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- INTRODYCCION AL PROVYECTO -






La Declaracién Internacional de Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad, menciona en el Articulo 1 de
la Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad, el proposito de dicha escritura:

“El propésito de la presente Convencion es promover,
protegery asegurar el goce pleno

y en condiciones de igualdad de todos los derechos hu-
manos Y libertades

fundamentales por todas las personas con discapaci-
dad, y promover el respeto de su dignidad inherente.
Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que
tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales

o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diver-
sas barreras, puedan impedir su participacién plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con
las demas”

Ademas, dicha Convencion, en el Articulo 23 menciona
la importancia de que:

“Se respete el derecho de las personas con discapaci-
dad a tener acceso a informacion, educacion sobre re-
produccion y planificacion familiar apropiados para su
edad, y se ofrezcan los medios necesarios que les per-
mitan ejercer esos derechos”

A pesar de que Chile forma parte de esta convencién
desde el ano 2008, el ano 2016, en el Informe sobre
cumplimiento de Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, se pudo
ver que hay escasez de informacion relacionada la salud
sexual y reproductiva para las personas con discapaci-

1.1
Acerca del proyecto

dad, particularmente para personas con discapacidad
intelectual y/o psicosocial. (Macarena Lizama, charla
"Estrategias para iniciar la Educacion sexual en ninos,

nifias y adolescentes con discapacidad cognitiva").
Teniendo en cuenta lo anterior, debemos saber que a
las personas con sindrome de Down, dicha condicién
las lleva a una discapacidad intelectual (Castro, 2020),
por lo que seglin lo dicho por la Declaracion Internacio-
nal de Derechos de las Personas con Discapacidad, esta
Convencién va dirigida a ellos también. Sin embargo, se
estd viendo una escasez en educacion sexual hacia ellos.
Macarena Lizama, pediatra y Diretora Ejecutiva del
Centro UC Sindrome de Down, menciona en su charla
“Estrategias para iniciar la educacion sexual en nifios/ni-
fias y adolescentes con discapacidad cognitiva’, que en
Chile hay una necesidad de evaluar los conocimientos y
necesidades que tienen los adolescentes con sindrome
de Down sobre sexualidad.

Asi es como las personas con dicha condicién, se en-
frentan constantemente a una represion sexual ya que
no se toma en cuenta sus necesidades sexuales o no se
aceptan (Garcia, 2016). Esto se debe a creencias erré-
neas sobre sexualidad en las personas con sindrome de
Down, lo que no les permite vivir de manera plena su
sexualidad. (Red Salud UC, 2019).

Teniendo en cuenta lo anterior, se debe saber que creer
que la sexualidad de las personas con sindrome de
Down es distinta a la de las personas sin esta condicién
y que no son iguales en aspecto sexual ya que no tie-
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nen las mismas necesidades, es algo equivoco. (Garcia,
2016). La doctora Carolina Pastene, ginecéloga infantil
y adolescente de la Clinica las Condes, menciona en el
parrafo seis de su articulo “Pubertad en nifios con sin-
drome de Down: ;Cémo hablar sobre sexualidad?”:

“No existen diferencias en el desarrollo puberal, se ini-
cia a la misma edad que la poblacién general, de hecho,
la menstruacion en promedio es alos 12afos 4 meses 'y
con ciclos de 28 dias y 5 dias de duracion, sin reportes
de méas molestias que las adolescentes de lacomunidad”
(Pastene, 2017).

Los primeros responsables de solucionar este proble-
ma son los cuidadores de las personas con sindrome de
Down, ya que la educacion sexual debe comenzar en la
familia (Lizana & Pastene, 2015) y dentro de la familia,
esta responsabilidad corresponde a los padres o cuida-
dores. (Bobadilla, 2013)

A pesar de ser los cuidadores o apoderados los prime-
ros responsables de realizar dicha tarea y a pesar de la
sumaimportancia de que al comenzar laedad puberal se
ensefen los conceptos de sexualidad, debido a que los
primeros cambios sexuales aparecen entre los 10y 12
anos (Bobadilla, 2013) no se esté llevando a cabo esta
tarea de manera adecuada, ya que la tarea de educar
sexualmente a hijos o pupilos con sindrome de Down
se le estd dejando Unicamente a los establecimientos o
profesionales o se estan reprimiendo sus necesidades

sexuales. (Garcia, 2016).

| Introduccion al proyecto



Imagen de elaboracion personal

1.2
Formulacién del proyecto

Recurso pedagdégico para que padres y cuidadores
de adolescentes con sindrome de Down en etapa de
inicios de pubertad (entre 10y 15 afos) los eduguen
sexualmente de manera completa acorde asu etapade
vida y capacidades de comprensién, siendo a su vez
una herramienta para informar vy facilitar a quien en-
sefa.

A pesar de ser los padres vy cuidadores de las perso-
nas con sindrome de Down los primeros

encargados de educarlos sexualemente, no lo estan
haciendo ya que hay una serie de prejuicios en la so-
ciedad que los llevan a falsas creencias y comporta-

mientos erréneos.

Las personas con sindrome de Down vivan su sexualidad
de manera libre, cumpliéndose el
derechoinherente a ellos de experimentarlay expresarla

con plenitud.

Introduccion al proyecto |
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- MARCO CONCEPTUAL -






-Quées

-Rasgos mas reconocibles: fisicos
y de personalidad

-Por qué se genera esta condicion

-Chile: pais con mayor prevalencia
en latinoamérica

-Sindrome de Down y discapacidad intelectual

2.1
Acerca del sindrome de Down

Marco conceptual | 19
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El sindrome de Down es una condicion, provocada por
una trisomia en el par 21 de cromosomas. Normalmen-
te, todos los seres humanos poseen 23 pares de cromo-
somas, obteniendo un total de 46.

