la
normalidad.

La mayoria de los ciclos suelen ser anovulatorios, sin embargo una mujer con
sindrome de Down puede llegar a concebir.

Los genitales de los nifios con SD son mas pequefios y las erecciones y

eyaculaciones completas suelen ser dificiles.®

Mas alla de las diferencias y problemas fisicos que presentan las personas con sindrome
de Down en la infancia, esta es una etapa de inquietudes y dudas. Es importante aclarar
esas dudas y ofrecer informacién a los nifios acerca de conceptos como la diferencia

anatomica entre sexos o el respeto hacia el resto de personas y su intimidad.!!

11




ADOLESCENCIAY ETAPA ADULTA

La adolescencia, junto con la fase adulta, supone una parte fundamental de este trabajo
fin de grado debido a la gran cantidad de cambios que se producen en los jovenes en
esta etapa, tanto fisicos como psicolégicos.

El sindrome de Down ha experimentado un ascenso en su esperanza de vida. Esto
supone que, aun teniendo un buen estado de salud general, se deben realizar unos

programas minimos de control al igual que el resto de la poblacion.

- ANTICONCEPTIVOS Y PREVENCION DE EMBARAZOS NO DESEADOS

Los métodos anticonceptivos son variados y cada uno relne ventajas e inconvenientes.
La eleccion sobre qué anticonceptivo tomar, y si éste ha de ser definitivo o temporal y
reversible, ha de ser tomada por la propia chica/mujer con sindrome de Down con el

debido apoyo y asesoramiento.®

En este aspecto el profesional enfermero es de gran ayuda a la hora de realizar consejo

profesional teniendo en cuenta todos los aspectos de la vida de la paciente.

Antes de recomendar un anticonceptivo a una chica con sindrome de Down se debe
realizar una valoracion individualizada teniendo en cuenta su modo de vida, existencia
de pareja estable, caracteristicas de la pareja si tuviese y frecuencia y tipo de relaciones
sexuales.

Por otro lado, las caracteristicas de la mujer con SD como sus habilidades o el grado de
responsabilidad que pueda asumir resultan fundamentales a la hora de decidir el tipo de
anticonceptivo indicado para ella.?

Una vez realizada dicha valoracion, se procede a valorar los distintos tipos de

anticonceptivos con sus ventajas e inconvenientes:

Preservativos: EI mayor beneficio que presenta este método de barrera es que sirve
también como prevencion frente al contagio de infecciones de transmisién sexual
(ITS). Sin embargo es necesaria una habilidad y destreza manual para su correcta
colocacion ya que su uso incorrecto disminuye la capacidad anticonceptiva.

Por todo esto, se recomienda su uso junto con otro método anticonceptivo de mayor

eficacia para evitar asi embarazos no deseados y la transmisién de ITS.

12



Anticonceptivos hormonales: Este método anticonceptivo ofrece una excelente

eficacia anticonceptiva junto con el beneficio de regular los ciclos menstruales. Su
aplicacion puede ser oral (pildora), transdérmica (parche) o vaginal (anillo), esto
requiere habilidad o ayuda a la hora de colocarlo o evitar olvidos en su toma.
También se puede recurrir a la inyeccion mensual o trimestral realizandose los
permitentes controles de efectos secundarios.

Dispositivo intrauterino (DIU): EI DIU presenta una alta efectividad, con una

duracion de al menos 3 afos, lo cual hace que sea muy recomendable. El Unico
inconveniente que presenta este método es que la insercion puede resultar molesta o
dolorosa a la paciente.

Métodos irreversibles: El mayor beneficio que ofrecen estos métodos es su

duracion ya que se trata de una solucién anticonceptiva definitiva que no requiere
control ni acciones posteriores. Sin embargo, todos ellos (vasectomia, ligadura de
trompas y obstruccion de trompas via uterina) precisan de autorizacion juridica
especifica.l® 2

La informacidn clara y la formacion hacia este colectivo es fundamental para alcanzar el

objetivo buscado.

