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Resumen

El abordaje de la sexualidad en personas con (Trastorno del Espectro Autista) TEA no solo es
totalmente pertinente para un correcto desarrollo, sino necesario y obligatorio tomando en
consideracion la legislacion y las declaraciones de derechos vigentes. Enmarcado en este contexto,
el presente trabajo versa sobre la puesta en marcha de una intervencion piloto en educacion sexual.
El objetivo principal de la misma fue generar un espacio de reflexion y trabajo conjunto donde
compartir miedos, dudas e inquietudes en torno a la sexualidad. En éste se llevaron a cabo dos
sesiones de dos horas y media de duracion cada una. Participaron un total de 21 personas, las
cuales eran padres, madres y profesionales de la Asociacion Navarra de Autismo. Los resultados
obtenidos muestran una alta satisfaccion por parte de las participantes. Quienes consideraron de
gran utilidad el trabajo realizado, abriendo una nueva via de colaboracion para atender el
desarrollo sexual de personas con TEA. En el apartado de discusion se comentan estos aspectos,
asi como las resistencias halladas en los y las familiares. Por Ultimo, se comentan algunas
limitaciones encontradas y futuras lineas de trabajo.
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Abstract

The approach to sexuality in people with ASD is not only relevant for a correct development, but it
is necessary and obligatory for the legislation and the declarations of rights in force. In this
context, the present work is about the implementation of a pilot intervention in sexual education.
The main objective was to generate a space of reflection and joint work where to share fears,
doubts and concerns about sexuality. In this one, two sessions of two and a half hours each were
held. A total of 21 people participated, which were parents, mothers and professionals of the
Autism Navarre Association. The results showed high satisfaction on the part of the participants.
Those who considered the work done to be very useful, opening a new way of collaboration to
manage the sexual development of people with ASD. In the discussion section these aspects are
discussed, as well as the resistances found in the family members. Finally, some limitations and

future lines of work are discussed.
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Introduccion

El estudio y tratamiento de la sexualidad
de las personas con TEA (Trastornos del
Espectro Autista) han ido ganando interés en
los ultimos afios, especialmente en lo relativo
a la promocion de una sexualidad saludable
(1) y el desarrollo de habilidades (2). Esto
puede deberse al aumento en el conocimiento
de este tipo de trastornos y a la creciente
apertura social y cientifica hacia la
sexualidad (3,4), asi como a la preocupacion
y demanda de poner fin a ‘“conductas
sexuales no adecuadas” (5,6),
hipersexualidad y parafilias (7) o a sus
experiencias de victimizacioén sexual (8,9) y
perpetracion de abusos (10).

El TEA es un trastorno del desarrollo
marcado por déficits que se manifiestan en la
temprana infancia. Segun el Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders-Fifth
Edition-DSM-V  (11), este trastorno esta
caracterizado principalmente por dificultades
en las relaciones sociales, retraso o
deficiencia verbal y de habilidades de
comunicacion no verbal, asi como la muestra
de intereses restringidos y comportamientos
repetitivos. Compendio de sintomas que
interfieren en todas las areas de la vida diaria,
siendo una de ellas la sexualidad.

Adolescencia y sexualidad

La adolescencia es un momento vital de
transicion entre la infancia y la adultez. El/la
adolescente va siendo participe de su propia
transformacion fisica, afectiva, emocional,
social, relacional, intelectual, sexual, etc. Lo
cual supone un periodo lleno de nuevos retos,
entre los cuales se encuentra la comprension
de los cambios y la adaptacion de su YO a la
nueva situacion. Por lo que es, en general,
una etapa vital estresante (12,13).

TEA y sexualidad
La mayoria de individuos con TEA poseen
algin tipo interés sexual independientemente

del subtipo de trastorno o del funcionamiento
adaptativo (14). Y, al igual que gran parte de
la poblacion, pueden encontrar barreras en el
desarrollo pleno de su sexualidad. Estas
dificultades se deben especialmente a su
naturaleza intelectual, sus dificultades en las
interacciones sociales, la alta monitorizacion
de padres y madres, su dificultad en la
adherencia a las normas de privacidad y una
baja educacion sexual en la escuela (15).

Este escenario hace que las personas con
TEA se consideren un colectivo de especial
vulnerabilidad e interés para la intervencion
sexoldgica. Por lo que, se han ido generando
una serie de recursos legales y declaraciones
que apoyan y exigen el trabajo de la
sexualidad de las personas con TEA. En
Espaina encontramos principalmente:

1. “Ley General de derechos de
las personas con discapacidad y de su
inclusion social” (16).