Estos 46 cromosomas se encuentran en el nulcleo de
cada célula del cuerpo humano. De ese total de 46 cro-
mosomas, 23 se reciben por parte del évulo de lamadre
y 23 se reciben por parte del espermatozoide del padre
en el momento de la concepcion.

Las personas con Sindrome de Down, tienen en el par
21, 3 cromosomas en vez de 2, obteniendo asi un to-
tal de 47 cromosomas. (Fundacién Iberoamericana

Down?21, 2020)

| Marco conceptual

Cromosomas ordenados por parejas. Vardn sin sindrome de

Down.
Imagen de elaboracién personal

Cromosomas mujer con sindrome de Down. Trisomia par 21.

Imagen de elaboracion personal




Imagen de elaboracién personal

Actualmente no se conoce larazén por la cual se genera
esta condicion, pero se sabe que la edad materna en el
minuto de la concepcidn es el principal factor de riesgo.
Sin embargo, toda mujer a cualquier edad corre el ries-
go de procrear un hijo con sindrome de Down. (Borrel
& Serés, 2018)

Pese lo anterior, el 80% de los casos con sindrome de
Down, nacen de madres menores a 35 anos, ya que la
mayoria de los embarazos son en madres menores a
dicha edad. (Doctora Daniela Castro, Clase Medicina
Universidad los Andes, 2020)

Los rasgos fisicos mas reconocibles de las personas con
sindrome de Down son: microcefalia, cararedondeaday
aplanada, cuello corto, ojos almendrados, nariz pequena
y achatada, boca pequena y generalmente abierta con
labio inferior colgante, lengua larga, surco palmar Unico,
pies pequenos con separacion mas grande de lo habitual
entre primer dedoy el resto, talla baja. (Castro, 2020)

En cuanto a los rasgos de personalidad, suelen ser cari-
Aosos y sociables, tienen comportamientos constantes
y generalmente tienen resistencia al cambio. Son res-
ponsables, cuidadosos y perfeccionistas. (Flores Jesus;
Ruiz Emilio, 2020)

Marco conceptual |
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Chile es el pais con mayor prevalencia en latinoamérica.
De cada 1000 nacimientos 2,47 padecen esta condi-
cion. Se estima que esta tasa haido en aumento hasta la
fecha. (Julio Nazer & Lucia Cifuentes, 2011).

Esta superioridad en el nimero de casos son sindrome
de Down se debe a dos factores.

En primer lugar, debido a que en lationamerica Chile es
uno de los paises mas desarrollados, lo que lleva aun au-
mento en la edad materna.

En segundo lugar, este aumento se debe a que en Chile
esta prohibida la interrupcién del embarazo, sin excep-
cion alguna. En otros paises latinoamericanos se puede
evitar el nacimiento de estos nifios con sindrome de
Down ya que el aborto es legal y en Chile no. (RT noti-

cias, 2018)

| Marco conceptual
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“La discapacidad intelectual es una limitacion
en el funcionamiento intelectual y adaptativo
que se manifiesta en la dificultad para desa-
rrollar habilidades conceptuales, sociales y de
adaptacion al entorno, limitaciones que coexis-
ten con otras las cuales pueden desarrollarse a
través de una buena intervencion.”

(Instituto Tobias Emanuel, 2019, pdrrafo 2).

SINDROME DE DOWN Y DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

Se suele creer que hay distintos niveles de sindrome de
Down, lo cual es equivoco. Una persona tiene o no tiene
un cromosoma extraen el par 21. Pero las personas con
sindrome de Down tienen una discapacidad intelectual,
y al igual que todas las personas, tienen menor o mayor
grado de discapacidad, segun el coeficiente intelectual
que tengan. (Correa, 2020)

Para medir la inteligencia de las personas se mide el
coeficiente intelectual (Cl) de ellas. A mayor Cl, mayor
inteligencia. Mientras el rango de Cl de una inteligencia
normal promedio es entre 90-110, el de una persona
consindrome de Down variaentre el rango 35-50y 50-
70. (Babarro, 2019)

La discapacidad intelectual se clasifica segiin 3 grados:
-Leve: Cl entre 50-70

‘Moderada: Cl entre 35-50

-Severa: Cl menor a 35

(Castro, 2020)

Teniendo en cuenta los datos anteriores, se puede ver
que la discapacidad intelectual que padecen las per-
sonas con sindrome de Down es de leve a moderada,
donde la estimulacion temprana es fundamental para
un mejor y mayor desarrollo en la inteligencia. (Castro,
2020)

Marco conceptual | 23
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Convencion sobre los derechos
de las personas con discapacidad
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Como menciona la Declaracion Internacional de Dere-
chos de las Personas con Discapacidad, en el Articulo
1 de la Convencion sobre los derechos de las personas
con discapacidad, dicha escritura consiste en promover,
proteger y asegurar una igualdad en todos los derechos
humanos vy libertades inherentes de las personas con
discapacidad.

Dicha Convencion promueve una participacion para las
personas con discapacidad, e igualdad en condiciones
con el restode lasociedad.

Una de las discapacidades, es la intelectual.