Junto con los métodos anticonceptivos, las posibilidades de reproduccion y el riesgo de

recurrencia del sindrome de Down deben ser considerados en el consejo genético.?:

- PREVENCION INFECCIONES DE TRANSMISION SEXUAL (ITS)

Este punto va intimamente ligado al anterior ya que la prevencion de ITS supone un

problema global.

Las infecciones de transmision sexual comprenden un grupo de patologias, de etiologia
infecciosa diversa, en las que la transmisidn sexual es relevante.

Las medidas de prevencion y control de las ITS se basan fundamentalmente en la
educacion sexual y promocion de sexo seguro fomentando el uso del preservativo u

otros métodos anticonceptivos de barrera.??

Es importante que las personas con SD conozcan el gran problema social y sanitario que

suponen estas infecciones.
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La informacion y educacion sexual son claves para la prevencion de ITS como el VIH,
sifilis 0 gonorrea entre otras. Por ello, el papel de enfermeria en este aspecto radica en la
educacion sexual centrada en el uso de preservativos en la realizacion del acto sexual

junto con la concienciacién de este colectivo de la gravedad del problema.

- ABUSO SEXUAL

Se define abuso sexual como “un contacto sexual no deseado realizado para la

gratificacion de otra persona”.?3

El temor a hablar de sexualidad con las personas con sindrome de Down genera en ellas
un vacio de informacion sobre como llevar a cabo una préactica sexual segura 0 como

actuar ante situaciones adversas como es el abuso sexual.'®

Las personas con discapacidad intelectual, incluidas las de SD, tienen especial
vulnerabilidad a sufrir abuso sexual debido a su falta de informacion/formacion, su
caracter afable y carifioso y su mayor dependencia a otras personas. Esto hace que se
deba prestar especial atencion a ello.??

El abuso sexual en personas con sindrome de Down es muy dificil de detectar, por ello
es muy importante informar, explicar y dar a conocer este problema a este colectivo con

el fin de que sean capaces de defenderse y denunciar dicha conducta.®

La manera de prevenir y evitar este tipo de acciones pasa por la educacion sexual. De
esta forma se informara y formard a las personas con sindrome de Down para que
aprendan a decir no ante algo que no les gusta o no desean hacer en el ambito sexual.*®

La formacidn y educacion sexual son dos aspectos fundamentales para evitar abusos
sexuales a personas con sindrome de Down. Estas se deben centrar en que la persona
con SD aprenda sobre el propio cuerpo, los derechos del cuerpo y la privacidad,
comprenda las relaciones y sus limites, y por Gltimo la explotacion sexual. Esta
formacién debe adquirirse de profesionales cualificados evitando falsos conceptos de

agentes externos.??

Por lo tanto las funciones de enfermeria ante el abuso sexual a personas con sindrome
de Down se centran en realizar una completa educacion sexual junto con la deteccién de

posibles indicadores (ansiedad, agresividad, baja autoestima, alteraciones de
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alimentacion y conducta, agresividad, rechazo a una persona...) que pudiesen mostrar

que algo esté ocurriendo fuera de lo normal.

- EDUCACION SEXUAL

La educacion sexual es la principal funcién de enfermeria hacia las personas con
sindrome de Down. Este punto engloba todos los aspectos tratados anteriormente desde
la infancia hasta la edad adulta.

Para realizar educacion sexual en una persona con sindrome de Down, antes hay que
aceptar que esta tiene una sexualidad como cualquier otra persona. Después hay que
entender a la persona como un ser en desarrollo e ir educandolo acorde a su edad
cronoldgica, aclarando dudas e implantando conceptos con el fin de conseguir su
evolucion evitando asi que quede estancado en alguna etapa evolutiva. Es muy
importante aportar claridad y confianza a la persona.

