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Acronimos

e ASPERGA: Asociacion Galega de familias de persoas afectadas
pola Sindrome de Asperger.

e CAEI: Comité Autondmico de Etica de la Investigacion de Galicia

e DNI: Documento Nacional de Identidad

e ETS: Enfermedades de Transmisién Sexual

e FINER: Factible, interés, novedosa, ética y relevante.

e FUDEN: Fundacion para el Desarrollo de la Enfermeria

e NT: Neurotipico

e OMS: Organizacién Mundial de la Salud

e PICO(T): Paciente, intervenciéon, Comparacion, Resultados vy
Tiempo.

e SA: Sindrome de Asperger.

e TEA: Trastorno del Espectro Autista.

e TFG: Trabajo de Fin de Grado
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Resumen y palabras clave

El conocimiento actual de la sexualidad en las personas con
Asperger es limitado; la escasa literatura existente demuestra que el
interés sexual en adolescentes y adultos es comparable a sus homologos
neurotipicos, aunque con menor nivel de instruccion y manifestaciones de
la conducta sexual inapropiadas. En la familia nuclear es la madre la que
se constituye como principal fuente de informacion, por lo que explorar los
elementos que favorecen u obstaculizan la educacion sexual, permiten a
la enfermeria solucionarlos, a través de la educacién y el apoyo
necesario. Se plante6 el modo de afrontar las familias de jovenes con

Sindrome de Asperger la educacion sexual.

Objetivo general: conocer el afrontamiento de padres/madres con
hijos adolescentes Asperger respecto a la educacion sexual y sus
condicionantes; profundizar en las historias personales de cada familia y
determinar los elementos favorecedores u obstaculizantes de la

educacién sexual y sus causas.

Metodologia: estudio de investigacion cualitativa que combina dos
enfoques metodoldgicos, fenomenoldgico y teoria fundamentada. Se
realiz6 muestreo tedrico intencionado de conveniencia formado por 5
madres de adolescentes, entre 10 y 19 anos, socios de ASPERGA. Para
la recogida de datos se llevaron a cabo entrevistas semi-estructuradas en
profundidad. Se seleccion6 el método de analisis cualitativo de Colaizzi
porque apoya la importancia de la descripcion exhaustiva de un fenbmeno
como parte esencial de la futura accién, buscando futura aplicabilidad en
el Modelo de Sistemas de Betty Neuman.

Los resultados obtenidos se agruparon en ocho categorias,
constituidas por diferentes cédigos y con éstas se procedioé a describir el
afrontamiento de la educacién sexual: “Seres sexuales”, “Consideracion

de la educacion sexual’, “Elementos obstaculizantes”, “Abordaje
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tematico”, “Sexualidad en el SA: Preocupaciones”, “Educaciéon a

demanda”, “Educadores sexuales” y “Programas de educacion sexual’.

Discusion: Encontramos correlacion entre la revision bibliografica y
los resultados obtenidos. Los padres, principales educadores, no abordan
la sexualidad como una parte integral, constitucional y formativa de sus
hijos. La etiqueta Asperger genera la actitud paterna de proteccidn
patolégica de “nifios eternos” o “seres asexuados”, y ofrecen una
educacion sexual deficiente que lleva a dificultades en la socializacion
ante el miedo a que sus hijos sean rechazados o utilizados con fines
lesivos. Las barreras sociales y sexuales son temas recurrentes:

aislamiento, segregacion, supresion y/o discriminacion.

Finalmente se presentan como conclusiones la propuesta de una
red integrada de educacién, con insistencia en las necesidades basicas
de formaciéon, tanto de enfermeros especialistas en Enfermeria
Comunitaria como de formacion de futuros educadores, como son las
familias y los maestros. Como futuras lineas de investigacién, se propone
una intervencion exploratoria en los adolescentes con SA que determine
el alcance de sus necesidades respecto a la educacién sexual. Esta
investigaciéon, junto con la presente, permitira las sugerencias para la

practica de enfermeria en la asistencia

Palabras clave: Sindrome de Asperger, Educacién sexual,

Enfermeria, Investigacion cualitativa.
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Abstract and Key words

Current knowledge of sexuality in people with Asperger is limited;
the scant literature shows that sexual interest in adolescents and adults is
comparable to their typical counterparts, although less educated and
manifestations of inappropriate sexual behavior. In a nuclear family is the
mother the main source of information, so explore the elements that favor
or hinder sex education, allow nursing find solutions, through education
and necessary support. It is questioned how families face with Asperger

teenagers” sex education?

Main objective: get to know the parents with Asperger teenage
coping role about sexual education and its determinants; delve into
personal stories of each family and determine flattering or disturbing

elements of sex education and their causes.

Methodology: qualitative research study that combines two
methodological approaches, phenomenological and grounded theory.
Theoretical sampling both convenience and intentional consists of 5
teenage mothers between 10 and 19 years, being themselves ASPERGA
partners. For data collection were carried out semi-structured in-depth
interviews. The method of qualitative analysis of Colaizzi was selected
because it supports the importance of comprehensive description of a
phenomenon as an essential part of future action, seeking future

applicability in Betty Neuman Systems Model.

Results were grouped into eight categories, consisting of different
codes and they proceeded to describe the coping of sex education:
"Sexual Beings", "Consideration of sex education", “Barrier Elements",

"thematic approach" "Sexuality in SA: Worries", "education on demand",

"sex educators" "sex education programs."
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Discussion: We found a correlation between the literature review
and the results obtained. Parents, former educators do not consider
sexuality as an integral part of training. The tag generates Asperger
paternal protection pathological attitude "eternal children" or "asexual
beings" and offer poor sexual education that leads to difficulties in
socializing with the fear that their children are rejected or used for harmful
purposes. The social and sexual boundaries are recurring themes:

isolation, segregation, suppression and / or discrimination.

Finally conclusions are presented as the proposal of an integrated
network of education, with emphasis on the basic training needs of both
specialists and nurses in community nursing training future educators such
as families or teachers. and future lines of research, As future research
exploratory intervention in adolescents with SA to determine the extent
your needs regarding sex education. This research, in addition to ours,

allows suggestions for nursing practice care.

Key words: Asperger Syndrome, Sex education, Nursing,

Qualitative research
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1. Introduccioén
1.1 Antecedentes y estado actual del tema

Sindrome de Asperger

El trastorno o sindrome de Asperger fue descrito inicialmente por el
pediatra austriaco Hans Asperger en 1944, quien lo definié como una
‘psicopatia autistica’. Este describié varones con una inteligencia
normal, que mostraban comportamientos extraios, una interaccion
social cualitativamente alterada sin alteracion o retraso del lenguaje vy,
muchos de ellos, una coordinacion motriz pobre”.

Es considerado como un trastorno neuro-biolégico en el cual
existen desviaciones o anormalidades en los siguientes aspectos del
desarrollo: conexiones y habilidades sociales, uso del lenguaje con
fines comunicativos, caracteristicas de comportamiento relacionados
con rasgos repetitivos o0 perseverantes, una limitada gama de
intereses y en la mayoria de los casos torpeza motora. Los nifios con
este diagndstico tienen severas y cronicas incapacidades en el ambito

social, conductual y comunicativo?.

Prevalencia Sindrome de Asperger

En lo referente a la prevalencia del SA, existen pocos estudios
dirigidos especificamente a la deteccion de este trastorno y los datos
en ocasiones son poco claros y confusos. Fombonne propone una
ratio de una persona con SA por cada 5 con autismo, lo que llevaria a
una estimacion de 2'6/10000 para el SA. Los TEA, en general, son
mas frecuentes en nifios que en nifas, (uno de cada 54 nifios y uno de
cada 252 ninas se ven afectados) y este sesgo de género también es

cierto en el SA %45,
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Adolescencia

La OMS considera adolescentes a los jovenes entre 10 y 19 afos
de edad®. Este periodo marca la transicion de la nifiez a la edad
adulta, siendo una etapa muy importante del desarrollo humano,
teniendo en cuenta que se producen cambios fisicos, propios de la
pubertad, y cambios psicoldgicos, relacionados con la formacion de la
identidad y los cambios sociales asociados con el establecimiento de
las relaciones de grupo, el inicio de la actividad sexual y la
reorganizacion de las relaciones familiares’. Los cambios a nivel
emocional, hormonal, social y fisiolégico hacen este periodo un hito
para el desarrollo sexual de los jovenes con SA%, por lo que es

esencial hablar de sexualidad en esta fase de cambio constante® "3 °.

Sexualidad en la discapacidad

La sexualidad es un aspecto de la salud y el desarrollo que a
menudo se pasa por alto en las personas con discapacidades, en

particular los adolescentes, por los profesionales y familiares'® .

Segun Lunsky y Konstantareas'? el sentimiento de sexualidad es
importante para la salud fisica, mental y social del individuo. La
sexualidad define cédmo los individuos interactuan con otros, cdmo se
desarrollan las relaciones, cdmo se demuestra el amor y el afecto, y

como las personas se sienten acerca de sus cuerpos.

El conocimiento actual de la sexualidad de las personas con TEA
es limitado. Sin embargo, la escasa literatura que existe demuestra
que muchos individuos con autismo estan interesados en el
matrimonio y en tener relaciones intimas y sexuales. Sin embargo, los
jévenes con TEA tienden a poseer menos conocimientos sobre la
sexualidad y mostrar conductas sexuales inapropiadas. Podria haber
una serie de razones por las que los adultos con TEA tienen niveles

mucho mas bajos de conocimiento sexual. Es evidente que han tenido
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menos educacion sexual que los jovenes con desarrollo tipico, y es
muy posible que también hayan tenido menos educacion sexual de
caracter informal (de los compafieros y/o de las revistas) y/o
informacion de los padres® ' 14 1%:16.17.18 ‘geq0n un estudio llevado a
cabo por Isler'” los adolescentes que participaron en el estudio, el
51,7% afirmdé que no recibieron ninguna educacion sobre la

sexualidad.

A la hora de expresar su sexualidad, los adolescentes con SA se

encuentran con numerosas barreras:

e Mitos sociales: son considerados a menudo como “nifios” y
“asexuales”. Ademas, existe la creencia errébnea de que mediante
la educacidén sexual, los individuos pueden llegar a ser mas
propensos a involucrarse en comportamientos sexuales, por
ejemplo, mediante la ensefianza del uso del preservativo, ellos
seran mas propensos a tener relaciones sexuales™ > 19:20.21

e Conocimientos y oportunidades insuficientes de formacién

¢ Malestar personal

e Acceso limitado a los recursos educativos apropiados

e Caracteristicas propias del SA® '3 22 23

Educacion sexual

El objetivo de la educacidén sexual deberia ser la proteccion de la
persona frente a la explotacién sexual, ensefianza de habitos sexuales
saludables y aumento de la autoestima a través de enfoques

individualizados sistematicas' 2*.

La educacidon sexual para las personas con TEA se apoya en tres

factores importantes:

En primer lugar, los déficits sociales comunes a las personas con
TEA los hacen especialmente proclives a los abusos sexuales. Por lo

tanto, la educacion para prevenir el abuso sexual es necesaria. En
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segundo lugar, las personas con TEA tienen el derecho universal a
aprender acerca de las relaciones, el matrimonio, la paternidad y la
sexualidad apropiada. A menudo, las habilidades sociales y el déficit
de comunicacién, hacen que las personas con TEA no puedan adquirir
la sexualidad, las relaciones y las habilidades de la intimidad del
entorno natural. Es importante destacar que, a falta de una clara
comprension de la sexualidad adecuada aumenta la probabilidad de
una conducta sexual inapropiada entre las personas con TEA. Por
ultimo, la educacién sexual para las personas con TEA facilita una
buena higiene, promueve la salud y previene el embarazo no

deseado".

Ademas la educacion es el mecanismo para promover las
capacidades de toma de decisiones y la autonomia de la persona con
TEA. La toma de decisiones mejorara la capacidad del individuo para
tomar decisiones basadas en el conocimiento y luego reforzar la
decision de actuar por el bien de su salud y su bienestar. La educacién
no soélo contribuird a la reduccién de la vulnerabilidad, sino también
contribuir a la reduccion de la expresién inapropiada sexual. McCabe y
McConkey y Ryan identificaron que la educacioén fortalece los recursos
de los individuos con TEA, proporcionandoles las herramientas

necesarias para integrarse en su comunidad con éxito %" %°.