2. “Ley Orgdnica 2/2010, de 3
de marzo, de salud sexual 'y
reproductiva y de la interrupcion
voluntaria del embarazo” (17).

3. “Convencion sobre los
Derechos de las Personas con
discapacidad de 13 de diciembre de
2006 (18).

4.  “Declaracion de Derechos
Sexuales (WAS, 2008)” (19).

El presente trabajo

Enmarcado en este contexto, el presente
trabajo muestra la puesta en marcha de una
intervencion piloto en educacion sexual. Asi,
el objetivo principal de la misma fue generar
un espacio de reflexion y trabajo conjunto
entre padres, madres y profesionales donde
compartir miedos, dudas e inquietudes en
torno a la sexualidad.

Derivado de éste, los objetivos especificos
fueron: 1) emplear este espacio como
lanzadera de trabajo continuado en red, que
permita un trato mas cercano y naturalizado
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de la sexualidad; 2) comprender Ia
flexibilidad y heterogeneidad de las
sexualidades; 3) trabajar las actitudes
saludables hacia la sexualidad basadas en el
respeto; 4) trabajar la conciencia sobre la
influencia de la sexualidad parental, maternal
y del personal profesional en la sexualidad de
las personas con TEA; y 5) adquirir
herramientas concretas de trabajo sobre
sexualidad en personas con TEA.

Meétodos

Participantes

Las sesiones fueron destinadas a
profesionales (educadores/as, psicologos/as,
cuidadores/as, etc.) y padres y madres
pertenecientes a la Asociacion Navarra de
Autismo, de tal manera que fueran éstos/as —
debido a la selectividad relacional de las
personas con TEA- quienes aplicasen con
posterioridad los contenidos trabajados.

Asi pues, participaron un total de 21
personas (14 padres y madres y 7
profesionales). Entre los profesionales se
encontraron 3 psicélogos, 2 educadoras, 1
cuidadora y 1 trabajadora social. Los padres
y madres eran tutores legales de personas con
TEA de entre 8 y 21 afos. Las personas con
TEA que dependian de ellos y ellas tenian un
nivel de rendimiento muy variado, poseyendo
edades, caracteristicas y capacidades muy
diversas.

Metodologia

Se plante6 una metodologia mixta que
combinase la exposicion de aspectos tedricos,
la realizacion de debates y el desarrollo de
dinamicas de grupo, donde se pudieran poner
en practica algunas herramientas de trabajo.
Todo ello se distribuyd en dos sesiones de
dos horas y media de duracion cada una,
haciendo un total de cinco horas. En dichas
sesiones se trataron los siguientes temas: 1)
Derechos Sexuales; 2) Definicion de
Sexualidad; 3) Cambios Corporales e
Implicacion  Psicosocial; 4) Amor 'y
Enamoramiento; y 5) Masturbacion. De los
cuales los dos primeros fueron escogidos por
el sexologo y los tres siguientes se definieron
a través del Cuestionario de Inquietudes.

Medidas

Cuestionario de Inquietudes. Cuestionario
Ad Hoc previo a las sesiones destinado a
establecer su contenido.

Escala de Satisfaccion. Con un total de 9
items tipo Likert con 5 opciones de respuesta,
donde el 1 es la valoracion mas negativa y el
5 la mas positiva. Empleado tras cada sesion,
valora aspectos como: Cumplimiento de
objetivos y  expectativas,  contenidos
trabajados, material empleado, satisfaccion
general, utilidad de la sesion, etc.

Evaluacion profesional. Tras cada sesion
el equipo de profesionales de la asociacion
realizO una reunion de valoracion donde
destaco algunos puntos positivos y otros a
mejorar.

Analisis de datos

De cara a establecer el contenido tematico
de las sesiones se calculd el porcentaje de
personas interesadas en cada unidad tematica.
A continuacidén, se seleccionaron las tres
unidades con mayor porcentaje (Tabla 1).

Para determinar los niveles de satisfaccion
se procedio al célculo de la media de cada
uno de los aspectos evaluados mediante la
Escala de Satisfaccion. Asi como a una
media de las puntuaciones totales en la
escala.

Resultados

Tal como se muestra en la Tabla 2, el
nivel de satisfaccion con las sesiones fue alto,
siendo la satisfaccion general de 4,2857, y la
media de satisfaccion en la escala de 4,37
sobre 5. En cuanto a los aspectos mejor
valorados, destacaron la del profesional
sexo6logo (4,7619) y la metodologia empleada
(4,5238). Por su parte, la utilidad o
aplicabilidad de lo trabajado en las sesiones
obtuvo una puntuacioén media de 4,333.