Por otro lado es importante educar abarcando todas las dimensiones de la sexualidad
(reproductora, del placer y afectivo-emocional) evitando centrarse solo en el aparato

genital. !t

La educacion sexual es muy importante en muchos aspectos de la vida de la persona con

sindrome de Down con el objetivo de alcanzar una vida sexual y afectiva plena.

FAMILIAYY ENTORNO

El nacimiento de un nifio con sindrome de Down tiene repercusiones en toda la familia
llegando a desencadenar situaciones de estrés y depresion en diferentes miembros de la

familia.?

El trabajo junto a la familia es imprescindible para el correcto desarrollo, evolucion y
aprendizaje del nifio con SD desde su nacimiento hasta la etapa adulta. Asi mismo, el
asesoramiento y apoyo a la familia por parte del equipo sanitario es muy importante y
debe realizarse de manera individualizada y personalizada ya que cada familia es
diferente. De esta forma, los profesionales sanitarios ayudaran a la familia aportandoles
informacion, aclarando cualquier duda que pudiese surgir, formandoles y apoyandoles

tanto psicoldgica como emocionalmente.?®
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Por otro lado, al hablar de la familia con SD hay que incluir a los hermanos de las
personas con sindrome de Down ya que adquieren un papel muy importante en su
evolucion y desarrollo. Por ello la formacion y educacion debe ir dirigida también a esta
parte de la familia sin olvidarse de ellos.

4.3. ASPECTOS LEGALES

En la actualidad existen diferentes documentos legales que garantizan y protegen unos
derechos a toda la poblacion. Aun asi, hay diferentes decretos o declaraciones que se
centran en los derechos de las personas con discapacidad intelectual, entre los que se
encuentran las personas con SD. Estos documentos garantizan diversos derechos a este
colectivo y los protege frente a discriminaciones ilegales. Alguno de los derechos que
protegen esta relacionado con la sexualidad y salud de estas personas, por ello, se ha
encontrado de gran importancia definirlos para demostrar que este colectivo de personas

se encuentra amparado por la ley.

DECLARACION UNIVERSAL DE LOS DERECHOS HUMANOS

El 10 de Diciembre de 1948 fue proclamada la Declaracién Universal de los Derechos
Humanos por la Asamblea General de las Naciones Unidas. Esta Declaracion establece,
por primera vez, los derechos humanos fundamentales que deben protegerse en el
mundo entero.?®

El articulo nimero 2 de esta Declaracion declara que: “Toda persona tiene todos los
derechos y libertades proclamados en esta Declaracion, sin distincion alguna de raza,
color, sexo, idioma, religion, opinion politica o de cualquier otra indole, origen

nacional o social, posicion econémica, nacimiento o cualquier otra condicion. ”

Atendiendo a la relacién entre la discapacidad mental y la asistencia sanitaria, en la que

se incluye la funcion de enfermeria, destaca el articulo 25.1, el cual dice:
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“Toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure, asi como a su
familia, la salud y el bienestar, y en especial la alimentacion, el vestido, la vivienda, la

asistencia médica y los servicios sociales necesarios; tiene asimismo derecho a los

seguros en caso de desempleo, enfermedad, invalidez, viudez, vejez u otros casos de
pérdida de sus medios de subsistencia por circunstancias independientes de su

voluntad.

DERECHOS DE LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN Y SU
SEXUALIDAD

Anteriormente aparecio el articulo niamero 2 de la Declaracion Universal de los
Derechos Humanos el cual garantizaba la igualdad de toda la poblacion sin distinciones.
Sin embargo, este no se cumplia en personas con discapacidad intelectual, entre las que

se incluye al colectivo sindrome de Down.

Por ello, el 13 de Diciembre de 2006 se aprobd la Convencion Internacional de
Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD).

La CPDP fue aprobada con el objetivo de garantizar que toda persona con discapacidad
intelectual deba gozar de todos los derechos humanos y libertades fundamentales al

igual que el resto de la poblacién.?’