La desinformacién sexual, deliberada o no, ha llevado a negar a
este segmento de la poblacion la oportunidad de alcanzar su pleno
potencial como miembros sexuales y sociales de la sociedad. Al negar
a los individuos con TEA la oportunidad de aprender acerca de su
sexualidad y desarrollar relaciones sociales con los demas, la

sociedad les ha negado el derecho a la autorealizacion?'
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Educadores sexuales

Tradicionalmente, los padres y los cuidadores han sido los
principales educadores sexuales. Proporcionan la base para el
desarrollo sexual mediante la demostracion de las relaciones
apropiadas dentro del hogar, y son los encargados de explicar sus
normas morales a sus hijos. Ademas, son mas propensos a conocer
las necesidades de sus hijos que los profesionales, debido a la
continua dependencia de sus hijos hacia ellos, y, como resultado,
estan mejor equipados para ensefiarles acerca de la sexualidad. Por lo
tanto, en su caso, los padres deben ser alentados a participar
plenamente en la educacion sexual de los nifios. A pesar de estas
ventajas, surgen obstaculos que enfrentan a los padres en el rol de
educador sexual como la incomodidad frente a la sexualidad de sus
hijos, temor en cuanto a la generacién de ideas que pueden dar lugar
a la experimentacion, negacion de la sexualidad en el desarrollo de
sus hijos y falta de conocimientos y habilidades sobre cémo presentar
mejor este tipo de informacién. En consecuencia, los padres pueden
sugerir que es responsabilidad de la escuela para proporcionar
educaciéon sexual, o pueden pasar por alto el tema de la sexualidad
por completo. Sin embargo, Kalyva observo sélo el 12,5% de los
profesores que trabajan con personas con TEA se sienten confiados

en proporcionar educacion sexual a sus alumnos'" %226,

Los estudios llevados a cabo por Nichols y Blakeley-Smith?*,

27 2% y Pownall, Jahoda, Hastings y Kerr®,

Koller, Swango-Wilson
senalan que los mejores educadores sexuales son las familias, sin
embargo el estudio llevado por Ballan™ sefiala que la educacion
sexual es una responsabilidad compartida entre los profesionales

sanitarios y los educadores.

Segun el estudio realizado por Isler'” las principales fuentes de

informacion acerca de la sexualidad son la familia (43,3%), los medios
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de comunicacién/internet (21,7%), la escuela (18,4%) y los amigos
(16,6%).

Diferentes estudios resaltan la necesidad de apoyo por parte de
profesionales para ayudar a los padres a hacer frente a las diferentes

cuestiones relacionadas con la sexualidad®* 2% 0,

Temas a tratar en la educacién sexual

Cuando los padres se comunican con los nifios con TEA, a menudo
sSus conversaciones se centran en los abusos sexuales y los
problemas de higiene, o informacion relativa a la parte biologica. Sin

embargo, la conversacién no puede concluir aqui'® %2.

El programa de educaciéon sexual para adultos con SA elaborado
por Hénault y Atwood'® aborda los siguientes temas: el amor vy la
amistad; los aspectos fisiolégicos de la sexualidad; las relaciones
sexuales y otras conductas sexuales; las emociones; enfermedades
de transmision sexual y el VIH; y la prevencion de los embarazos no
deseados; la orientacidn sexual; el alcohol y las drogas; el abuso
sexual y las conductas inapropiadas; el sexismo y la violencia en las
relaciones amorosas; Yy la gestiéon de las emociones, la teoria de la

7,11,12,13, 24

mente y la intimidad. Otros estudios , refuerzan la presencia

de estos temas.

Abuso sexual

Se ha informado de que el 20% y el 25% de los nifios sin
discapacidades son victimas de abuso sexual, y se estima que los
nifios con discapacidad experimentan porcentajes significativamente
mas altos de abuso sexual. Mandell et al. evaluaron las tasas de
abuso sexual en una muestra americana de 156 nifios con una edad
media de 11,6 anos, diagnosticados con autismo y SA. Segun el
informe de las familias, aproximadamente el 12% de la muestra

experimento al menos un caso de abuso sexual y un 4% experimento
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abuso tanto sexual como fisica. Dado el estigma del abuso sexual y la
alta posibilidad de que los padres no estaban al tanto de todos los
casos de abuso sexual, los autores sostienen que la verdadera
incidencia de abuso sexual es mas alta en esta poblacion. Aunque los
datos limitados indican que puede ser inexacto sugerir la tasa de
abuso sexual en los TEA es mayor que la tasa de abuso en la

poblacion general™® 1°.

Las secuelas psicoloégicas de esta explotacion puede ser
devastadoras, e incluyen dificultades de comportamiento, sintomas de
estrés postraumatico desorden, regresion en el desarrollo, ansiedad y

miedo?*.

“Aspies” en la adolescencia

En 1999, tras la publicacion del libro “Pretending to be normal:
Living with Asperger Syndrome” de Liane Holliday Willey, aparece por
primera vez el término Aspi o Aspie, hipocoristico que actualmente las
personas con SA utilizan para referirse a si mismos. Para referirse a

las personas sin autismo utilizan el término neurotipico o NT.

Las dificultades con las que se encuentran los adolescentes con
SA son:

e Inmadurez emocional.

e Reacciones emocionales desproporcionadas y poco ajustadas a
las situaciones.

e Intereses inmaduros y poco acordes con la edad.

e Mayor conciencia de diferencia y de aislamiento

e Sentimientos de incomprension y de soledad.

e Vulnerabilidad a alteraciones psicolégicas como la depresion, la
ansiedad y el estrés.

e Descuido de la higiene y el cuidado personal (algunos pueden

desarrollar rituales obsesivos en relacion con la higiene).
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Aumento de las obsesiones y los rituales de pensamiento.

Dificultades académicas (lentitud, problemas de adaptacién a los
cambios de horarios, profesores, aulas, etc.; torpeza para elaborar
planes de estudio y secuenciar tareas; desmotivacion; dificultades
para captar la idea principal de un texto y seleccionar informacion

relevante).

Cualidades y aspectos positivos en los adolescentes con SA:

Fuertes valores morales: sinceridad, compaferismo, bondad,
defensa de los derechos humanos y critica de las injusticias que
observan a su alrededor.

Persistencia en alcanzar sus metas y objetivos.

Gran deseo de superacion.

Personalidad sencilla, ingenua y “transparente”.

Ausencia de malicia y de dobles intenciones.

Mejor dominio de las reglas sociales basicas?.

1.2 Marco teoérico

Para el presente estudio utilizaremos el Modelo de Sistemas
creado por Betty Neuman en 1970. Dicho modelo refleja la
naturaleza de los organismos como sistemas abiertos en
interaccion entre ellos y con el entorno. Esta caracteristica, junto
con las demas, hace que el modelo se adapte al estudio, utilizando
a las madres y/o padres de los adolescentes diagnosticados de SA
como eje central del sistema, cuyo objetivo es mantener la
estabilidad del sistema, previniendo o tratando la apariciéon

elementos estresantes.

Utilizaremos la variable de desarrollo, la adolescencia, ya
que es una etapa importante dentro del desarrollo sexual de los

jévenes con SA.
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Por ultimo servira como base para la construccion de
categorias y relaciones entre categorias o patrones explicativos y

orientara el mapa conceptual final.

El modelo esta basado en la Teoria de Gestalt, la teoria
filoséfica de Marx y Chardin, definicion de estrés de Seyle y los

niveles de prevencién del Modelo Conceptual de Caplan®'.

Aplicabilidad del Modelo de Sistemas de Betty Neuman:

En el presente estudio el Modelo de Sistemas esta

constituido por:

Sistema cliente, formado por las madres y/o padres de jovenes
diagnosticados de Sindrome de Asperger pertenecientes a la
asociacion ASPERGA. Tomando como referencia las siguientes

variables:

e Psicoldgica: Procesos mentales en interaccion con el entorno,
por ejemplo el afrontamiento, reflexion, etc.

e Sociocultural: Efectos e influencias de las condiciones sociales
y culturales, por ejemplo restriccion de determinados temas de
educacion sexual, desinformacion, etc.

e De desarrollo: Procesos y actividades relacionadas con la
edad. Por ejemplo educacion sexual en la adolescencia,
periodo de edad entre los 10 y 19 afios.

e Espiritual: Creencias e influencias espirituales, por ejemplo la

influencia de la religion a la hora de educar sexualmente.

A la hora de educar sexualmente a sus hijos, surgen en estos
padres y madres, una serie de estimulos que generan tension,
como temor a la experimentacion, negacién de la sexualidad de

sus hijos y falta de herramientas para afrontar la educacion sexual.
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Estos elementos pueden dar lugar a resultados positivos
(informar sobre ciertos temas de la sexualidad.) o negativos
(evasion de responsabilidades a la escuela u otro ambito,

desinformacion parcial o total).

Con el fin de mantener la estabilidad dentro del sistema se
propone una intervencion exploratoria a estos padres y/o madres
para hacer pensar, sentir y reflexionar sobre la percepcion,

construccion y utilizacién de estrategias educativas.

Gracias a esta intervencion se pretende generar conocimiento
a los profesionales que apoyan a estas madres y/o padres, que
constituyen la principal via de acercamiento a la educacion sexual

para estos jovenes con SA.

La educacion sexual juega un papel importante dentro de otro
sistema, en el cual los adolescentes con SA constituyen el sistema

cliente y la educacion sexual la prevencion primaria.
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Modelo de Sistema de Neuman aplicado al sistema familia con

adolescentes diagnosticados de Sindrome de Asperger

Elementos estresantes: Linea flexible de defensa

¢ Incomodidad

e Temor
e Negacion
e Faltade

herramientas

Intervenciones:
Hacer pensar, sentir
y reflexionar

Reconstitucion:
Apoyo en las
posibles
dificultades

Prevencion terciaria: Reeducar

Figura 1: Modelo de Sistemas de Betty Neuman aplicado al estudio
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1.3 Pregunta de investigacién y justificaciéon

Pregunta de investigacion

La base para un buen planteamiento de investigacion es la
correcta formulacién de una pregunta, en la que queden reflejados
todos los elementos que integran el problema. Para ello, se usara
el formato conocido con el acronimo PICO(T) (Tabla I), y que

consta de las siguientes partes:

e Paciente: Descripcidn de las caracteristicas de un paciente
(edad, sexo, fase de la enfermedad, ambito donde se realiza
la atencién, comorbilidad, etc.) o problema de salud.

e Intervencion: Intervencion principal (diagnostica,
terapéutica...) que nos interesa, por ejemplo: Factor
pronostico, agente etiologico, prueba  diagndstica,
tratamiento...

e Comparacion: Alternativa a la intervencion que queremos
valorar (placebo, ausencia de un factor de riesgo, agente
etioldgico, patron oro de una prueba diagnéstica...).

e Resultado (Outcomes = resultados): Qué esperamos
obtener como resultado de nuestra intervencion.

e Tiempo: Periodo de tiempo en el que transcurre el estudio®.
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Tabla I: Pregunta de investigacion PICO(T)

Pregunta PICO(T)

Intervencion

Intervencion
exploratoria
sobre padres
y/o madres
para hacer
pensar, sentir
y reflexionar
sobre la
percepcion,
construccion y
utilizacion de
estrategias

educativas

Comparacion Resultados
(Outcomes)

No procede Contextualizacion y
comparacion Caracterizacion del
por el tipo de fenémeno: como

disefo del viven, piensan,

estudio * reflexionan los

padres y/o madres de
adolescentes
diagnosticados con
Sindrome de
Asperger sobre la
educacion sexual de
sus hijos y como
perciben, construyen
y utilizan sus
estrategias

educativas

Tiempo

Marzo,

abril y

Mayo
del 2014

Los padres y/o madres de pacientes adolescentes diagnosticados de Sindrome de

Asperger ;Cémo perciben, construyen y utilizan sus estrategias de educacién

*Nota:

Sera procedente en estudios posteriores de

sexual?

intervencion

enfermera sobre aspectos de educacién sexual y consecuentes a los

datos derivados del presente estudio.

Definir los componentes especificos de nuestra pregunta de

investigacion,

implicara

una delimitacion de

la busqueda,

centrandonos unicamente en aquello que queramos conocer, 0

sobre lo que queramos profundizar.
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Justificacion del estudio

Para la elaboracion de este apartado, nos apoyaremos en la
regla FINER (Tabla Il), con la cual se evaluara la pregunta
anteriormente  propuesta, respondiendo a las siguientes

cuestiones®:

Tabla II: Regla Finer

Pregunta
Factible ¢ Sera factible contestar nuestra pregunta?
Interés ¢ Tiene la pregunta interés para el investigador?
Novedosa ¢ Genera informacion nueva? ;Mejora la informacion
existente al evitar posibles errores de los estudios
previos?
Etica ¢ Podemos responderla respetando los principios
éticos y atendiendo a nuestras obligaciones con los
pacientes?
Relevantes ¢, Cambiara nuestra forma de trabajar en la clinica o
en la investigacion?

La sexualidad en el autismo es un tema que esta poco
estudiado, y mas aun si nos centramos en el SA. La bibliografia
existente sefiala que la adolescencia es la etapa del desarrollo
doénde se produce el despertar sexual, y es el momento clave para
instruir a los jévenes sobre sexualidad, y mas importante aun

cuando estos jévenes tienen una discapacidad como el SA.