En Chile, el 17 de Septiembre del 2008, se publicd el de-
creto 201/2008 del Ministerio de Relaciones Exterio-
res, en donde se publicéd la Convencion de las Naciones
Unidas sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad.(SENADIS, 2021)

Dicha convencién cuenta con un total de 50 articulos,
en donde el Articulo 23 tiene como principal propdsito:
“Los Estados Partes tomaran medidas efectivas y per-
tinentes para poner fin a la discriminacién contra las
personas con discapacidad en todas las cuestiones re-
lacionadas con el matrimonio, la familia, la paternidad y
las relaciones personales, y lograr que las personas con
discapacidad estén en igualdad de condiciones con las
demas”

Ademas, en dicho Articulo se menciona:

“Se respete el derecho de las personas con discapaci-
dad a tener acceso a informacion, educacion sobre re-
produccion y planificacion familiar apropiados para su
edad, y se ofrezcan los medios necesarios que les per-
mitan ejercer esos derechos”

Marco conceptual |
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2.3
Falta de educacion sexual en
personas con sindrome de Down

Como se menciond anteriormente, las personas con sin-
drome de Down tienen una discapacidad intelectual, y
como dice en el Manual de educacién sexual para per-
sonas con discapacidad cognitiva dirigido a padres: “De
acuerdo a la Declaracién Internacional de Derechos de
las Personas con Discapacidad, todos tienen derecho a
expresar y experimentar su sexualidad en plenitud vy li-
bertad ” (Lizana & Pastene, 2015, p.4)

A pesar de lo anterior, las personas con sindrome de
Down no reciben una educacion sexual adecuada, de-
bido a que no se le presta suficiente atencién a sus ne-
cesidades sexuales. (Garcia, 2016). Se puede observar
una constante falta de educacién sobre el desarrollo
sexual y sexualidad en los nifios vy jovenes con sindrome
de Down. (Bain, 2004).

Macarena Lizama menciona que especificamente en
Chile hay una necesidad de evaluar los conocimientos y
necesidades que tienen los adolescentes con sindrome
de Down sobre sexualidad, ya que a pesar de que Chi-
le forma parte de la Convencion sobre los derechos de
las personas con discapacidad desde el afo 2008, en el
informe sobre cumplimiento de Convencién Internacio-
nal sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad realizado el afio 2016, se pudo ver que hay escasez
de informacion relacionada la salud sexual y reproducti-
va para las personas con discapacidad, particularmente
para personas con discapacidad intelectual y/o psico-
social (Lizama, 2021)

Esta visible falta de educacion sexual es por falsas

| Marco conceptual

creencias que tienen las personas acerca de este tema.
La Dra. Macarena Lizama, Directora Ejecutiva del Cen-
tro UC Sindrome de Down afirma que:

“Usualmente las personas con SD se ven expuestas a
multiples prejuicios respecto a su sexualidad y a la esca-
sa informacion que se les entrega para poder saber, co-
nocery educarse en el tema con el fin de vivir una etapa
plena y sin mayores dificultades...Todo lo anterior evi-
dencia una triste falta de informacién.” (Red Salud UC,
2019, parrafo 3).

Se debe saber que es un error ignorar la sexualidad de
las personas con sindrome de Down, y tener estas fal-
sas creencias, que llevan a suponer que no tienen las
mismas necesidades que las personas sin esta condicion
y que no son como ellas en el aspecto sexual. (Garcia,
2016). Como dice la doctora Carolina Pastene, gine-
cologa infantil y adolescente de la Clinica las Condes,
menciona en el parrafo seis de su articulo “Pubertad en
ninos con sindrome de Down: ;Coémo hablar sobre se-
xualidad?”:

“No existen diferencias en el desarrollo puberal, se ini-
cia alamisma edad que la poblacién general” (Pastene,
2017).



-“Esque no sabe que esta mal”

(Lizama, 2021)

-“Cuando lo encuentro masturbdndose me voy a
mi pieza” (Lizama, 2021)

-Amanecio mojado y le invente que se hizo pipi”
(Lizama, 2021)
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Por qué es un error ignorar
la sexualidad en las personas
con Sindrome de Down

La Organizacion Mundial de la salud define sexualidad
como:

“la sexualidad integra elementos fisicos, emocionales,
intelectuales, culturales y sociales, que deben ser de-
sarrollados a través de medios que sean positivamente
enriquecedores y que potencien en las personas la co-
municacion y el amor. Sefala también que en la sexua-
lidad intervienen las emociones y/o sentimientos, la re-
lacion con el cuerpo v sus procesos vy los conocimientos
sobre él. «

(Ministerio de Educacion Republica de Chile, 2008, p.6)
Se suele limitar la sexualidad Unicamente al acto sexual,
sin embargo, la sexualidad es un tema de una extencién
bastante mayor.(Ministerio de Educacion Republica de
Chile, 2008)

Teniendo en cuenta lo anterior,, a continuacion se dardn
a conocer las razones de por qué es un error ignorar la
sexualidad en las personas con sindrome de Down:

En primer lugar, la creencia de que mientras mas igno-
rancia hay sobre el tema, mayor se les esta protegien-
do, es un desacierto ya que al no haber sido informados
sobre el tema, se les expone ante situaciones de riesgo,
debido a que tienen intereses sexuales por instinto, lo
que los puede llevar a sufrir. (Garcia, 2016).

La ginecéloga de nifios y adolescents de la Clinica las
Condes, Carolina Pastene habla sobre laimportanciade
hablar desde temprana edad sobre la masturbacion, re-
lacion con otros y limites de contacto para luego seguir
con el manejo de las parejas e incluir la prevencion del

28 | Marco conceptual

abuso sexual. (Clinica las Condes, 2020).