En relacion al tema tratado en este trabajo, esta Convencidn busca proteger y ayudar al
colectivo con discapacidad intelectual en el &mbito de la sexualidad y la asistencia

sanitaria:

Articulo 16 “Proteccidon contra la explotacion, violencia v abuso.”

Mediante este articulo, se busca proteger a estas personas de sufrir distinta explotacion,

violencia y abuso en todas sus vertientes y contextos, incluido el sexual.?®

Articulo 22 “Proteccidn a la privacidad.”

La CDPD protegera la privacidad de la informacion personal y relativa a la salud de

estas personas en igualdad de condiciones con las demas.?

En el &mbito de la enfermeria en Espafia, esta proteccién a la privacidad esta regulada

mediante la Ley Orgénica 15/1999 de 13 de Diciembre de Proteccién de datos de
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caracter personal junto con el Capitulo Il del Cédigo Deontolégico de la Enfermeria
Espafiola.?® %0

Articulo 25 “Salud.”
Los Estados Partes de la CDPD reconocen que las personas con discapacidad tienen

derecho a recibir el mas alto nivel de salud sin discriminacién. Asi mismo,
proporcionaran programas de salud de distintas ramas, incluido el ambito de la salud

sexual y reproductiva.?®

Por ultimo, en el Cddigo de la Discapacidad se recogen todas las normas juridicas
nacionales e internacionales existentes sobre la discapacidad. En él aparecen distintos
articulos haciendo referencia a la salud sexual y reproductiva de las personas con

discapacidad:

Ley Organica 2/2010, de 3 de Marzo, de salud sexual y reproductiva y de la

interrupcion voluntaria del embarazo: Esta Ley Orgénica, y concretamente su capitulo

I, garantizan la calidad de los servicios de atencién a la salud sexual integral como
medidas en el ambito sanitario, asi como la formacion de los profesionales en este

ambito teniendo en cuenta las necesidades de los grupos mas vulnerables.!

Por otro lado, en materia de educacion, el capitulo 11l adquiere gran importancia ya que
en el se compromete a incorporar la formacion en salud sexual y reproductiva en el
ambito educativo. De esta forma se realizard educacion para la salud como parte del
desarrollo integral de la personalidad y de la formacién en valores.

Esta accion se centrara en la prevencién de ITS, prevencion de embarazos no deseados
y promocion de una vision de la sexualidad en términos de igualdad con el fin de evitar

abusos sexuales, agresiones o violencia de género.3!
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5. DISCUSION E IMPLICACIONES PARA LA PRACTICA

Una vez finalizada la busqueda de informacion por las diversas fuentes previamente

nombradas, se ha procedido a realizar una valoracion sobre los resultados obtenidos.

La mayoria de autores reflejan que las personas con sindrome de Down no poseen una
sexualidad diferente al resto de la poblacién y refuerzan la necesidad de realizar

educacion sexual en nifios y jovenes de este colectivo.

Muchas son las preocupaciones de las personas cercanas al SD, sin embargo, la
sobreproteccion llevada a cabo hacia ellos no beneficia en ningun caso su desarrollo

hacia una vida mas autbnoma.

Por lo tanto, es necesaria una conversacion activa, aportando informacion de forma
clara hacia las personas con SD con el fin de disipar sus dudas y ofrecerles una

completa educacion sexual.

Como implicaciones a la préactica en funciones de enfermeria, son muchos los aspectos
en los que los profesionales de enfermeria pueden ayudar a las personas con sindrome
de Down en lo referente a su sexualidad. La mayoria de autores muestran la importancia
de realizar una correcta valoracion de la persona antes de proponer actuaciones de
anticoncepcidn, prevencion de abuso sexual o atencion a las familias, de forma que esta

sea totalmente personalizada e individualizada.