Las familias se convierten en el primer contacto que estos
jovenes tienen con la educacion sexual, por lo que es necesario

centrarnos en este colectivo.
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La bibliografia demuestra que existen unos elementos
obstaculizantes de educacion sexual, como pueden ser los mitos
sociales, que genera desinformacién total (no hablar del tema) o

parcial (solo se habla de determinados temas).

Las caracteristicas propias del SA, como por ejemplo el
déficit en habilidades sociales, requieren que la informacién sexual
se presente de una manera diferente, y esto puede precisar apoyo

e informacién adicional para las familias.

Con este estudio se pretende conocer el afrontamiento de
estas familias respecto a la educacion sexual, con lo que ayudara a
la creacioén de futuros programas de educacién sexual, ademas de
orientar a los distintos profesionales que trabajan con adolescentes
con SA y sus familias, para brindarles apoyo en la tarea de la

educacion sexual.

Se cuenta con los medios necesarios para llevar a cabo
dicha investigacion, manteniendo presente en todo momento los
principios bioéticos y cuidando y respetando el trato con los sujetos

de la investigacion.

Ultimamente ha habido un creciente interés en los medios de
comunicacion sobre el SA. Han surgido noticias de determinados
personajes publicos relacionandolos con SA, desde Albert Einstein
o Isaac Newton hasta el jugador del Futbol Club Barcelona Lionel
Messi, Bill Gates o Mark Zuckerberg (creador de Facebook), series
de television (Big Bang Theory o Fragiles) y peliculas (Mi nombre
es Khan, Adam, La chica del dragdn tatuado...) esto junto con el
interés de la autora en explorar un tema, hasta la fecha, casi

inexplorado, han sido el motor que ha impulsado este estudio.
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2. Hipotesis

En el paradigma cualitativo los estudios tienden a ser exploratorios
y enfatizan las perspectivas de los participantes y el contexto, con lo
que no se suelen establecer hipdtesis a priori. Mas bien, durante el
proceso de investigacion, el investigador va generando hipétesis de
trabajo que se afinan paulatinamente conforme se recaban mas datos,

o las hipotesis son uno de los resultados del estudio™?.

Tras la revisidn bibliografica, partimos de la intuicion de que existen
unos elementos, tanto favorecedores como obstaculizantes, que

influyen en la educacion sexual.

3. Objetivos

En nuestro estudio como objetivo general proponemos conocer el
afrontamiento de las familias con jévenes (de entre 10 y 19 afos)

respecto a la educacion sexual, y como especificos:

e Conocer a fondo las historias personales de cada familia

e Determinar elementos favorecedores u obstaculizantes de la
educacién sexual, y determinar sus causas

e Conocer las necesidades de las familias respecto a la educacion

sexual.
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4. Bibliografia mas relevante

A continuacion se presenta la bibliografia seleccionada por su gran

utilidad en el presente estudio (Tabla Ill), y por lo que merece una

mencion especial:

Tabla lllI: Bibliografia mas relevante

Referencia bibliografica

Breve reseina

(7) Mattos-Caldeira-Brant-Littig P, Rajab-Cardia D, Bicalho-
Reis L, da Silva- Ferrao E. Sexualidade na deficiéncia
intelectual: uma analise das percepgdes de maes de
adolescentes especiais. Rev. Bras. Ed. Esp. 2012; 18

(3):469-486.

Concluyen que las madres no reconocen una identidad
sexual en sus hijos, por lo que no proporcionan la
educacion sexual, la reproduccién de la concepcion social
y cultural que niega la existencia de la sexualidad cuando
se asocia con DI.

(9) Stokes MA, Kaur A. High-functioning autism and
sexuality: A parental perspective. Autism. 2005; 9(3): 266—
289

Estudio que compara los comportamientos sexuales entre
adolescentes con autismo de alto funcionamiento (HFA) y
las poblaciones tipicas. Concluyen la necesidad de
programas de educacioén sexual especializados con
énfasis la interaccién social.

(13) Koller R. Sexuality and Adolescents with Autism. Sex
Disabil. 2000: 18 (2); 125-135.

En este trabajo se aborda la necesidad y desafios para
proporcionar educacion sexual a las personas con
autismo. En él se resumen los métodos y enfoques que
han demostrado tener éxito con esta poblacion de

ensefianza.

(17) Isler A, Tas F, Beytut D, Conk Z. Sexuality in
Adolescents with Intellectual Disabilities. Sex Disab. 2009;
27(1):27-34.

Los autores compararon las actitudes y comportamientos
de madres con adolescentes con y sin discapacidad
intelectual. Las madres de los jovenes con discapacidad
intelectual presentan actitudes mas cautelosas acerca de
la anticoncepcion, la disposicion a aprender sobre el sexo
y las decisiones acerca de las relaciones intimas.
Expresaron su preocupacion por sus hijos con
discapacidad intelectual y la vulnerabilidad sexual.
También habian hablado de un menor nimero de temas
sexuales con sus hijos y comenzaron las discusiones

cuando sus hijos eran mayores.

(24) Nichols S, Blakely-Smith A. “I'm Not Sure We're Ready
for This
Healthy Sexuality for Individuals With Autism Spectrum
Disorders. Soc Work Ment Health. 2009; 8 (1): 72-91

...”: Working With Families Toward Facilitating

El presente estudio tuvo como objetivo (a) adquirir
informacion a través de grupos de discusion acerca de las
preocupaciones y necesidades de servicio de los padres
con respecto al desarrollo de la sexualidad de sus jévenes
con trastornos del espectro autista y (b) la evaluacién de
la eficacia de un plan de estudios de 8 semanas de

padres y la educacién sexual.
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5. Material y métodos
5.1Diseno

Para la elaboracion de este estudio de investigacion cualitativo, se
utilizan dos enfoques metodoldgicos, la fenomenologia (descriptivo) y

la teoria fundamentada (generador de teoria).

Fenomenologia:

Segun Husserl y Heidegger, la fenomenologia (dentro de un
paradigma naturalista propio de la investigacion cualitativa) puede
considerarse un enfoque filoséfico para emprender la investigacion

cualitativa.

La fenomenologia tiene como objetivo, entender cémo los otros
ven, viven, experimentan, sienten el mundo, y como su visién puede
variar de las visiones generales, enfocandose en las interpretaciones
subjetivas de una persona sobre lo que ella experimenta. A través de
la entrevista se puede conocer sus impresiones, vivencias,
sentimientos, etc. El investigador no se limita a describir la experiencia
del “otro” fenomenoldgicamente, sino que pretende explicar la esencia

de la experiencia del “otro”.

Teoria fundamentada:

La teoria fundamentada tiene como objetivo desarrollar teorias
sobre el fendmeno que es objeto de estudio (Glasser y Strauss). Como
resultado, los conceptos tedricos centrales son identificados mientras

los datos son reunidos.

Las dos estrategias fundamentales que Glasser y Strauss
proponen para el desarrollo son el método de comparacién constante y

el muestreo teorico™”.
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5.2Descripcion del contexto

La poblacion a estudio son las familias de jovenes, entre 10 y 19
afos, asociadas a la Asociacion Galega de familias de persoas
afectadas pola Sindrome de Asperger (ASPERGA) de A Corufia.

ASPERGA esta constituida por un grupo de familias con un objetivo
comun: alcanzar la maxima autonomia y el mayor bienestar posible
para sus hijos o familiares afectados por el SA. Nacio en el afio 2006 y
actualmente esta implantada en varias ciudades gallegas, como Vigo,
Pontevedra y A Corufia, con asociados/as diseminados por toda
Galicia. Ademas forma parte de la Federacion Asperger Espaia (FAE).
La asociacidon cuenta con 94 socios, de los cuales 28 tienen entre 10 y

19 anos, rango de edad en el que enfocamos nuestro estudio.

El protocolo que se sigue en ASPERGA A Corufa ante la demanda
de una familia es el siguiente: Si la familia esta proxima a la sede de
ASPERGA, se les cita con la psicéloga. En esta cita exponen su caso
y se realiza una entrevista inicial donde se recopilan datos de la
historia clinica (que incluyen aspectos del desarrollo, principales
dificultades y necesidades, servicios que les interesa de los que oferta
ASPERGA, etc.), con la finalidad de tener una vision de las
necesidades de la familia, que servicios les pueden interesar y como
se les puede orientar. En el caso de familias que vivan lejos de las
sedes de ASPERGA el proceso se realizara por teléfono o correo

electrénico.

Por ultimo para formalizar el acceso a la asociacion deben
cumplimentar la solicitud de alta y el impreso de domiciliacion
bancaria, aportar los documentos nacionales de identidad (DNI)
familiares y un informe en el que figure la existencia de un diagnéstico

con SA y firmar dos impresos de cesion de datos.
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Actualmente Asperga esta dirigida por la junta directiva (compuesta
por la presidenta, vicepresidente, tesorera y secretaria). Ademas la
sede A Coruia cuenta con una psicologa y educadora social. El
servicio de voluntariado esta en proceso de desarrollo, aunque ya
cuenta con 12 miembros que realizan diversos talleres en A Coruia.
Estos voluntarios previamente han recibido un curso basico sobre SA
por parte de la psicéloga y la educadora social de la asociacion, y
algunos de ellos reciben formaciéon continua en funcion de la tarea
asignada. Entre las actividades que realizan con los nifios vy
adolescentes, destacan tareas de apoyo en acciones de
sensibilizacién, programas de ocio y apoyo escolar. Como parte del
proceso de acercamiento al SA la investigadora también ha participado

en los programas de ocio con el grupo de nifios y adolescentes.

Mientras se realizan los talleres y actividades, las familias dedican
su tiempo a la elaboracion de joyas, como pendientes, collares,
broches, con diferentes materiales, que posteriormente comercializan
entre sus allegados y en las diferentes actividades de la asociacion,
como las jornadas dedicadas al SA realizadas en A Coruia y en

Ferrol, para obtener fondos para la asociacién.

Para solicitar la aprobacion y colaboracion de ASPERGA, se envia
un correo electronico a la psicéloga y junta directiva, en donde se
presenta el proyecto de investigacion. Ademas se adjunta la respuesta
de dicha entidad (Anexo II).
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5.3Descripcion de la muestra
5.3.1 Muestreo:

En investigacion cualitativa el proceso de seleccion de los
participantes se caracteriza por ser no probabilistico. Pretende
buscar individuos, entornos o sucesos clave que proporcionen una

fuente rica de informacion®3.

Para este estudio hemos seleccionado un muestreo teorico
intencionado de conveniencia, que en lineas generales estaria
caracterizado porque los sujetos de la muestra no son elegidos

siguiendo las leyes del azar, sino de alguna forma intencional.

El muestreo tedrico se utiliza para generar teorias en donde
el analista colecciona, codifica y analiza sus datos y decide que
datos coleccionar en adelante y donde encontrarlos para
desarrollar una teoria mejor a medida que la va perfeccionando™.
Parte de un constructo tedrico que define los perfiles de contextos
e informantes que aseguren acercarse a la maxima variacion de
discurso sobre el fendmeno. Aplicado a nuestro estudio conocemos
que los maximos proveedores de educacidn sexual son las

familias, y es en ellas donde centramos nuestra atencion.

Por ultimo decimos que es de conveniencia porque
seleccionamos una poblacion o entorno accesible en los que se
pueda desarrollar una relacion de confianza con los participantes

del estudio, en nuestro caso ASPERGA de A Corufia®,
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5.3.2 Tamano de la muestra:

No hay formulas para determinar el tamafo de una muestra
no aleatoria, es la saturacion tedrica la que determina el numero de
participantes en el estudio. De esta forma, la muestra se puede
ampliar gradualmente y analizar los resultados segun se van
recogiendo los datos, para decidir, si es necesario, incluir mas
sujetos en el estudio. Cuando los casos nuevos ya no aportan
informacion nueva, se puede concluir que la muestra esta

saturada®.
El tamafo de la muestra para este estudio es de 5 familias.

Dado la restriccion temporal para permanecer mas tiempo
en el campo, no se tiene la seguridad de haber alcanzado en todos

los apartados la saturacion tedrica.

5.3.3. Criterios de inclusion, exclusion y ético:

e Criterios de inclusion:

o Familias de adolescentes entre 10 y 19 anos
asociados a ASPERGA A Corufa.

e Criterios de exclusion:

o Familias que no deseen participar.

o Familias que no puedan desplazarse hasta la sede de
A Coruia.

o Familias que no hablen espafiol o gallego.

o Familias que no pueden acudir a la entrevista por
fuerza mayor (por ejemplo una hospitalizacion).
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e Criterio ético:

Respondiendo a aspectos éticos, no se incluiran
aquellas familias que no estén capacitadas y en disposicion

de entender la hoja informacion participante (Anexo Ill) y

firmar el consentimiento informado (Anexo V).