Es fundamental que se esté informado sobre el propio
cuerpo, desarrollo sexual y provacidad para saber de-
fenderse ante posibles abusos sexuales.(Bain, 2004)
Segun datos registrados por la Subsecretaria de Pre-
vencion de delito, hay una cifra de 11 ataques de abuso
sexual al dia (Fernandez, 2020), y los nifios y nifas con
discapacidad intelectual tienen 4,6 veces mas probabili-
dades de ser abusados sexualmente. (SENADIS, 2019).
En segundo lugar vy relacionado con el punto anterior,
para evitar embarazos no deseados, ya que a pesar de
que los hombres con sindrome de Down presentan oli-
gozoospermia (semen de baja calidad), las mujeres con
sindrome de Down si pueden quedar embarazadas, ein-
cluso teniendo un 50% de probabilidad de transmitir el
sindrome de Down a su hijo en caso de que el padre no
tenga la condicion. (Clinica las Condes, 2020)

Se debe saber que sihay una preocupacion evidente por
parte de los apoderados con personas con discapacidad
respecto alos embarazos no deseados, pero la solucion
a la que apelan es a la esterilizacién quirdrgica de sus
hijas, mediante certificados médicos falsos. Este trata-
miento es llevado a cabo de manera forzada lo que lleva
a que se pasen a llevar los derechos sexuales y repro-
ductivos de estas mujeres. (CIMUNIDIS & Corporacion
Humanas, 2016).

Lo que se debe comenzar a hacer es hablar sobre mé-
todos anticonceptivos a los adolescentes con sindrome
de Down, ya que la sexualidad es unasituacion en donde
deben tomar desiciones por si solos, sin ser reprimidos
y protegiéndose sus derechos. Ellos son los respon-



sables de su cuerpo vy son ellos quiénes deciden con
quien compartir su sexualidad.(Bobadilla, 2013) “Los
métodos anticonceptivos son objetos, sustancias y pro-
cedimientos que se utilizan de manera voluntaria para
regular la capacidad reproductiva de una persona o una
pareja con el fin de evitar un embarazo no planeado”.
(Bobadilla, 2013, p.46).

En tercer lugar, para evitar situaciones incomodas, ya
que la sexualidad influye en las habilidades sociales:

‘A veces los nifos v jévenes con sindrome de Down se
comportan de manera poco apropiada simplemente
porque estan confusos, o no han sido educados sobre
los conceptos de lo que es privado v lo que es publico.
Por ejemplo, pueden estar haciendo algo correcto (una
conducta natural o apropiada), pero lo estan haciendo
en el momento inoportuno o en el lugar inadecuado
(contexto inapropiado).” (Bain, 2004, parrafo 3)

Se les expone a experiencias insatisfactorias, ya que
tienen intereses sexuales por instinto, lo que los puede
llevar a sufrir al no estar informados de la manera ade-
cuada sobre sexualidad. (Garcia, 2016).

A pesar de que es un error ignorar la sexualidad en las
personas con sindrome de Down, se puede evidenciar
de manera clara la poca educacién que se les entrega
a estas personas, lo que no les permite vivir de manera
plena su sexualidad.(Red Salud UC, 2019)

Marco conceptual |
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Apoderados o cuidadores,
primeros responsables en
educar sexualmente
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La OMS (Organizacion Mundial de la Salud) dice que la
adolescencia va desde los 10 hasta los 19 anos.La ado-
lescencia a su vez, comienza con la pubertad entre los
10y 12 anosy termina aproximadamente a los 20 afos,
por lo que los primeros cambios sexuales y puberales
aparecen entre los 10y 12 afios. (Bobadilla, 2013).

En la pubertad se debe ensenar sobre érganos repro-
ductivos, conceptos de lo privado y publico, masturba-
cion, relaciones interpersonales, en parejay prevenciéon
de abusos (Pastene, 2017).

A pesar de que las personas con sindrome de Down
tienen un desarrollo intelectual més bajo, su desarrollo
sexual es igual al de una persona sin ésta condicion, y si
les surge interés por insitnto. (Correa, 2020). Carolina
Pastene, ginecdloga infantil y adolescente de la Clinica
las Condes afirma: “No existen diferencias en el desa-
rrollo puberal, se inicia a la misma edad que la poblacion
general”’(Clinica las Condes, 2020).

Marco conceptual |
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Los encargados de comenzar solucionando este pro-
blema, son los apoderados o cuidadores de las perso-
nas con sindrome de Down, ya que la educacién sexual
debe comenzar en la familia (Lizana & Pastene, 2015)
y dentro de la familia, esta responsabilidad pertenece a
los padres o cuidadores. (Bobadilla, 2013)

Los cuidadores o apoderados, deben ensefnar a sus hijos
con sindrome de Down sobre cambios sexuales, 6rga-
nos reproductivos y sus funciones. (Pastene, 2017).

Lo anterior es algo que no esta ocurriendo, ya que mu-
chos encargados de familia no aceptan la sexualidad de
sus hijos o pupilos v le dejan esta tarea a las institucio-
nes o profesionales (Garcia, 2016) y al enfrentarse alos
cambios de la pubertad de sus hijos con sindrome de
Down, no saben como hablar con ellos el tema debido a
que se sienten incémodos. (Pastene, 2017).

Como se menciono antes, esta visible falta de educacion
sexual y poca aceptacion del tema es por falsas creen-
cias que tienen las personas acerca de este tema, inclu-
yendo a los mismos padres de las personas con dicha
condicion.