6. CONCLUSIONES

Las personas con sindrome de Down poseen una sexualidad igual que el resto de la
poblacion. Por ello es necesario visibilizar este aspecto facilitando asi su desarrollo

social y autonomia.

La educacién sexual es un aspecto fundamental a llevar a cabo en el colectivo sindrome
de Down con el fin de alcanzar una vida sexual y afectiva plena. Una correcta educacion
sexual es la base sobre la que se colocan los pilares de la prevencion de ITS, embarazos

no deseados o abusos sexuales.
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El consejo y recomendacion ante métodos anticonceptivos en personas con SD debe
realizarse posteriormente a una valoracién individualizada de la persona, sus

caracteristicas y su entorno.

El personal de enfermeria adquiere gran importancia en este aspecto de la vida de las
personas con sindrome de Down y su familia aportando conocimientos cientificos y

apoyo psicoldgico desde su nacimiento.
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8. ANEXOS

TABLA 3. Conductas y actitudes hacia la sexualidad.

Sin sindrome de Down ] Con sindrome de Down
Frecugncia diarip de masturbacion
Mujeres Hombres Total Mujeres Haombres Total i
249 il 54 23 il 3 ETUp0S
nada 43 458% 3,335 20,750 nada 48 2505 233305 315,500
lol - " . ) . 13.531
) 56,52% B6.67% T3.58% I o2 veces 37.95% 43.33% LAY | . =3
VBSOS ;gl=2;
. T ={1.[Hy
misde | g o 10.00% 5660 | masdedos |5 a0, 3333% | 23,73 [P
dos veves WeLES |
i BENOS 14.017: gl=2; p= 0001 o AEN0S 5.056; gl=2: p= (L0RD
Luganes de masturbacidn
nada 43 45% 3,33% 20,75% nada 48 28% 23330 | 35300 | 4307
|=2.
publico 4.35% 6,07T% 3,660 publico 153,795 6,67 1, 1 T F'"_
privado 32,17% LN 13.58% privado 37.95% T0.00% 3.24% | 0105
i BEXOS 12,704 gl=2; p= 02002 o SEN0S =000 gl=2; peiid T
Masturbacidn por otra
no 20,74% 16,67% 15,875 ey To3% | 60.00% fi o, | 28854
- sgl=l;
&l TH,26% B3 35% B1.15% 1 2 hi E IR M5 1% cl"
o RENOS 0219 gl=1; p= D640 2504; gl=1; p=0.107 0,000
Masturbar a otro
no 17,39% 16,67%% 16, 8% no T4 31% T 67% TTETe | 41,548
sel=l;
sl 82,61% £3.33% B30 si 2 5495 23339 | 1 | p0.0D
L1}
il {8 L] CL00%: ml=1: pe={d. 4 L Ol gl =15 gl RilFY
Relacidn coial
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sal=1;
&l Hh NG 03,330 0, 579 si 20,6505 23339 X2 03% | p=0uDn
1]
T sexns 2l gl=1;p=d31 (LAl gh=1; p=0.%07
Abuso sexual
ni T391% .07 % R, T4 T B4 ha"s T3.33% Bl 0% 0612;
- - gl=1;
] 26,09% 3.31% 1321% T 1k 34% 26.07% I B, 56d%% £ a
p=.43
¥ sexns 2.590; gl=1; p=ln. 108 SERD; gl=1; p=i s 4
Comsideracion de Ty sexunludad
Ao par | gsnses | ronoos | esmnime | MEOPER g s 6333% | 52,54%
disfrutar disfrutar
Alpo que algo que
lgoque | 4e, 0,00% 1,89% EC q 13.79% 000% | 11.860% | 30580
oulinr neuliar ol=2
alyo sucin “”_m‘ sucio p={0.0
E LR 0,00%, 0,00 v 44 B3% 26,067 % 35,600 L
VETEMIFOS —
o VEFQON 2O
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Fuente: Revista SigloCero. Revista Espafiola sobre discapacidad intelectual.®?
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