5.3.4. Variables sociodemograficas:

Tabla IV: Variables sociodemograficas

Certificado
Familiares Edad Género de
Grupo Edad de los de Profesién discapacidad
I que . de los . .
familiar entrevistados los - de la familia | / porcentaje
acuden - hijos
hijos de
discapacidad
Madre:
trabajadora
Madre, social;
F1 padre e Madre 46 12 Masculino padre: No
hijo técnico de
anatomia
patologica
Madre
F2 e Madre 54 17 Masculino | Pensionista Si/ 35%
abuela e
hijo
Profesora de
Madre clases
F3 divorciada, Madre 44 17 Masculino particulares | No (er) Yias de
abuelos e y solicitar)
hijo colaboradora
en ONG
Madre Personal
F4 | divorciada Madre 52 16 Masculino | laboral de la Si/36%
e hijo Xunta
Madre
Madre (con . N Hijo: 37%
F5 solrt:;roa e SA) 44 18 Masculino | Limpiadora Madre: 33%
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5.4Metodologia de recogida de datos

Como método de recogida de datos se ha utilizado la

entrevista semi-estructurada.

Una vez obtenido el visto bueno por parte del CAEI (Anexo
V) y aprovechando las jornadas de voluntariado, la investigadora
junto con la psicologa de ASPERGA, presentaron el estudio y
entregaron las hojas de informacién participante y los
consentimientos informados (Anexos Il y IV). A partir de este
momento, los participantes se pusieron en contacto con la

psicologa y ella fue la responsable de concretar las citas.

La estructura de la entrevista utilizada como guia, se puede
visualizar en el Anexo VI. La duracion aproximada de estas, fue de
60 minutos por cada unidad familiar. Ademas también se elaboro, y
se ensayd su uso, una parrila de cédigos para registrar el
contenido paraverbal que emerja de la entrevista, asi como otras
apreciaciones, caracteristicas observadas durante las sesiones, y
cualquier tipo de consideraciones de interés que escape del
contenido audible de la grabacién y que deba ser tenido en cuenta
para acompafar las secuencias de pregunta-respuesta y dar una
vision mas exacta de la interaccion investigador-informante. Se

puede visualizar en el Anexo VII.

Fueron llevadas a cabo en las instalaciones de ASPERGA,
concretamente en el despacho de la psicologa y educadora social,
salvo una de ellas, que se realizdé en la sala de reuniones. En el
Anexo VIII se puede visualizar la estructura fisica de estos

espacios.

Antes de iniciar la entrevista la investigadora deberia de

poseer el consentimiento informado firmado por la entrevistada.
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Durante todo el estudio la investigadora sera la responsable de su

custodia.

Aunque el estudio fue concebido para entrevistar a las
unidades familiares, so6lo asistieron las madres, debido a las

caracteristicas propias de la muestra.

Las entrevistas fueron grabadas en formato audio, mediante
el programa informatico Audacity. Las transcripciones se realizaron
con ayuda del programa informatico F4. Una vez transcritas se
desecharon las grabaciones, protegiendo asi la identidad de los
participantes. Ademas ha dicha transcripcién se adjuntan las notas

de campo recogidas.

Tras la sesion de entrevista, se registra en audio las
impresiones personales de la investigadora y otros memorandos,
en un minimo espacio temporal entre entrevista y este registro,

para aumentar el rigor y no perder informacion por lapso de tiempo.
5.5Analisis de contenido

Se emplean dos tipos de analisis de datos, el analisis del
contenido, llevado a cabo por la investigadora, y el analisis del

discurso llevado a cabo por la tutora del estudio.

Con esto pretendemos no limitar los datos a simple
expresiones semanticas, sino al contenido implicito y explicito de la
dinamica de la entrevista, el llamando lenguaje no verbal, como la
gestualizacion, dubitacién en la respuesta, posicionamiento ante
el entrevistador, posicion de poder/sumision ante los otros

participantes...

Este acercamiento exige un esfuerzo anadido para la
investigadora en la transcripcién y manejo de los datos, obligando

a cotejar continuamente el contenido discursivo con los datos
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provenientes de la observacién e interpretacion paraverbal, pero
amplia el conocimiento del fenbmeno, al acercarse de un modo
mas holistico al universo simbodlico particular de la persona
entrevistada. Para lograr lo anteriormente expuesto se ha
desarrollado una parrilla de cédigos, comentada anteriormente
(Anexo VII).

Una vez finalizada la transcripcion, los datos se trataron
mediante la propuesta de analisis fenomenoldgico de Colaizzi, que

consta de los siguientes pasos:

e Lectura de las entrevistas, para acercarse a su experiencia y
darle sentido a su relato.

e Extraccion de citas significativas.

e Formulacion de los significados para estas citas
(codificacion).

e Categorizacion de los significados formulados en grupos de
temas que fueron comunes a todos los participantes.

¢ Integracion de los hallazgos en una descripcién exhaustiva
del fendbmeno bajo estudio.

e Propuesta de un prototipo del modelo tedrico acerca del
fendmeno a estudio, que supone la creacion de memos,
para formular la teoria.

e Validacién de los hallazgos, mediante el envio por carta

certificada del constructo final del fenémeno®.

Ademas se utiliza la herramienta Atlas-ti, como ayuda en el

proceso de codificacion y categorizacion.
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5.6 Autorizacién y aprobacion ética

Para llevar a cabo este estudio, se solicitdé la aprobacion y

consentimiento al CAEI (Anexo V).

Previa a la realizacion de las entrevistas se entregan a las
familias la hoja de informacion al participante, en la cual se detalla
en qué consiste su aportacion, qué riesgos puede conllevar y qué

derechos posee, y el consentimiento informado (Anexos Il y V).

Una vez transcritas las entrevistas, se procede a eliminar los
archivos de audio, ademas de mantener bajo llave, cualquier
documento que posea informacion que identifique a los

participantes del estudio.

Este estudio se acoge a la declaracion de Helsinki de la
Asociacion Médica Mundial, el Pacto de Oviedo y a la Ley organica
15/1999 del 13 de Diciembre de proteccién de datos de caracter
personal, que garantiza y protege, en lo que concierne al
tratamiento de los datos personales, las libertades publicas y los
derechos fundamentales de las personas fisicas, y especialmente

de su honor e intimidad personal y familiar®.
5.7Posicion del investigador

Como investigadora es necesario profundizar en este tema ya
que mas de la mitad de los adolescentes con discapacidad no
recibieron educacion sexual de ningun tipo, y de los que la
recibieron son las familias las principales proveedoras de
educacion sexual. Profundizar en la diada familia-hijo nos permitira
conocer de primera mano que elementos favorecen u obstaculizan
la educacion sexual, asi se podra potenciar los positivos y dar
herramientas para superar los negativos. Ademas profundizar en
este tema generara conocimiento dentro de esta poblacion tan
concreta, ya que la bibliografia respecto a este tema es escasa.
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Mi posicion, como futura profesional de la salud (alumna de 4°
grado de enfermeria) e investigadora, en este tema, es el de apoyo
a la educacion sexual y que los principales protagonistas, a la hora
de instruir a los adolescentes, son las familias, aunque
posteriormente se complemente desde otros ambitos, como el
escolar o el sanitario, ya que la educacion sexual constituye las
bases para un mundo mas seguro y una vida sana y socialmente

aceptable para la satisfaccion sexual en la edad adulta.

La posicion respecto a los participantes del estudio sera desde
la neutralidad, permitiendo a las familias que respondan desde su

propia experiencia y de forma libre, sin generar juicios de valor.

Profundizar en la educacion sexual desde la perspectiva
familiar de manera reflexiva y respetuosa conllevara un beneficio a

nivel social.
5.8 Rigor y credibilidad

La calidad de la investigacion en cualquier disciplina es un
aspecto fundamental que los investigadores permanentemente
deben garantizar y que los profesionales necesitan evaluar antes
de utilizar los resultados de los estudios. La calidad de un estudio

esta determinada, en gran medida por el rigor metodolégico

Guba y Lincoln en el afio 1981 propusieron los siguientes

criterios de veracidad que aseguran el rigor en la investigacion:

e Credibilidad (Validez interna): Veracidad de los resultados
por consenso comunicativo entre los implicados. Se ha
asegurado que los hallazgos muestran los significados de
los participantes en el estudio Los procedimientos utilizados
en este estudio, que aseguran la credibilidad son: La
exposicion de los resultados con datos reales obtenidos de

la participacion de las familias y posterior validacion por
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parte de ellas, poca demora entre las entrevistas,
transcripciones y analisis (por lo que reduce el riesgo de
olvidos), elaboracion de notas de campo que recogen el
lenguaje paraverbal, elaboracion de notas del investigador
tras las entrevistas, explicacion del rol del investigador
sesgos Y triangulacion metodoldgica y analitica
Transferibilidad (Validez externa): el grado en que los
resultados pueden ser aplicados a otros contextos vy
poblaciones valorando similitudes y diferencias con la
muestra y el contexto estudiado. Los resultados obtenidos
pueden ser extrapolados con limitaciones a otros
escenarios. Esto lo conseguimos con la descripcion
detallada de la muestra y del contexto.

Consistencia (Fiabilidad): El paradigma cualitativo niega
que un estudio se pueda replicar exactamente igual en otros
contextos porque cada contexto es unico e irrepetible De
esta forma se asegura de que un segundo investigador
pueda auditar y replicar el estudio, y en caso de realizarlo en
el mismo contexto, los resultados obtenidos serian similares
y nunca contradictorios. Es consistente debido a la
descripcion detallada de la muestra y el analisis, la
exposicion de los resultados con datos reales obtenidos de
la participacién de las familias y explicacién del rol del
investigador y de los sesgos.

Confirmabilidad: El investigador se compromete a informar
en cada momento desde qué posicion se situa su
investigacion y explica los posibles sesgos introducidos por
el y por la inherente subjetividad y cdmo controld su
aproximacion a los investigados. No anadieron datos no
emergentes de los participantes

A través de la transcripcion textual de las entrevistas y de la

corta demora entre la realizacion de la entrevista y la
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transcripcion, descripcion detallada del analisis, explicacion

del rol del investigador y los sesgos™.

Considero que la principal garantia de calidad es el rigor
metodoldgico seguido en el analisis, la documentacion exhaustiva
de los resultados ligados a textos literales, pero sobre todo la
verficacion externa con la retroalimentacién que se obtuvo al recibir
la contestacion de tres de las cinco madres entrevistadas, a las que
se les enviaron por carta certificada los resultados de la
investigacion y el constructo final, para que ellas verificaran,

rectificaran y matizaran la informacién analizada.

Aunque en el momento de redactar este informe soélo se
tienen tres testimonios de aceptacion, se espera una respuesta de

las dos restantes.

Las tres madres informantes aseguran que el acercamiento
al fendmeno de afrontamiento coincide con la realidad que ellas se
esforzaron en describir, dando veracidad al contenido de todas las
categorias y agradeciendo que el trabajo fuese riguroso y veraz en

la interpretacion.

5.9Limites del estudio

Los resultados que se puedan obtener de este estudio
deben entenderse dentro del contexto en el que se ha realizado el
estudio, sin que puedan extrapolarse a otros contextos o puedan
ser generalizables, ya que la intencion del estudio no pretende
hacer una inferencia general, si no conocer como afrontan las
familias de adolescentes con SA socios de Asperga la educacion

sexual.
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Previa a la entrada al campo la investigadora partia con
unas categorias prefijadas, interiorizadas durante la revision
bibliografica. Sin embargo durante el analisis de los datos no

permitid que estas categorias interfirieran en dicho proceso.

En algunas categorias no se consigue la saturacion de la
muestra, por lo que necesitariamos una nueva entrada al campo
para conseguir la participaciéon de mas familias, pero la temporal
temporal impide dicha entrada. Debido a esto, la muestra puede no
ser representativa del fendmeno debido al reducido tamafo

muestral.