Sumado a lo anterior, hay una falta de material adecua-
do evidente para entregar una educacion sexual ade-
cuada a los adolescentes con sindrome de Down. (Liza-
ma, 2021)

En base a encuestas, investigacion y entrevistas con
expertos (Catalina Pieper: sicéloga especialista en ado-
lescents con SDD, Catalina Catalina Correa: enferme-
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ra especialista en nifios con SDD, Macarena Lizama:
Pediatra especialista en nifios con SDD Clinica UC vy
Carolina Pastene: Ginecdéloga adolescente Clinica Las
Condes) vy apoderados, se dedujeron los principales
prejuicios o falsas creencias que finalmente son la ra-
z6n de esta carencia en educacion sexual por parte de
los padres/cuidadores:

-Creer que son eternos nifos: Esta razén, lleva en
muchas ocasiones a pensar que las personas con sin-
drome de jamas tendran relaciones sexuales. Ademas,
al tener los cuidadores hijos en la edad adecuada para
comenzar con la educacién sexual (10-12 afos), no lo
hacen porque creen que sus hijos no estan preparados.
-Ala Lore le llegd su primera menstruacion a los 10
afos. No le quise decir, y hasta el dia de hoy no sabe,
porgue es muy guaguay no entiende” (Entrevista ano-
nima 1)

“‘Creoque asus 11 afios aln no es tiempo” (Entrevista
anénima 2)

~“‘Escasamente hace vida social” (Entrevista anénima
3)

-Creer que no comprenden: Muchas veces, los cuida-
dores creen que sus hijos/as no entienden, por lo que
se quedan sélo con la educacion sexual bésica: concep-
to de qué es lo privado y qué es lo publico. También, al
creer gque no comprenden, muchas veces no saben de
qué manera explicarles.

-‘Pensé que no lo iba a entender, pero ahora que he-
mos avanzado un poco més me he dado cuenta de que



me equivoqué v trataré de enmendarlo” (Entrevista
anonima 4)

-‘Cuando la veo que esta sentada o recostada con mo-
vimientos,que uno sabe que eso le da da placer,le digo
que eso es privado y nada mas porgue con eso me en-
tiende y me ha dado resultado.” (Entrevista anénima 5)
-‘No sabria qué decirle y de qué manera explicarle la
sexualidad” (Entrevista anénima 6)

-‘Uf! Es dificil, entieneden a medias” (Entrevista ané-
nima 7)

- “No se hasta donde puedo informar y es un tema que
tengo que abordar ahora porque ya tiene 13 anos.”
(Entrevista anénima 8)

-Creer que son hipersexualizados o asexualizados:
Muchas personas creen que sus hijos con sindrome de
Down son promiscuos por lo que ensefarles en temas
de sexualidad los podria llevar a explotarla, o de lo con-
trario, creen que no son capaces de tener una pareja.
- Porque no queremos que conozca ni explote ese
mundo mas sexual. Queremos cuidarla” (Entrevista
anonima 9)

-‘Porque mi hijo no demuestra interés en el tema” (En-
trevista anonima 10)

-Creer que no es necesario: Al creer esto, muchos cui-
dadores le dejan la tarea Unicamente a establecimien-
tos o profesionales, dejando de lado la importancia
primordial de educar desde la familia.

-‘Ha tenido educacién sexual como asignatura obliga-
toria en su fundacion muy completa” (Entrevista ano-
nima 11)

-Sentir que no hay material adecuado: Muchos cuida-

dores, a pesar de querer realizar esta tarea, sienten una
barrera ya que no pueden contar con material apropia-
do parallevar acabounacompletay adecuada educacion
sexual.

Marco conceptual |

33



34 | Marco conceptual

“ la idea, todavla vigente en muchas fami-
lias, de creer que en sexualidad, cuanto menos
sepan sus hijos/as, mejor y que la ignorancia les
protege de los abusos o de los riesgos de indo-
le sexual, es un error grave, de consecuencias
extraordinarias y a veces imprevisibles.”
(Garcia, 2016, p.24)



Visualizaciones de encuestas y entrevistas

Se realizaron encuestas y entrevistas en donde se pudo
llegar a primeros resultados :

Se pregunté a 77 cuidadores de personas con sindro-
me de Down entre 10y 19 anos si han realizado o estan
realizando la tarea de educarlos en cuanto a desarrollo
sexual, érganos reproductivos y sus funciones y los re-
sultados fueron los siguientes:

54 respondieron que NO lo han hecho o estan hacien-
do, mientras que solo 22 respondieron que si han reali-
zado o estan encargandose de realizar la tarea.

Luego, se les preguntd a los respondieron NO: ; Por qué
no lo has hecho?

Y alos que respondieron Sl, se les pregunto ;Has tenido
dificultad para hacerlo?

De las dos preguntas se obtuvieron respuestas de las
cuales se dan a conocer algunas en las tablas, para mos-
trar en sintesis los principales hallazgos.

Se pudieron rescatar frases importantes de las entre-
vistas que iban de la mano con la investigacion previa
levantada. Se pudo visibilizar un primer acercamiento,
que pudo llevar a las razones por las cuales los apodera-
dos no estan realizando la tarea de educar sexualmente.

NO
o Sl

71,1%

Grdfico de elaboracion personal

Creen que son eternos

“'Loencuentro muy chico todavia”

“No me parece el momento ain”

~'Pienso que le he hablado lo que es
necesario para su edad”

~'Por tiempo y porque atn pienso que es
muy chica, pero creo que es solo una
excusa”

~“Porque creo que a sus 11 afios atn no es
tiempo”

Creen que son hipersexualizados
o asexualizados

“Porque no me ha hecho ninguna pregun-
taain”

“No hasido necesario aun”

“Porque mi hijo no demuestra interés en
eltema’

~Porque no queremos que conozca ni
explote ese mundo més sexual. Queremos
cuidarla’

Dejan responsabilidad a
profesionales o institucio-
nes

“Me complica un poco que no me entien-
day me incomoda, asique prefiero dejarle
eso al colegio que saben mas”
Ha tenido educacion sexual como
asignatura obligatoria en su fundacion
muy completa”
~'El colegio le ensefio desde la biologia”