En lo relativo a la Evaluacién Profesional,
destaca la satisfaccion al haber logrado abrir
el camino para el trabajo con padres, madres,
hijos e hijas en torno a la sexualidad.
Habiendo conseguido, ademas, despertar su
interés en compartir  experiencias y
herramientas. A raiz de estas sesiones,
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afirmaron lograr la legitimacién explicita
para poder trabajar este tema gracias a la
llegada de un sexologo externo a la
institucion.

Discusion

El abordaje de la sexualidad en personas
con TEA no sbélo es totalmente pertinente
para un correcto desarrollo (20), sino que
podria considerarse necesario (21) vy
obligatorio (16, 17, 18). De igual forma fue
valorado por las madres, padres vy,
especialmente, por los y las profesionales de
la asociacion.

Debido a las sustanciales similitudes en
términos de desarrollo sexual y manifestacion
conductual entre personas neurotipicas y con
TEA (22), y siguiendo las recomendaciones
de Lopez (23), Garcia-Fernandez (24) y
Gomez-Zapiain (25), se trabajo la sexualidad
de manera normalizada, dando los apoyos
necesarios para solventar las dificultades
inherentes a la naturaleza intelectual de esta
poblacion. En el caso de personas con TEA,
los déficits en competencias sociales pueden
ser pronunciados y cuando surgen conductas
e impulsos sexuales durante la adolescencia,
pueden no ser comprendidos por los jovenes
y sus familiares (26).

Teniendo en cuenta esta realidad se
decidi6 trabajar la sexualidad al igual que se
hace con otras areas de la vida, evitando que
la sexualidad sea limitada a un unico
contexto y tratando que las habilidades
aprendidas se transfieran a maultiples
contextos. Para ello se tomaron en
consideracion las recomendaciones de Ballan
y Freyer (26). Estos autores plantean tres
métodos de intervencion: 1) andlisis de
comportamiento, 2) historias sociales, y 3)
mapeo de comportamiento social. Para que
este trabajo sea efectivo es esencial la
colaboracion entre profesionales, familiares y
adolescentes (23, 26). Donde los familiares
son responsables de aportar una educacion
sexual explicita en consonancia con su
cultura familiar y creencias y los
profesionales los encargados de ensefiar
habilidades para el desarrollo social (27).

Con frecuencia los padres y madres son
las personas responsables de la educacion
afectivo-sexual de sus hijos e hijas y gran
parte de ellos y ellas expresan necesidad de
apoyo a la hora de llevarla a cabo (28). En
estas situaciones el profesional debe poner
énfasis en dar apoyo a los padres y madres
mientras exploran cuestiones de educacion
sexual. En esta linea, parte de nuestro trabajo
consistid en aliviar los sentimientos de
frustraciéon, miedo y culpa que algunos
padres y madres sentian al no entender y no
saber como “manejar”’ la sexualidad de sus
hijos e hijas. El alivio hallado en esta muestra
es consistente con los datos reportados por
Nichols y Blakeley-Smith (29) quienes
comprobaron que facilitar informacion a los
padres y madres, aporta tranquilidad y
aumenta el confort en la comunicacion
sexual.

En este sentido, en las sesiones se tratd de
dar un mensaje positivo que recordase que la
sexualidad es algo amplio e integral del ser
humano y que lejos de ser fuente de
sufrimiento, podemos lograr que genere salud
y bienestar (30). Para lo cual es muy
importante trabajar las actitudes saludables
hacia la sexualidad, siempre respetando las
creencias personales y ajustando las
expectativas (31).

Para ello, el “formato taller” —
recomendado por Borquez y colaboradores
(32)- fue considerado muy util. Y, es que, el
intercambio de experiencias y expectativas
que se dio en el mismo resultd enriquecedor.
Al mismo tiempo que se brindo la
oportunidad a las personas asistentes de
formar parte de un espacio de aprendizaje
activo. Aspecto especialmente valorado por
las asistentes, ya que algunas de ellas
comentaron no haber tenido nunca Ila
oportunidad de escuchar y aprender sobre
estos temas. En esta linea, Pryde y Jahoda
(33) afirman que mantener un dialogo abierto
sobre sexualidad y problemas sexuales es la
clave para afrontar las dificultades que
padres/madres y jovenes encuentran. Esto les
ayuda a sentirse mas comodas con el nivel de
intimidad que requiere el apoyo a sus hijos/as
en la expresion de su sexualidad.
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Por otra parte, en el desarrollo de las
sesiones, los padres y madres mostraron una
serie de resistencias relacionadas con la
aceptacion del potencial sexual de sus
hijos/as. Aspecto que también observaron
Dewinter y colaboradores (34) al comprobar
como ¢éstos/as tendian a subestimar la
experiencia sexual de sus  hijos/as,
especialmente la sucedida en el ambito de la
intimidad. Al mismo tiempo, los padres y
madres trataban de poner el foco en la
prevencion de situaciones donde se
produjeran dafios fisicos o interferencias en
el entorno social —prestando escasa atencion
a aspectos mas positivos de la sexualidad-.
Esto precis6 de un trabajo paralelo para
asumir el potencial sexual de sus hijos/as,
recomendando que les diesen la oportunidad
de disfrutar de su sexualidad, en la medida en
la que fuera posible.