También seria importante entrevistar a familias con otras

realidades.
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6. Resultados
6.1 Categorias emergentes
Tras el analisis del contenido, hemos obtenido 8 categorias:

e “Seres sexuales”

e “Consideracion de la educacion sexual”
e “Elementos obstaculizantes”

e “Abordaje tematico”

e “Sexualidad en el SA: Preocupaciones”
e “Educacion a demanda”

e “Educadores sexuales”

e “Programas de educacion sexual”
6.1.1 “Seres sexuales”

En esta categoria se pone de manifiesto la sexualidad de los

adolescentes con SA, a través de la consulta de diferentes dudas:

“... ha preguntado... pfff... qué es eso de “dar por el

culo”, porque aqui decian no sé que...” (F1)

“

ahora siente curiosidad pues por los besos,

porque ve a las parejas besarse...” (F1)

2

“... preguntd sobre la penetracion, y qué es y tal...’
(F1)

‘hombre de la ereccion, de cosas asi por ejemplo han
ido saliendo alguna vez, del liquido que echa como

dice él “imama mancho los...!”...” (F2)
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Y la manifestacién de la conducta sexual:

“

hombre si, tocamientos del, ya te digo... él
siempre esta tumbado haciendo los deberes en la
alfombra de la sala, siempre pone un cojin debajo,
entonces yo ya tengo claro que dia si dia no,
dependiendo como esté él, lo que vulgarmente se

llama, tiene una ereccion, eyacula...” (F2)

“... cierra la habitacion cuando se quiere masturbar, o
tiene algun fetiche, asi raro, que... yo que sé... me
roba los jerséis de cuello, no sé exactamente para
qué... o las bragas estas ¢;no sabes? de poner...”
(F3)

“... tuvo episodios de por ejemplo de masturbarse en
clase y eso ¢no? De cortar el pantalon, los bolsillos y

a masturbarse en clase” (F3)

“... el hecho de tocarse todo el rato “jes que me pica!”
y yo le digo “bueno cuanto mas te rasques mas te
pica”, pero yo creo que es porque tiene en cuenta un

cierto gustillo en hacerlo...” (F4)
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6.1.2 “Establecimiento de prioridades”

A lo largo de las entrevistas, se obtiene que la
educacion sexual es necesaria para los adolescentes, y que

juega un papel importante dentro de la vida de estos:

“

. una parte importante, a la que no se le da
demasiada importancia, bueno ahora ya un poquito
mas, antes no, y que hay que estar atenta a ella,
porque no darle la importancia que hay que darle,
puede llevar a frustraciones, puede llevar a problemas
conductuales y de personalidad incluso, que pueden
estar soslayados o escondidos por ahi, porque no...
no se les ha prestado atencion a sus gustos, a sus

intereses sexuales o simplemente a hablar de...” (F1)
‘pues... la considero una prioridad, si...” (F3)

“Si, si... muy, muy importante” (F4)

6.1.3 “Elementos obstaculizantes”

Podemos dar por saturada esta categoria, ya que
existen diferentes elementos que impiden que la educacién
sexual se lleve a cabo totalmente. Estos elementos pueden
ser por parte del entorno o derivado de las caracteristicas

propias del SA.
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Entorno

Todos los elementos que rodean al adolescente con SA
pueden generar una influencia negativa a la hora de recibir
informacion sexual. Para ejemplificar esto, contamos con las

siguientes subcategorias:

e Aislamiento social: En general todos Ilos
adolescentes con SA sufren aislamiento social y/o son
acosados en el colegio, esto repercute a la hora de

adquirir cierta informacion:

“... porque es un chaval que no ha tenido
contactos, demasiados, con chicas y puede
tener unas ideas equivocas de qué es el
sexo...” (F3)

“... lo que sdlo me preocupa es que lo aprenda
por los de fuera, por los compafieros del
instituto...” (F4)

e Falta de recursos: La inexistencia o desconocimiento
de recursos que apoyen a la familia a la hora de

educar sexualmente:

“Tampoco nunca nos enteramos de ningun
sitio, eh” (F2)

“Yo no he visto, tampoco aqui tampoco han
organizado nada... seria importante, seria muy
beneficioso para nosotros, las familias y para el
chaval” (F3)

Adolescentes con Sindrome de Asperger: Familia y educacién sexual



41

¢ Desinformacion por parte de las familias: La falta
informacion por parte de las familias puede generar
que no se produzca o que no se hable de todos los

temas al completo:

Cuando se le pregunta acerca de si tiene los
conocimientos necesarios “Yo creo... hombre
yO pienso que no... que podria aprender mucho

mas ¢no?...” (F3)

“

entonces pues oye a lo mejor mis

conocimientos no son ahi...” (F2)

“... pero en el tema de sexualidad y Asperger

conocemos poco, o por lo menos yo...” (F4)

e Falsos mitos: La existencia de mitos sobre Ila
sexualidad, genera conocimientos falsos en los

adolescentes.

“... te puedes pillar una enfermedad “ay no, yo
no”, muchas veces piensan ‘pero la primera
vez no pasa nada” y “si no entra no pasa
nada”...” (F5)

“... si los nifios me dicen que me voy a volver
tonto o que me voy a volver mas, mas imbécil
de lo que soy si sigo haciendo las pajas que
patatin...” (F2)
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Ademas la creencia de que son “nifos
perpetuos”, provoca la sobreproteccion de los

adolescentes, dificultando asi la educacion sexual:

“... toda la vida juntos y pegados, porque es

como un apéndice que llega hasta ahi...” (F4)

“... dependen de su familia inmensamente, son

grandes dependientes...” (F1)

Caracteristicas propias del SA:

Los déficits en habilidades sociales y las dificultades
en el lenguaje, van a perjudicar tanto en las relaciones como
en la adquisicion de informacién, derivada de la falta de

madurez.

“

él es el que se aisla, porque no sabe

interactuar con los vaciles...” (F4)

“... que sea gay... vete tu a saber si entre ellos
también a alguno le puede pasar lo mismo, a lo
mejor nunca en la vida es capaz de

expresarlo...” (F4)

“... a nosotros nos faltan algunos sentimientos,

y otros no los sabemos identificar...” (F5)

“....a mi a veces aun me pide juguetes y digo
“si me tienes que estar pidiendo condones, no

Jjuguetes” ;sentiendes?” (F4)
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Ademas los problemas secundarios al SA, como la
hipersensibilidad, puede provocar dificultades en las

relaciones sociales:

“... me dice “’"SACA DE AHI!!, jno me toques!”
claro... el tacto tampoco va a ser el deseable
para él ;no?... no es el... el que se espera...”
(F4)

La presencia de este diagnéstico influye a sus familias
a la hora de presentar la informacion o de recalcar ciertos

temas:

“La forma de darselo sequramente, para que lo
comprendan muy bien, tiene que ser distinta,
seguramente... o habra que estudiar un poco la

forma en la que se da...” (F1)

. a ver a mi me influye, por cdmo decirte,
porque no... no sé como abordarlo, a veces

hay que darle vuelta o mas que... " (F4)
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6.1.4 “Abordaje tematico”

En cuanto a los temas que surgen en la educacion sexual,
varian de una familia a otra, salvo los temas biolégicos o los

meétodos anticonceptivos, que aparecen en todas las familias:

“...porque la parte biologica se la tiene mas que
sabidisima...” (F1)

“...hombre no sé, fisicamente, de todas formas
ya han tenido asignaturas donde han hablado
del fisico del uno del otro, pues no sé, temas

asi en plan generalizado...” (F2)

“... lo tipico que hablan de la prevencion, de los
anticonceptivos, de... la tipica charla que lleva

siendo la misma un mogollén de afios” (F3)

“... los anticonceptivos, cosas asi, que existian,

pero yo no vi... era muy técnico eso...” (F4)

“Con los organos sexuales, con las relaciones
sexuales, con como afectan las hormonas a la
vida diaria...” (F5)

Otros temas que aparecen son la homosexualidad, las
relaciones de pareja, la anticoncepcion, la paternidad, los limites a
la hora de expresar una conducta de -caracter sexual, la

masturbacion, la pornografia, la vulnerabilidad y la autoestima.
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6.1.5 “Sexualidad en el SA: Preocupaciones”

En esta categoria las familias expresan su preocupacion
acerca de la sexualidad. En ocasiones responden a las
preocupaciones que los padres con hijos NT, puedan tener, aunque
muchas de ellas estan influencias por su diagnoéstico. Por un lado
se encuentran las familias que les preocupa su vulnerabilidad o

coémo afrontar ciertas situaciones:

“

. me preocupa todo... porque es que no se
como va a llegar él a conseguir una pareja, y
poder tener experiencias sexuales o... no lo
sé... la verdad es que preocupar, me preocupa
todo... todo lo que se refiere a la educacion
sexual” (F3)

‘hombre que coja cualquier cosa claro...” (F2)

“...que dé con una persona que se aproveche
de él, porque son tan ingenuos, tu imaginate...”
(F4)

Y por otro lado nos encontramos con familias que no les
preocupa nada respecto a la sexualidad, porque lo ven lejano en el

tiempo:

“

. no, creo que... a los Asperger al no tener
tanta livido y no tener de que no vamos por ahi
ni emborrachandonos ni drogandonos, ni nos
gusta salir de noche, ni nos gustan ni las
bandas ni los grupos, o sea... es mas dificil que
nos pase algo, la verdad, porque estando en

casa solo...” (F5)
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6.1.6 “Educacion a demanda”

A la hora de prestar educacion sexual, las familias les
informan en funcién a las dudas y curiosidades que puedan tener.
En general son los hijos quienes van a iniciar la conversacion, ya

sea porque ellos preguntan:

“.. va a demanda, va a demanda, como en
todo, en muestra educacion con T, siempre fue
a demanda...” (F1)

4

“... yo si él me lo pregunta no tengo ningun...’
(F4)

O porque ellos lo manifiestan de otra manera:

“Claro a demanda, a demanda de él o a
demanda... o porque veo yo alguna... algun

comportamiento raro ;no?...” (F3)

Todos concluyen que en general hay poca demanda de
informacion, ya sea por la inmadurez derivada del diagnéstico o

incluso por verglenza:

“Surge... exactamente... con muy poca
demanda... mas bien ninguna... nada de
nada...” (F2)

“yo ya te digo que T, no es un nifio que haya

demandado mucha informacion...” (F1)

Adolescentes con Sindrome de Asperger: Familia y educacién sexual



47

6.1.7 “Educadores sexuales”

Las familias se consideran los principales educadores
sexuales. La relaciéon de confianza y dependencia que tienen con
ellos y el aislamiento por parte de las autoridades, propicia que las

familias sean los Unicos educadores:

“... yo puedo ser la primera inductora en... la

primera formadora sobre sexualidad...” (F1)

“Nadie mejor, sinceramente, nadie mejor que la

familia si se hace bien...” (F1)

“Yo para mi la primera, la primera, la primera...
después que informen o qué hagan cursillos...
jperfecto!, yo para mi genial, pero no como
ejemplo como mi madre que siempre dijo “ya
las ensefiaran en el colegio o con las amigas o

tal’... la familia primero” (F2)

También aparecen otras fuentes de informacién, como los

colegios, aunque demandan mayor apoyo:

“... lo que me interesa también es buscar un
psicologo un poco para que hable con él de
este tipo de temas ;no?” (F3)

“... pero debe de estar en muchisimos sitios...

desde luego la escuela” (F1)

“... esperamos que alguien les venga a dar una
charla clara, que sobre todo con... con un
profesional, doénde ellos puedan hacer

preguntas...” (F4)
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Las familias se han servido de ciertos materiales para
apoyar sus ensefianzas, como libros, museos, biblioteca, internet...

e incluso de su experiencia vital:

“‘Bueno y a veces he mirado en Internet, con el

tema de la masturbacion y tal...” (F3)

“

a ver para la parte fisica fuimos a la
biblioteca y yo busqué libros de anatomia, y a
parte hay un montoén de libros de anatomia

donde te explican todas las partes...” (F5)

13

de momento de forma intuitiva y los
conocimientos que tengo, o por experiencia
vital o por... bueno por lo que has leido y lo que

sigues leyendo...” (F1)

Un aspecto importante que aparece en alguna familia es la
importancia del género a la hora de establecer quién debe ser el
educador. Manifiestan que las diadas deben de ser del mismo

SeXo:

“Sobre todo porque en una familia normal, de
un padre y una madre, el padre toma ciertas
responsabilidades 'y la madre  ofras
responsabilidades de la educacion sexual ;no?
sobre todo si el nifio... si es un nifio o Si es una
nifia, pues hay cosas que a lo mejor el nifio se
siente mas comodo hablandolo con el padre...”
(F3)

“‘Bueno yo siempre pensé que habiendo padre
y madre, Si era nifio padre si era nifia madre...”
(F2)

Adolescentes con Sindrome de Asperger: Familia y educacién sexual



49

6.1.8 “Programas de educacion sexual”

En cuanto al interés en los programas de educacion sexual,

todas las coinciden en que deben de realizarse:

“Toda la formacion que pueda recibir de
mudltiples... desde mudltiples perspectivas le va
a venir muy bien en su vida, él necesita
formarse y... y formar su propio “yo”, su

caracter...” (F1)

“... pero a mi me parece bien todo lo que se
haga de informacion para los muchachos

jovenes...” (F2)

“... yo si hay cursillos también de madres, a mi

no me importa también acceder a ellos” (F2)
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Aunque deben tener unos requerimientos especiales que

contesten a las necesidades de los adolescentes con SA:

“...claro que tendria que estar enfocado hacia
los nifios con Asperger, para que... para
hacerlos entender a ellos y que no es un nifio
cualquiera, o sea entiende las cosas a su
manera... pero yo me apuntaria a un taller o a

un curso lo que fuese...” (F3)

“...yo creo que habria que hacerlo muy distinto
de si es para un NT o si es para Asperger,
porque lo vemos de una forma muy diferente,
habria que... si fuera para un Asperger habria
que explicarle mucho mas las emociones, las
intenciones... y... el juego sexual, el juego... de
Yo que Sé, la chica... te mira, si ella te mira y te
sonrie y tal, es que esta esperando que te
acerques... ¢y qué le vas a decir? que...
monton de cosas basicas, que por ahi el NT, ya

es mas lanzado, ya va, ya...” (F5)