No saben cémo hacerlo
“No se hasta donde puedoinformary es
un tema que tengo que abordar ahora
porque ya tiene 13 afios."
“No se como hacerlo”
“Me resulta complicado hablar de algo
quenose”
“No sabria qué decirle y de qué manera
explicarle la sexualidad”
“Me encantaria poder hacerlo personal-
mente pero es complicado y querer o
mejor para él te hace pedir ayuda”

Creen que no entienden y se quedan
enlo basico

“Pensé que no lo iba a entender, pero ahora
que hemos avanzado un poco més me he
dado cuenta de que me equivoqué y trataré
de enmendarlo”

“No ha sido completa, le he ensefiado lo que
creo puede entender como partes privadas,
nombres de partes intimas, intimidad-priva-
cidad, etc.’

~“Porque creo que no va a comprender”
“"Respondo que no completa,porque cuando
laveo que esta sentada o recostada con
movimientos,que uno sabe que eso le da da
placer,le digo que eso es privado y nada més.
porque con eso me entiende y me ha dado
resultado”.

~Uf! Es dificil, entieneden a medias”

~'Le he hablado sobre la relacién de amor
entre las personas, lo que implica, el respeto,
¢l compromiso, la lealtad, complementando
talleres o actividades que tiene en la funda-
cion pero sobre la "relacion sexual” propia-
mente, no.”

Tabla de elaboracion personal

¢HAS TENIDO DIFICULTAD PARA HACERLO?

~"Muy poco material adecuado”
“'Hay poco material apropiado”
~'No hay suficiente material”

“Es dificil porque internalizar la informacion requiere tiempo, es un proceso lento”

-"Es dificil explicarle bien lo concreto, seria bueno contar con material audiovisual o material bien didactico”
~'Es mas dificil porque a ellos les cuesta hacer preguntas, entonces se hace mas complejo el darse cuenta hasta donde llegar”

-'Si cuesta. El colegio ayudd en su época (3ro basico) y ahora de a poco vamos ahondando en lenguaje y temas. Esto contintia”
“'Cuesta mucho la tarea. No hay el suficiente material a mano ni profesionales que te guen.”

Tabla de elaboracion personal
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- PROBLEMATICA v OPORTUNIDAD -






3.1
Problematica y oportunidad

A pesar de que:

“‘De acuerdo a la Declaracién Internacional de Dere-
chos de las Personas con Discapacidad, todos tienen
derecho a expresar y experimentar su sexualidad en
plenitud y libertad ” (Lizana & Pastene, 2015, p.4) y de
que las personas con sindrome de Down tienen un mis-
mo desarrollo puberal y sexual que las personas sin sin-
drome de Down (Pastene, 2017), no se les esta dando
una educacién sexual adecuada y no se le estd prestan-
do suficiente atencién a sus necesidades sexuales, de-
bido a una serie de prejucicios y falsas creencias que la
sociedad haimpuesto (Lizama, 2019).

Los primeros encargados de solucionar esto, son los
cuidadores o apoderados de las personas con sindrome
de Down, ya que la educacién sexual debe comenzar en
lafamilia (Lizana & Pastene, 2015) y dentro de la familia,
esta responsabilidad pertenece a los padres o cuidado-
res. (Bobadilla, 2013)

A pesar de ser los apoderados o cuidadores los respon-
sables primarios en entregar educacion sexual a sus
hijos o pupilos, esto no se esta llevando a cabo ya que
los mismos encargados de familia son quienes caen en
estas falsas creencias y prejuicios instaurados por la
sociedad. Ademds, hay una falta evidente de material
adecuado, por lo que los tutores no saben cémo hacerlo.

Problematicay oportunidad

39






Y
- PROPYESTA DE DigERO -






4.1
Formulacién del proyecto
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Recurso pedagogico para que padres y cuidadores
de adolescentes con sindrome de Down en etapa de
inicios de pubertad (entre 10y 15 afnos) los eduquen
sexualmente de manera completa acorde a su etapa
de vida y capacidades de comprension, siendo a su
vez una herramienta para informar y facilitar a quien
ensena.

A pesar de ser los padres y cuidadores de las perso-
nas con sindrome de Down los primeros

encargados de educarlos sexualemente, no lo estan
haciendo ya que hay una serie de prejuicios en la so-
ciedad que los llevan a falsas creencias y comporta-

mientos erréneos.

Las personas con sindrome de Down vivan su sexualidad
de manera libre, cumpliéndose el
derechoinherente a ellos de experimentarlay expresarla

con plenitud.

| Propuesta de disefio
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Implantar un recurso educativo que guie y facilite a
cuidadores o apoderados de adolescentes con sindro-
me de Down en inicios de etapa puberal (10-15 anos),
la tarea de formarlos sexualmente debido que son ellos
los primeros responsables en realizar esta tareay no se
esta llevando a cabo por multiples prejuicios que la so-
ciedad impone.

De esta manera, que las personas con sindrome de
Down vivan su sexualidad de manera libre, cumplién-
dose el derecho inherente a ellos de experimentarla y
expresarla con plenitud, ya que tienen un mismo de-
sarrollo puberal que las personas sin esta condicion, y
se inicia a la misma edad que la poblacién general. Esta
edad es fundamental para el aprendizaje de los adoles-
centes ya que aqui comienzan los primeros cambios se-
xualesy puberales.

De esta manera, evitando riesgos, actitudes o situacio-
nes que estan ocurriendo debido a esta falta de educa-
cion.