Respecto a la valoracion de los y las
profesionales de la institucion se observo
como la llegada de un profesional externo les
concedia legitimidad y pretexto para seguir
trabajando en conjunciéon con padres y
madres. En este punto, es especialmente
importante la definicion de un marco de
trabajo, como es el planteado en esta ocasion:
remarcando la necesidad de trabajar desde el
triple enfoque profesionales-padres/madres-
hijos/as (23), amparado por la legislacion
(16, 17), la Declaracion de Derechos
Sexuales 'y las recomendaciones de
profesionales de la sexologia (18, 19). Y al
mismo tiempo, poniendo especial énfasis en
el fortalecimiento de los vinculos de
confianza y la comunicacién sincera entre
madres y padres con sus profesionales de
referencia para lograr una educacion sexual
de calidad (27).

En cuanto a las limitaciones halladas en el
presente  trabajo, cabe destacar la
heterogeneidad del grupo, que supuso una
mayor complejidad a la hora de adaptar el
contenido y el material. Tanto el propio
grupo como las personas con TEA asociadas
partian de posiciones actitudinales, de
conocimientos, habilidades y niveles de
desarrollo muy distintos. Por otro lado,
debido a la naturaleza aplicada y al caracter
piloto de las sesiones existen claras

limitaciones metodologicas. Especialmente
en cuanto al disefio de investigacion, por lo
que los datos obtenidos deben ser tomados
con cautela.

En proximas ediciones seria recomendable
la existencia de mediciones pre-post en
distintas variables como las conductas
sexuales observadas (28), aspectos
emocionales y funcionamiento psicosexual
de hijos/as (35), comunicacion sexual (36) o
conciencia sobre la sexualidad de sus hijos/as
(37). Al mismo tiempo se plantea adecuar las
sesiones segun la intensidad de apoyo que
precisan los/as hijos/as (4), desde aquellos
con alto rendimiento (38) hasta quienes
precisan de una intervencion mas orientada a
la prevencidon de conductas daiiinas (39). Por
ultimo, se ve idoneo ampliar el abanico de
temas a tratar, pudiendo servir de guia el
contenido recomendado por SIECUS -
Sexuality Information and Education Council
of the United States- (40).
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Tabla 1. Resultados obtenidos en el Cuestionario de Inquietudes.

Tema N % de personas
interesadas
Cambios Corporales 13 69,2
Menstruacion 13 0

Excitacién 13 46,2
Masturbacion 13 54,2
Coito 13 23,1
Amor y Enamoramiento 13 61,5
Orientacion Sexual 13 23,1
M¢étodos Anticonceptivos 13 15.4
Infecciones de Transmision Sexual (ITS) 13 15,4
Abuso y Violencia Sexual 13 53,8
Acceso a Contenido Sexual 13 0,13

Tabla 2. Resultados obtenidos en la Escala de Satisfaccion.

N | Min. | Max. | Media Desv. Estandar
OBJETIVO 21| 3,00 | 5,00 | 4,3333 , 73030
CONTENIDO 21| 3,00 | 5,00 | 4,3333 ,79582
MATERIAL 21| 2,00 | 5,00 | 4,1905 ,87287
HORA Y LUGAR 21| 3,00 | 5,00 | 4,5238 ,60159
EXPECTATIVAS 21| 2,00 | 5,00 | 4,0476 ,97346
UTILIDAD 21| 3,00 | 5,00 | 4,3333 ,79582
METODOLOGIA 21| 3,00 | 5,00 | 4,5238 ,60159
PROFESIONAL 21| 4,00 | 5,00 | 4,7619 ,43644
SATISFACCION 21| 3,00 | 5,00 | 4,2857 ,78376
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