También informan del desconocimiento y ausencia de estos

programas:

“Ni yo ni él particip6 en ninguno, tampoco
conozco programas de educacion sexual... no

conozco...” (F1)

“Tampoco nunca nos enteramos de ningun sitio
eh...” (F2)
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Para las familias es importante que estos programas sean
especificos para adolescentes con SA, por lo que consideran una

buena opcion Asperga:

“

. 0 aqui (Asperga), ya te digo, si hacen un
cursillo si hay algun sitio dénde llevarlos, yo por
mi la primera vamos, eso lo tengo claro, mal no

le viene, al contrario...” (F2)

En cuanto a quién deberia realizarlo hay diferentes
posibilidades como personal sanitario o una figura masculina con
SA:

“... a lo mejor una persona de fuera, pues

puede influenciarle...” (F3)

un psicologo si tu quieres la parte... la
figura masculina o un chico que tenga su
misma problematica que a lo mejor tuviera... o
ya tuvo” (F4)
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6.2 Mapa conceptual

\

h!
1
.~ r
Nifo perpetuo /
| i Influye
I

= i )
Influye u

Programas de
edcacion sexual

Figura 2: Mapa conceptual
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6.3 Memos

Paralelo al proceso de codificacion, se ha elaborado unos memos,
dénde queda registrada las impresiones, reflexiones e hipotesis de la

investigadora. Aunque a lo largo del analisis han surgido varios, me

gustaria destacar los siguientes:

Adolescentes con Sindrome de Asperger: Familia y educacion sexual



54

Adolescentes con Sindrome de Asperger: Familia y educacion sexual



55

Adolescentes con Sindrome de Asperger: Familia y educacion sexual



56

6.4 Madre Asperger como sujeto de cuidado

Dentro de nuestra muestra nos encontramos con wuna
heterogeneidad de casos, pero que la vivencia del fendmeno es similar.
Sin embargo cuando una de las entrevistadas es Asperger y madre, su

vision de la educacién sexual difiere en muchos aspectos.

A continuacion se presenta una tabla en donde se pueden ver los

distintos puntos de vista, que posteriormente explicaremos:

Tabla V: Madre “Aspie” versus Madre NT

Madre “Aspie” Madres neurotipicas

Abundantes .
o Mayor abordaje en
. o conocimientos _
Abordaje tematico o temas de relaciones
bioldgicos, pobre en

sociales
educacion sentimental
Sexualidad en el SA:
] No preocupada Preocupadas
Preocupaciones
Establecimiento de
No prioridad Prioridad

prioridades

. La integracion no es . .
Integracion o Deseo de integracion
una prioridad

Educacion a demanda Si No
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Abordaje tematico:

Aunque todas las familias han tratado los temas biolbgicos, la

madre con SA, ha instruido a su hijo hasta el mas minimo detalle:

“Con los organos sexuales, con las relaciones
sexuales, con como afectan las hormonas a la
vida diaria, general, de los NT... porque a

nosotros no tanto...” (F5)

“...yo queria era... a ver, explicarle lo que las
hormonas le hacen a sus compafrieros... porque
se estan wvolviendo tan raros con la
adolescencia... ese tipo de cosa... porque las
chicas también se volvieron tan raras... todo
eso, mas que... es que yo veo el amor de otra
manera, 0 sea, yo no creo en eso de "Ah se
enamoraron y eso es lo mejor que le puede

pasar a una persona"” (F5)
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En cuanto a los sentimientos, relaciones sociales, amor... aparte
de no considerarlos como para de la educacién sexual, no ha incidido

practicamente en nada:

“Si... lo que pasa es que bueno eso ya... que el
amor es el amor... y el sexo es el sexo... 0 sea,
es una actividad que no... que en realidad no
tiene tanta importancia en nuestras vidas... no
es como, los NT que se preocupan tanto y que

tienen tanta...” (F5)

“... entonces lo que es el cortejo, ya esta...
Jajaja... todo eso es para nosotros chino basico,

porque...” (F5)

“... yo de lo que es el cortejo y todo eso, no
controlo...” (F5)
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Sexualidad en el SA: Preocupaciones

Cuando es preguntada acerca de si hay algo que le preocupa
respecto a la sexualidad, responde rotundamente que no. El aislamiento
social de su hijo, la “relaja”, ya que, actualmente, no hay un elemento de

riesgo:

“No... no, creo que... a los Asperger al no tener
tanta livido y no tener de que no vamos por ahi
ni emborrachandonos ni drogandonos, ni nos
gusta salir de noche, ni nos gustan ni las
bandas ni los grupos, o sea... es mas dificil que
nos pase algo, la verdad, porque estando en
casa solo, o sea, es que... pfff... no... creo que
nos tomamos las cosas con mas calma... no...
no sé...” (F5)

“

. él, sélo no sale, sale conmigo, podemos
quedar en algun lado, pero ir sélo a hacer algo,

ya le cuesta...” (F5)

Establecimiento de prioridades:

La educaciéon sexual no juega un papel importante en su vida,

simplemente la ha utilizado a la hora de instruir sobre los cambios fisicos:

“... a ver es que yo ya se lo dije, ya lo sabe... 0
sea ya esta... que mas...” (F5)

“... fue algo muy muy importante cuando él,
empezd a tener sus cambios fisicos,
explicarselos... explicarle que le estaba
pasando...” (F5)
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Una vez ofrecida toda la educacion sexual, ya no la considera

como algo importante.

Integracion:

Las relaciones sociales no las ve como una necesidad,

favoreciendo de esta manera el aislamiento social:

“.. tratar con la gente agobia...” (F5)

“...esta muy quemado con la gente...” (F5)

Ademas como medida para atajar el acoso escolar, estudia en el
domicilio. Aunque con esta medida se reducen las posibilidades de

cualquier acercamiento social:

“

. estudia desde casa, asi de bien... jajaja”
(F3)
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Educacion a demanda:

Ella se encarga de la iniciacion de los temas de sexualidad, desde
charlas, hasta la aportacién de bibliografia, visitas a museos y biblioteca

para ahondar en el tema:

“... fuimos a la biblioteca y yo busqué libros de

anatomia...” (F5)

“

. Interesaba un poco mas... la parte de lo
que es el embarazo, el parto... eso también lo

vimos en el museo de la Domus” (F5)

“... yo empecé a hablarle de eso a los 10-11,

cuando él empezaba a cambiar...” (F5)

6.5 Constructo final: Descripcion del fenémeno

Los adolescentes con SA tienen necesidades sexuales, al igual que
los adolescentes neurotipicos. A través de las manifestaciones de
conducta sexual y la consulta de diferentes dudas de indole sexual, se
desprende la necesidad de educacion sexual, que los provenga de
conocimientos para afrontarla desde una perspectiva de salud fisica,
mental y social. Ademas las familias consideran que dicha informacion
juega un papel importante en la vida de sus hijos, puesto que la no
prestacion de atencion en ella, puede generar sentimientos negativos,

tales como frustraciones o problemas conductuales.
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A la hora de educar sexualmente, existen elementos
obstaculizantes que impiden que se lleve a cabo total o parcialmente.
Estos elementos responden tanto al entorno como a las caracteristicas

propias de SA. En cuanto al entorno nos encontramos con:

e Aislamiento social: Muchos de los adolescentes con
SA son blanco de acoso escolar, con el consecuente
aislamiento social, de esta forma se dificulta o anula
la educacion sexual de caracter informal.

o Falta de recursos: La inexistencia de programas de
educaciéon sexual en el entorno y la falta de
especificidad hacia el SA, crean vacios importantes
de informacion.

e Desinformacion por parte de la familia: La falta de
informacion de las familias genera desinformacién
total (no se trata ningun tema) o parcial (se trata algun
tema) en los adolescentes.

e Falsos mitos: La existencia de mitos falsos puede
provocar la adquisicién de ideas equivocas respecto a
la sexualidad, generando en los adolescentes
confusion. Ademas la sobreproteccion, derivada de la
creencia de “nifilo perpetuo”, repercute negativamente
a la hora de educar sexualmente, ya que se
restringen los temas y empora la forma en la que se

educa.

En cuanto a las caracteristicas propias del SA, como son los
déficits en habilidades sociales y en la comunicacion, inmadurez
emocional... van a tener una influencia negativa tanto en la sexualidad
como en la adquisicién de educacion sexual, por ello pueden no captar
ciertos aspectos derivados del lenguaje o de la conducta de la sociedad y
por lo tanto generar desconocimiento, o ser incapacidad de formular, en

ocasiones, dudas.
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Estos elementos derivados del entorno pueden desaparecer a
través de informacion y existencia de recursos, como programas de
educacion sexual. En cuanto al diagndstico de SA puede dejar de ser un
elemento obstaculizante a través de programas de educacion sexual

especializados en el SA.

En general todos los adolescentes con SA tienen amplios
conocimientos en la parte biolégica de la sexualidad, y aunque tratan
otros temas como la autoestima, la homosexualidad, intimidad... los
educadores sexuales manifiestan tener mas problemas para tratar los
temas relacionados con los sentimientos, relaciones sociales... por lo que

es importante que los programas de educacién sexual los incluyera.

En cuanto a la preocupaciéon de la familia por la sexualidad de los
adolescentes, se sustraen dos posibilidades: Por un lado las familias que
les preocupa la vulnerabilidad de los adolescentes, la adquisicion de
enfermedades de transmision sexual o ETS, los embarazos no deseados,
la transgresion de limites... y por otro lado las familias que no les

preocupa, puesto que ven los elementos de riesgo lejanos.

Los adolescentes suelen marcar el ritmo de la informacién, ya que
se produce a demanda, a través de la consulta de dudas o porque las
familias observan comportamientos que demandan informacion. Sélo en
una de las familias esto no se produce, ya que es la propia familia quien

inicia los temas.

Los principales educadores sexuales son las familias, y en muchos
de los casos son las madres las que desempefan este papel. La relacion
de confianza y de dependencia con sus hijos, las convierte en las
educadoras Optimas, por este motivo se debe tenerlas en cuenta en los
programas de educacion especial y brindarles el apoyo necesario. Dentro
de los recursos que utilizan se encuentran los libros, la biblioteca... y la

experiencia vital.
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Otras fuentes de informacion son las escuelas, aunque las familias

demandan mayor apoyo, a traveés, por ejemplo, del personal sanitario.

La creencia de que la diada entre familia y adolescente debe de ser
del mismo sexo (madre-hija; padre-hijo), conlleva el deseo de las familias
que carecen de figura paterna, de que los educadores sexuales sean del

sexo masculino.

Para finalizar los programas de educacion sexual son considerados
por las familias, una necesidad, pero deben tener unos requerimientos
especiales para que se adapten a los adolescentes con SA. En general
las familias desconocen la existencia de estos programas, por lo que si
existen, tienen un inadecuado plan de difusion. Respecto a quién imparta
el programa, no hay una idea clara, desde un psicologo hasta un

voluntario.
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7. Discusion

Los resultados de nuestra investigacion sefalan que los
adolescentes con SA tienen necesidades sexuales que quedan patentes
en su conducta. De hecho, Hénault y Atwood informaron que los niveles
de interés sexual en los adolescentes y adultos con SA son comparables

a sus homologos NT¥.

Las familias entrevistadas consideraron la educacion sexual como
una parte importante dentro de la vida de su hijo, sin la cual, verbalizaron,
su temor a consecuencias nefastas en el desarrollo como adolescente y
adulto joven. Los progenitores son conscientes de la desinformacion y su

papel de “formadores en discapacidad sin la suficiente preparacion”.

Correlacionamos estas respuestas repetidas en el discurso de los
padres con los estudios de Pinel, que resaltan la desinformacion relativa
a la educacion sexual, los problemas de interaccién social y de
construccion de una identidad social, lo que levanta barreras emocionales

y necesidades afectivas.

El desarrollo de una autoimagen distorsionada y falsas creencias o
expectativas se relacionan mas con la actitud paterna de proteccion
patolégica ante el miedo a que sus hijos sean rechazados o, peor aun,
utilizados con fines lesivos. Las barreras sociales y sexuales son temas

recurrentes: aislamiento, segregacion, supresion y/o discriminacion.

Una educacién sexual deficiente y la conciencia paterna de “nifios
eternos” o “seres asexuados”, causan dificultades en la socializacion, falta
de afecto, depresion, bloqueo emocional y sentimientos de inferioridad,
frustraciéon y baja autoestima entre los jovenes, ademas de una respuesta

inadaptativa que se reitera en el discurso.

Los padres educadores no abordan la sexualidad como una parte
integral, constitucional y formativa de todas las personas. La incorrecta

respuesta de instruccion impide una construccién sana del individuo joven
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que experimenta la pulsibn sexual por primera vez. Encontramos
correlacion en la revisidon bibliografica y el presente estudio en cuanto a
que “educar en el silencio, en la ocultacion y reproche” aumenta
radicalmente el riesgo de abuso sexual, el comportamiento socialmente
inadecuado (por no saber distinguir los limites tacitos en el encuentro
fisico y afectivo) aumenta el riesgo de embarazos no deseados y la

incidencia de las ETS’.