A su vez, que este recurso sea de utilidad para los tuto-
res, y los informe mientras ensefan.

Propuesta de disefio |
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1. Identificar el material que se le estd brindando a las personas con sindrome de Down en edad adolescente para
que se eduguen sexualmente.
1.OV: A partir de entrevistas (a expertos y usuarios), revision de literatura y encuestas.

2. Analizar factores que provocan la desinformacion en las personas con sindrome de Down en cuanto a su educa-
cion sexual por parte de sus cuidadores.

1.OV: Analizar la percepcion de cuidadores de personas con sindrome de Down frente a la educacion sexual vy vi-
vencia de sexualidad en adolescentes con sindrome de Down.

3. Implementar estrategias de educacion sexual y de aprendizaje, junto con el trabajo colaborativo de profesiona-
les, tanto para guiar y facilitar a cuidadores la tarea de educar de manera adecuada como para proveer a adolescen-
tes una educacion sexual correspondiente acorde a sus capacidades.

1.OV: Observar si hay una mayor facilidad por parte de los cuidadores de ensefar y si hay mejoras o avances en el
entendimiento en la materia sexual por parte de los adolescentes y tutores a partir de las estrategias.

4. Evaluar las habilidades de ensefanza adquiridas por el tutor y los entendimientos alcanzados en las personas
con sindrome de Down a través de ejercicios practicos. Ademas, evaluar la interaccion entre ambos usuarios. Todo
lo anterior mediante producto que se adapte a las estrategias educativas y de aprendizaje adecuadas.

1.OV: Evaluar la eficacia del prototipoy que haya unainteraccion eficiente entre usuarios, en funcion de la facilidad
por parte del adulto para realizar la tarea y comprender la materia y también en funcion de la comprension del
usuario principal (adolescentes con sindrome de Down).

| Propuesta de disefio



CromoSomos es un libro de educacién sexual y afectiva
para que padres y cuidadores de adolescentes con sin-
drome de Down, les entreguen la educacion sexual que
corresponde acorde a sus capacidades de comprension.
Busca educar sexualmente a los adolescentes vy facilitar
la tarea para los padres y cuidadores. Todo lo anterior
de manera precisa y clara apoyandose principalmente
de las ilustraciones vy frases concretas como método de
ensenanza.

El libro tiene como principal recurso lo visual y la sim-
pleza.

4.2
CromoSomos
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Imagen de elaboracién personal

Imagen de elaboracion personal

Imagen de elaboracion personal

4.3
Patréon de valor

El patréon de valor del Proyecto consiste en que las per-
sonas con sindrome de Down se eduquen sexualmen-
te por parte de sus cuidadores, dado que son ellos los
primeros responsables de realizar aquella tarea, y como
se menciond anteriormente esto no se esta llevando a
cabo. Se quiere entregar un recurso pedagdégico para
que los tutores de personas con sindrome de Down
adolescentes, puedan darles una adecuada educacion
sexual que sea acorde a sus capacidades de compren-
sion, dado que es evidente la falta de material adecuado
y la falta de educacion en dicho ambito.

Es por esto que se utiliza el valor de lo visual, lo interac-
tivo, la simpleza y lo didactico como recurso de apren-
dizaje. Ademas, junto a esto, se le facilitara esta tarea a
los padres o tutores.

Propuesta de disefio |
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4.4
Usuario

Adolescentes del sexo femenino y masculino con sin-
drome de Down que estdn en la etapa de inicios de la
pubertad, por lo que abarcan un rango de edad entre 10
y 15 afos, ya que las personas con sindrome de Down
tienen un mismo desarrollo puberal que las personas sin
esta condicion, y se inicia a la misma edad que la pobla-
cién general. Esta edad es fundamental para el apren-
dizaje de los adolescentes ya que aqui comienzan los
primeros cambios sexuales y puberales.

El usuario vive con sus padres/tutores/cuidadores vy fa-
milia.

| Propuesta de disefio

Padres/tutores/cuidadores (adulto significativo) de per-
sonas con sindrome de Down entre 10y 15 afios en eta-
pa de adolescencia ya que ellos deben ser los primeros
en realizar la tarea de educar sexualmente a sus hijos o
pupilos y deben estar informados.

Dentro del proyecto, los padres/tutores/cuidadors son
catalogados como secundarios ya que son los actores
principales en la tarea de entregar educacién sexual a
sus hijos/pupilos.

La educacién sexual debe comenzar en la familia (Lizana
& Pastene, 2015) y dentro de la familia, esta responsa-
bilidad pertenece a los padres o cuidadores. (Bobadilla,
2013).

Sumado a lo anterior, es fundamental la participacion
del usuario secundario, ya que son ellos quienes estan a
cargo de los adolescentes, por lo que su participacion es
esencial para llevar a cabo el proyecto.



Imagen de elaboracién personal

4.5
Contexto

A pesar de que Chile forma parte de la Convencion so-
bre los derechos de las personas con discapacidad, en
donde uno de los propdsitos de dicha convencién es en-
tregar el derecho de educar sexualmente a estas perso-
nas, se ve una importante falta de educacion en las per-
sonas con discapacidad intelectual y especificamente
en las personas con sindrome de Down, se puede notar
de manera evidente este vacio de educacion el ambito
mencionado anteriormente. (Lizama, 2021)

A pesar los padres o cuidadores de las personas con
sindrome de Down, son quienes deben comenzar edu-
cando sexualmente (Garcia, 2016), no se esté llevando
acabo dichatareaya que la sexualidad y afectividad de
las personas con sindrome de Down sigue siendo ac-
tualmente un tema de negacion para muchas familias y
se ignora con frecuencia por falsas creencias impuestas
por la sociedad. (Pastene, 2017)

Con lo mencionado anteriormente, se puede observer
que no se le presta atencion a sus necesidades sexuales.
(Garcia, 2016)

Se debe saber que es un error oprimir este derecho, ya
que en muchas ocasiones la desinformacion en este as-
pecto puede llevar a situaciones de riesgo (Bain, 2004)
y vivencias indeseadas.(Red Salud UC, 2019)
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La metodologia escogida para el desarrollo del proyecto
es Human Centered Design (HCD).