Muchas de las familias centran la educacion sexual en el abordaje
de determinados temas, como la parte biolégica y los métodos

anticonceptivos, pero es importante ir mas alla de estos temas'*'°

Numerosos estudios” ' 12 19

enfatizan en que a parte de esos temas,
también se deben incluir aquellos en donde los adolescentes con SA
tienen carencias, como las relaciones amorosas, la gestion de las
emociones... La revision de la bibliografia reitera que la mayoria de los
adolescentes Asperger no presentan mas problemas de conducta que las

personas NT con una instruccion sexual no paternalista y excluyente

En el estudio se satura la categoria de “Educadores sexuales”, ya
que las familias consideran que son los principales educadores sexuales,

al igual que otros estudios'® 24 27.28.29,

A pesar de reconocer el importante papel que desempeian las
familias en la vida de los jévenes con discapacidad intelectual y de
desarrollo, en la transicibn a la edad adulta, sigue habiendo un
conocimiento limitado de las perspectivas de la familia y las necesidades
de apoyo®. Brown y Pirtle® sostienen que, dado que los nifios y los
jévenes son altamente propensos a ser moldeados por las actitudes,
creencias y comportamientos de sus cuidadores primarios, hay una
necesidad de comprender los complejos sistemas de creencias de los
cuidadores, sobre todo cuando sus puntos de vista pueden ser un
obstaculo para proporcionar educacion sobre el desarrollo personal y la

sexualidad.
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Nuestro estudio coincide con otros?* 26 30

en que las familias
necesitan del apoyo de los profesionales, tanto educativos como
sanitarios para afrontar la educacion sexual. Ademas esa ayuda puede
reducir el nivel de ansiedad de los adolescentes con SA causada por la

desinformacion o la falta de informacion' 2",

El estudio realizado por Pownall, Jahoda y Hastings26 pone de
manifiesto que el género juega un papel importante en cuanto a la
comunicacion entre padres e hijos, ya que sefalan que es probable que

sea mas facil cuando las diadas son del mismo sexo.

La presente investigacion coincide con otros estudios® '3 41519, 20,

21,2223 o que a la hora de educar sexualmente a los adolescentes con
SA, pueden estar presentes ciertos elementos obstaculizantes que
interfieren en la educacion. Los elementos que corresponden al entorno

son:

e Aislamiento social
e Falta de recursos
e Desinformacion por parte de las familias

e Existencia de falsos mitos

Ademas de las caracteristicas propias del SA. Las habilidades
sociales y déficits de comunicacién asociados al SA, a menudo, crean
problemas en las relaciones sociales y, al entrar en la edad adulta,
pueden tener un gran impacto en las relaciones romanticas y sexuales. Es
decir, las cualidades y los rasgos necesarios para comprender, desarrollar
y mantener relaciones interpersonales y sexuales son precisamente
aquellos rasgos de los que carecen. Caracteristicas secundarias de los
TEA también pueden afectar el funcionamiento sexual. Por ejemplo,
dificultad para modular la informacion sensorial puede provocar
hipersensibilidad, lo que hace el contacto fisico desagradable, o

hiposensibilidad, resultando dificil la excitacion y el alcance del orgasmo®
13, 22, 23
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Estos elementos obstaculizantes se pueden evitar a través de la
informacion tanto a los adolescentes como a la sociedad. Segun un
estudio realizado por Nichols y Blakeley-Smith muchos padres sintieron
que habia poca conciencia de la comunidad sobre temas de sexualidad y
jévenes con TEA. En particular, los padres de los jévenes con dificultades
de comunicacion y menos habilidades, fueron enfaticos en que la
educacion y la sensibilizacion de la comunidad tiene que aumentar. Estos
padres discutieron la necesidad de programas educativos para la policia,
profesionales de salud, los barrios, personal de la escuela y los

conductores de autobuses™ .

Dentro del modelo de Sistemas de Betty Neuman, estos obstaculos
provocan elementos estresantes que desestabilizan el sistema como la
incomodidad frente a la sexualidad de sus hijos, temor en cuanto a la
generacion de ideas que pueden dar lugar a la experimentacion, negacion
de la sexualidad en el desarrollo de sus hijos y falta de conocimientos y
habilidades sobre como presentar mejor este tipo de informacién®. Con el
presente estudio identificamos estos elementos estresantes, que
permitiran a los profesionales sanitarios, apoyar e informar en aquellos
aspectos desestabilizadores, y por lo tanto conseguir la reconstitucién del

sistema.
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8. Conclusiones

La OMS establece que todas las personas tienen derecho al acceso a
una educacién sexual de calidad. Segun esto, las personas afectas de
algun tipo de discapacidad cognoscitiva tienen derecho a una sexualidad
sana, integral y respetada por la comunidad social a pesar de su
condicion minoritaria. Los individuos Asperger no son seres asexuados,
viven su sexualidad como elemento constitutivo de su naturaleza. Es en
muchas ocasiones debido al contexto en el que son criados familiarmente
que llevan a cabo conductas no regladas y se inicia una cascada de
repertorios de desadaptacion que requiere la participacion enfermera

para ser reducido y reconducido.

Lo adecuado seria educar tempranamente el entorno familiar y social,
para evitar estas conductas de desadaptacion, sin educar en materia
sexual de una manera superficial o directamente eludir el tema,
reduciendo las posibilidades de los adolescentes Asperger de conseguir

la plenitud de la vida de una persona.

Los actores sociales, maestros y personal sanitario, hoy somos
invitados a la reflexion sobre el lugar que le corresponde a la educacion
de la sexualidad en las instituciones sanitarias y las educativas. El
sistema educativo en Espafa, de manera diferente a lo que ocurre en el
resto de los paises de la Union Europea, carece de un plan docente que

incluya la educacion sexual dentro de los programas curriculares.

A partir del afo 2006 desaparece la asignatura “Educacion para la
Salud” que incluia cuatro bloques de educacion sexual, incluyendo
‘reproduccion”, “partes del cuerpo”, “6rganos y funciones” y “cambios

fisicos y psicoldgicos del desarrollo humano”.
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De esta manera la Educacion Sexual queda reducida a una actividad

extraescolar no troncal ni transversal que depende de la oferta del centro.

La condicién minoritaria del colectivo afectado por una discapacidad,
como son los adolescentes con Asperger, reduce las posibilidades de
educaciéon para la salud sexual al ambito estrictamente familiar. Estos
adolescentes tienen, por las diferente forma de percibir el mundo de los
afectos, una dificultad afadida a la hora de establecer margenes

correctos.

Si ya los educadores, en la actualidad, estan abordando la sexualidad
de los adolescente sin discapacidad psiquica con dificultad, pensamos
que abordarlo en nifios y adolescentes con este tipo de discapacidad va a
requerir esfuerzos y capacitacion para poder entender y atender la
sexualidad en estos grupos, con muy poca prevalencia, y complementar
el trabajo realizado por la red de apoyo, que a dia de hoy se reduce a

madre/padre y orientadores de ASPERGA.

Proponemos una red integrada de educacion, con insistencia en las
necesidades basicas de formacion, tanto de los enfermeros especialistas
en Enfermeria Comunitaria como de formacion de futuros educadores

como son las familias y los maestros/profesores.

La funcidon de estos profesionales de la red iria desde facilitar el
proceso de comprension de la propia sexualidad, mostrar opciones
sexuales satisfactorias, liberar de temores y prejuicios, corregir
manifestaciones de la conducta sexual socialmente inapropiadas vy
respetar la individualidad de adolescentes con un “esquema mental’

diferente a los NT.

Para terminar y como futuras lineas de investigacién se propone una
intervencidn exploratoria en los adolescentes con SA, para hacer pensar,
sentir y reflexionar sobre cuales son sus necesidades respecto a la

educacion sexual. Esta investigacion, junto con la presente, permitira
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desarrollar programas mas completos, en donde los protagonistas sean
tanto los adolescentes como sus familias, para trabajar de forma conjunta

a nivel familiar.

Se asume que un futuro trabajo de investigacion, con individuos
menores de edad en su mayoria, dependientes y/ con un porcentaje de
discapacidad cognitiva, planteado en estos términos, precisara de un
equipo conformado por profesionales de otras disciplinas, como pueda
ser psicologos, sexologos o terapeutas conductuales, ademas de tanto un
estricto ajuste de consideraciones éticas y permisos como el disefio muy

riguroso de instrumentos de recoleccion de datos.
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2. Anexo I: Correo electrénico

5 Verdnica Santiso mar, 28 de ene de 2014 10:31
e:
|
Asunto
Re: Trabajo de fin de grado
Sara Fernandez Basanta
Para:

Buenos dias Sara,

Agradecerte tu interés por el sindrome de Asperger a la hora de realizar tu Trabajo
de Fin de Grado. Como bien dices, toda investigacion y/o estudio referente a ello,
especialmente en el campo de la educacién sexual, tan poco explorado, es muy
beneficioso para familias, afectados y profesionales de los diferentes ambitos.

Por ello, desde ASPERGA te prestamos nuestra colaboracién para lo que precises
referente a tu estudio. En cuanto nos la facilites, enviaremos la informacion acerca
de tu proyecto a las familias con hijos del rango de edad que nos indicas, y siempre
gue ellas muestren su conformidad y su iniciativa a colaborar contigo, nosotros
nos ponemos a tu disposicién para facilitar las entrevistas y aportar la informacién
adicional que necesites.

Puedes ponerte en contacto conmigo ante cualquier duda, o para enviarme la
informacidn definitiva del proyecto para enviarselo a los familiares.

Muchas gracias por tu interés. Un saludo,

El 27 de enero de 2014, 22:50, Sara Fernandez Basanta || N N NEEGEGE

escribio:

iBuenas tardes!

Mi nombre es Sara Fernandez Basanta, alumna de 42 de enfermeria de la Facultad
de Enfermeria y Podologia de Ferrol.

Actualmente estoy cursando la asignatura de Trabajo de Fin de Grado (TFG), que
consiste en realizar una revision bibliografica, un proyecto de investigacion o un
estudio de investigacion, sobre un tema determinado. Yo he seleccionado un
estudio de investigacion, sobre el afrontamiento de las familias de jovenes con
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Sindrome de Asperger en relacion a la educacion sexual. ¢Por qué he seleccionado
este tema? Tras haber realizado una revisiéon bibliografica en profundidad,
numerosos articulos defienden la necesidad de educacion sexual por parte de
adolescentes con discapacidad, sin embargo en relacién al Sindrome de Asperger
no existe literatura concluyente al respecto, de ahi mi decisién de profundizar en
el tema, ya que los resultados que se obtengan beneficiaran tanto a las familias
como a los jévenes con Asperger. Mi objetivo es conocer los elementos que
favorecen u obstaculizan la educacién por parte de las familias.

Para llevar esto a cabo necesitaria mantener una entrevista, previa entrega de la
hoja de informacidn participante (dénde explico lo que haria) y la firma del
consentimiento informado, con las familias de jovenes entre 10 y 19 afios
asociados a Asperga A Coruiia.

Por ello solicito vuestra aprobacion y colaboracién para llevar este estudio a cabo.

Para cualquier duda o aspecto a tratar me pongo a vuestra disposicion a través de
este correo o a traves de mi nimero de teléfono JJ GG
Un saludo y gracias de antemano.

Veroénica Santiso

Psicéloga de ASPERGA

www.asperga.orq

“En cumplimiento de la Ley 34/2002 de Servicios de la Sociedad de la Informacion y del Comercio Electrénico (LSSI-CE),
asi como de la Ley Organica 15/1999 del 13 de Diciembre de Proteccién de Datos de Caracter Personal (LOPD) y
demas legislacion concordante, le informamos de que sus datos personales figuran en un fichero automatizado cuya
responsabilidad es de ASPERGA. RUA TERRANOVA DE EIRIS NUMERO 7. CP 15009 A CORUNA. Los datos
personales que existen en nuestro poder estan protegidos por nuestra Politica de Privacidad y sélo seran utilizados para
los fines propios de nuestra actividad. Para ejercer sus derechos de acceso, rectificacion, cancelacion u oposicion debe

enviar un correo electronico a _aasperga@gmail.com indicandonos la opcion a realizar.”

“Este correo podria ser confidencial. Si recibe este e-mail por error, por favor eliminelo, asi como cualquier documento
adjunto, y notifiquelo a su emisor. Si usted no es el destinatario del mensaje, sepa que no estad permitida ninguna

difusién, copia o utilizacion no autorizada.”
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3. Anexo lI: Hoja de informacién participante

HOJA DE INFORMACION AL/LA PARTICIPANTE EN UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION

TITULO: Adolescentes con Sindrome de Asperger: Familia y Educacion

Sexual
INVESTIGADORA: Sara Fernandez Basanta

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacion sobre un estudio
de investigacion en el que se le invita a participar. Este estudio se
realiza en la Universidade da Corufia y fue aprobado por el Comité Etico

de Investigacion Clinica de Galiza.

Si decide participar, debe recibir informacion personalizada de la
investigadora, leer antes este documento e hacer todas las preguntas
que precise para comprender los detalles sobre el mismo. Si asi lo desea,
puede llevar el documento, consultarlo con otras personas, y tomar el

tiempo necesario para decidir si participar o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Ud. puede
decidir no participar o, si acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el
consentimiento en cualquier momento sin obligacion de dar explicaciones.
Le aseguramos que esta decision no afectarda a la relacion con su

médico/psicélogo ni a la asistencia sanitaria a la que Ud. tiene derecho.
¢ Cual es el propésito del estudio?

El objetivo de este estudio es conocer el afrontamiento de las familias con
jévenes con Sindrome de Asperger a la hora de educar sexualmente a
sus hijos. Este estudio es importante ya que generara conocimiento del
tema, el cual esta poco estudiado, y conllevara beneficios a los jovenes
con Sindrome de Asperger, sus familias y los profesionales que les

atiendan.
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éPor qué me ofrecen participar a mi?

La seleccion de las personas invitadas a participar depende de unos
criterios que estan descritos en el protocolo de la investigacion. Estos
criterios sirven para seleccionar a la poblacion en la que se respondera el
interrogante de la investigacién. Ud. Esta invitado a participar porque

cumple estos criterios.

Se espera que participen sobre 10 familias en este estudio.
¢En qué consiste mi participacion?

La participacion en este estudio consiste en una entrevista individual en
profundidad, entendiendo individual como una unidad familiar. Se basa en
una serie de preguntas de respuesta abierta para profundizar en los

aspectos tratados en el estudio.

Es posible que tras la realizacion de esta técnica de recogida de datos,
sea necesario volver a contactar con Vd. para obtener nuevos datos
considerados importantes para el estudio o para matizar en algunos

aspectos que ya hayan sido tratados anteriormente.

Toda persona que decida participar en la investigacion simplemente
debera contestar a las preguntas de la investigacion con la mayor

sinceridad.

Su participacion tendra una duracion total estimada de 30 minutos para la

entrevista.

El promotor o el investigador puede decidir terminar el estudio antes de lo
previsto o suspender su participacion para la aparicion de nueva
informacion pertinente por razones de seguridad o por no cumplir con los

procedimientos del estudio.
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¢ Qué riesgos o inconvenientes tiene?

El inconveniente que puede presentar este estudio consiste en que para
las familias puede ser incomodo la profundizacion de ciertas preguntas,
por eso siempre deben tener en cuenta que el participante puede
abandonar libremente la investigacion cuando quiera, sin tener que dar un

motivo de justificacion.
¢, Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que Ud. Obtenga beneficio directo por participar en el
estudio. La investigacion tiene como objetivo encontrar aspectos
desconocidas o poco claros acerca del afrontamiento de la educacién por
parte de las familias. En el futuro, es posible que estos hallazgos sean
utiles para entender mejor el problema y tal vez podria beneficiar a la

gente como tu, pero no hay aplicaciones inmediatas de los mismos.
¢Recibiré la informacioén que se obtenga del estudio?

Se Ud. lo desea, se facilitara un resumen de los resultados del estudio.
¢ Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio seran publicados en publicaciones
cientificas para su difusion, pero no se transmitird ningun dato que pueda

llevar a la identificacion de los participantes.
¢, Como se protegera la confidencialidad de mis datos?

El tratamiento, comunicacion y cesion de sus datos se hara conforme a lo
dispuesto por la Ley Organica 15/1999, del 13 de diciembre, de proteccién
de datos de caracter personal. En todo momento, Ud. podra acceder a

sus datos, corregirlos o cancelarlos.

Solo el equipo investigador, los monitores del estudio en representacion
del promotor, y las autoridades sanitarias, que tienen deber de guardar la
confidencialidad, tendran acceso a todos los datos recogidos por el
estudio. Se podra transmitir a terceros informacion que no pueda ser

identificada. En el caso de que alguna informacién sea transmitida a otros
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paises, se realizara con un nivel de proteccion de datos equivalente,

como minimo, al exigido por la normativa de nuestro pais.
¢ Qué ocurrira con las grabaciones de audio obtenidas?

Las muestras obtenidas seran en audio y a posteriori transcritas de
manera anonimizada (que quiere decir que cuando son recogidas pueden
llegar a ser identificadas, pero posteriormente la relacion entre el audio y
la informacién que puede identificar al participante fue destruida, vy
no se puede volver a identificarlas) manteniendo en todo momento la
maxima de confidencialidad. La investigadora sera la responsable de la
custodia de dichas grabaciones, que las almacenara el tiempo necesario
para completar el estudio. Finalmente se destruiran una vez que se

trascriban todos los datos.
¢Existen intereses econémicos en este estudio?

El investigador no recibird retribucion especifica por la dedicacion al

estudio. Ud. no sera retribuido por participar.
¢ Quién me puede dar mas informacién?

Puede contactar con Sara Fernandez Basanta en el teléfono |

para mas informacion.

Muchas gracias por su colaboracion
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4. Anexo lll: Consentimiento informado
TITULO: Adolescentes con Sindrome de Asperger: Familia y Educacién Sexual

Yo,

= Lei la hoja de informaciodn al participante del estudio arriba mencionado
que se me entregd, pude conversar con Sara Fernandez Basanta y
hacer todas las preguntas sobre el estudio necesarias para comprender
sus condiciones y considero que recibi suficiente informacién sobre el

estudio.

= Comprendo que mi participacién es voluntaria, y que puedo retirarme
del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que esto

repercuta en mis cuidados médicos.

= Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas en la

hoja de informacion al participante.
= Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Respecto a la conservacién y utilizacion futura de los datos detallada en la hoja de

informacién al participante,

NO accedo a que mis datos sean conservados una vez terminado el

presente estudio

Accedo a que mis datos se conserven una vez terminado el estudio,

siempre y cuando sea imposible, para los investigadores, identificarlos

por ningun medio

Sl accedo a que los datos se conserven para usos posteriores en lineas

de investigacion relacionadas con la presente, y en las condiciones

mencionadas.

En cuanto a los resultados de las pruebas realizadas,

DESEO conocer los resultados de mis pruebas

NO DESEO conocer los resultados de mis pruebas

El/la participante, El/la investigador/a,
Fdo.: Fdo.:
Fecha: Fecha:
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5. Anexo V: Consentimiento CAEI

ICA XUNTA DE GALICIA Comes Autonmic de ica e o |
,i: CONSELLERIA DE SANIDADE Edificio Administrativo de San Lazaro jB |C|B

= 15781 SANTIAGO DE COMPOSTELA
Secretaria Xeral Tif: B1 546425 Fax: B81 541804
ceic@sergas.es

DICTAMEN DEL COMITE AUTONOMICO DE ETICA DE LA INVESTIGACION DE GALICIA

Paula M. Lopez Vazquez, Secretaria del Comité Autonémico de Etica de la Investigacion de Galicia

CERTIFICA:
Que este Comité evalud en su reunion del dia 13/02/2014 el estudio:

Titulo: La familia en la educacién sexual en adolescentes con Sindrome de Asperger
Promotor: Sara Fernandez Basanta
Codigo de Registro CAEI de Galicia: 2014/093

Y, tomando en consideracion las siguientes cuestiones:

- La pertinencia del estudio, teniendo en cuenta el conocimiento disponible, asi como los requisitos
legales aplicables, y en particular la Ley 14/2007, de investigacion biomédica, el Real Decreto
1716/2011, de 18 de noviembre, por el que se establecen los requisitos basicos de autorizacion y
funcionamiento de los biobancos con fines de investigacion biomédica y del tratamiento de las muestras
bioldgicas de origen humano, y se regula el funcionamiento y organizacion del Registro Nacional de
Biobancos para investigacion biomeédica, la ORDEN SAS/3470/2009, de 16 de diciembre, por la que se
publican las Directrices sobre estudios Posautorizacion de Tipo Observacional para medicamentos de uso
humano, y el la Circular n° 07 / 2004, investigaciones clinicas con productos sanitarios.

La idoneidad del protocolo en relacion con los objetivos del estudio, justificacion de los riesgos y
molestias previsibles para el sujeto, asi como los beneficios esperados.

- Los principios éticos de la Declaracion de Helsinki vigente.

- Los Procedimientos Normalizados de Trabajo del CEIC de Galicia

Emite un INFORME FAVORABLE* para la realizacion del estudio por el/la investigador/a del centro:

Centros [ Investigadores Principales
Universidade de A Coruna | Sara Fernandez Basanta

* NOTA: En la hoja de informacion sustituir los términos muestras por grabaciones en audio (para
facilitar la compresion de la poblacion de estudio).

Compostela, a 17 de febrero de 2014

1

En Santiago
La Secretari
f

Paula M. Lopez Vazquez
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6. Anexo VI: Entrevista

Entrevista:

Fecha de la entrevista:

Lugar de la entrevista:

Hora de inicio-fin:

Nombre de entrevistados:

Identificador para la familia:

Grupo familiar:

Familiares que acuden:

Edad de entrevistados:

Edad de hijos:

Género de los hijos:

Profesion de la familia:

Certificado de discapacidad/
porcentaje de discapacidad

Peculiaridades:
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Idea sobre la educacion sexual: “hablame sobre la educacion

sexual’, “; qué prioridad tiene en la educacién de vuestro hijo?”

Temas relevantes para las familias: ;Qué temas respecto a la

educacion sexual consideras mas importantes?

¢ Quién debe de dar educacion sexual?: ;Quién crees que debe

informar a tu hijo en relacion con la sexualidad?

Programas de educacién sexual: ;Qué opinas acerca de los
programas de educacién sexual para personas con SA en el

ambito sanitario y educativo?

Influencia del diagnéstico SA en la educacién sexual: hablame
del momento en el que diagnosticaron a tu hijo... ¢Influye el

diagnostico de SA a la hora de hacer educaciéon sexual?

Manifestaciones de la conducta sexual en familia: ;Observais

manifestaciones de una conducta sexual explicita?

Preocupacion de la sexualidad: ;Hay algo que os preocupe

respecto a la sexualidad de vuestro hijo?

Sentimientos de la familia: Al hablar de sexualidad con vuestro
hijo ¢,como te sientes? ;Qué hace que te sientas asi?

Iniciativa de educaciéon sexual: ;Quién inicia los temas de
sexualidad? ¢ Percibes que vuestro hijo quiere tratar algun tema en

especial?

10.Temas tratados: ;Qué temas soléis tratar? ¢ Por qué tratais esos

temas?
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11.Conocimientos suficientes sobre educacion sexual:
¢Consideras que tienes los conocimientos necesarios para
informar a tus hijos? ;Sabes ddnde buscarlos? qué recursos

utilizas?
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7. Anexo VII: Tabla de signos

Tabla de signos para entrevista

os entrevistados:
Madre / padre S PR o
Padres ¢
Abuela / Abuelo QAR /o7 M
Abuelos a0
Hija / Hijo q [ o
Hija / Hijo SA Isa + o SA
Hijos / Hijos SA F e + i) § Chias) O Clgeshisp
Familia F
Investigadora S
Asociacion ASPERGA Aspi
Escuela COEL
Sociedad Sh
Actitudes
Domninante ¢ > > ot
Dominada O luiadit) o
Pasota/Sin interds sl
Miedoso $% Ej--1qr To
Unidos S AT Fe

Desestructurados + E& $ 7‘ o’ F

Conflicto / Diferencia de opiniones } E-- % 7 o

Seguros (familia unida y segura de si [:.__._f E.;i @ ‘JE]

misma}
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Expresiones faciales / Estados de énimo:
Sonrisa e
Tristeza }-—-—-
Freocupacion {.a---
Liora ,"-"‘:i
Verguenza o
Enfado e
Divertido =
Risa falsa are
Decaido u—-—-‘_'
Pensativa ) \Q)
Ante una umnta:
Familia:
bl (silacio 3=
Silencio Tkt =l mmﬁ
Titubea L
Se lia @ _, E}
X, / '/ oo

Mo contesta a lo que pregunto

Mira para abajo

Mo mantiene contacto visual

Mo quiere hablar del tema

Gesticula en exceso

Piensa la respuesta

Habla sin pensar
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Investigadora;
Respuesta convencional / no me la creo JA |
Lo ve como un compromiso T'J:
Otros
Suena el teléfono CE
Interrupcion Eﬂl‘.‘i&f
Enlaza con otra pregunta oD W E‘ o2 10

Adolescentes con Sindrome de Asperger: Familia y educacion sexual




ventana

93

8. Anexo VIII: Despacho y sala de reuniones

Despacho
| Armario |
) Puerta
- Participante :
c
o
53

Investigadora

Sala de reuniones

investigadara participante

| ventana interna |
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