Estametodologia se enfoca en poner en primer lugar las
necesidades del usuario, buscando y analizando sus ne-
cesidades y comportamientos. Al ser el usuario el foco
mas importante, se comprende lo que ellos quieren o
necesitan para luego desarrollar técnicas y soluciones
en base alo que éste busca o requiere especificamente.
Esta metodologia tiene tres fases:

-Hear (escuchar): Esta primera fase es la fase de inspi-
racion, en donde se investiga acerca del usuario en pro-
fundidad para poder comprenderlo de mejor manera y
poder visibilizar sus necesidades.

-Create (crear): Esta fase consiste en idear, ya que es
aca donde se captan las oportunidades de disefio y se
crea un prototipo.

-Deliver (entregar): Finalmente, se implementa el pro-
yecto. La solucion se hace factible.

A lo largo del proceso de seminario, se llevé a cabo la
primera fase, Hear, llevandose a cabo los dos primeros
objetivos especificos:

1.ldentificar el material que se le esta brindando a las
personas con sindrome de Down en edad adolescente
para para que se eduquen sexualmente:

Este objetivo, se realizé a partir de entrevistas a cuida-
dores de adolescentes con sindrome de Down, entre-
vistas a expertos en el tema, entre ellos una sicologa es-
pecializada en gente con sindrome de Down (Catalina

5.1
Metodologia del proyecto

Pieper), una educadora diferencial (Romina Sini), una
enfermera especializada en personas con dicha disca-
pacidad (Catalina Correa). También se llevaron a cabo
encuestas vy se profundizé en revision de literatura que
tuviera relacion directa con el tema. Entre ellos, se le-
yeron articulos de la Doctora Carolina Pastene (gineco-
loga especializada en el tema de la Clinica las Condes).
2.Analizar factores que provocan la desinformacion
en las personas con sindrome de Down en cuanto a su
educacién sexual por parte de sus cuidadores:

Este objetivo se efectud a través de un analisis de la per-
cepciodn que tienen los cuidadores de las personas con
sidrome de Down acerca de la educacién sexual en sus
hijos/as o pupilos/as. También mediante observaciones
en cuanto a la educacién sexual y vivencia de sexualidad
alos adolescentes mismos.

Para el proceso de titulacién, se ejecutaron las dos si-
guientes fases: Create y Deliver. En la fase Create se
llevd a cabo el tercer objetivo especifico:
3.Implementar estrategias de educacién sexual y de
aprendizaje, junto con el trabajo colaborativo de pro-
fesionales, tanto para guiar a cuidadores en la tarea
de educar de manera adecuada como para facilitar a
adolescentes el entendimiento:

Mediante las observaciones realizadas y analisis, se im-
plementd una estrategia adecuada, en base a la opor-
tunidad de disefio. En conjunto con profesionales, se
realizd una estrategia que sea de ayuda para guiar a los
cuidadores de las personas con sindrome de Down para
que puedan realizar la tarea de educarlos, y ademas se

Proceso del proyecto
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desarrollé una estrategia que sea de apoyo y se adecte
a la capacidad de entendimiento de las personas con
sindrome de Down. Se utilizé el recurso visual y simple-
za como tactica pedagogica. Teniendo todo lo anterior,
se observo si habia una mayor facilidad por parte de los
cuidadores de ensefar y si hubo mejoras o avances en
el entendimiento de la materia sexual por parte de los
adolescentes a partir de las estrategias para poder se-
guir adelante con el proceso.

Finalmente, en la fase Deliver se llevd a cabo el Ultimo
objetivo especifico:

4.Evaluar las habilidades de ensefianza adquiridas por
el tutor y los entendimientos alcanzados en las per-
sonas con sindrome de Down a través de ejercicios
practicos. Ademas, evaluar la interaccion entre ambos
usuarios. Todo lo anterior mediante producto que se
adapte a las estrategias educativas y de aprendizaje
adecuadas.

En esta uUltima fase, se implementd el proyecto y se
diagnostico su eficacia. La solucion se hizo factible y se
evalud si mediante el producto final hay una capacidad
por parte del cuidador de educar sexualmente. También
se evalud la capacidad de comprender del adolescente.
Ademas, se observaron las interacciones de los usua-
rios con el producto y se pudo ver que si es posible a
través de este medio pedagdgico crear una instancia de
educacién sexual en los adolescentes de manera inte-
ractiva y dindmica con sus cuidadores o padres vy que
se adecue a la capacidad de entendimiento del usuario
principal (adolescente).

| Proceso del proyecto



Meses

SEMINARIO

AGOSTO

Objetivos
especificos

Indicadores
de efectividad

SEPTIEMBRE

OCTUBRE

1. Identificar el material que se le esta brindando a las personas con sindrome de Down en
edad adolescente para que se eduquen sexualmente.

A partir de entrevistas (a expertos y usuarios), revision de literatura y encuestas.

NOVIEMBRE

DICIEMBRE

2. Analizar factores que provocan la desinformacion en las personas con sindrome de
Down en cuanto a su educacion sexual por parte de sus cuidadores.

Analizar la percepcién de cuidadores de personas con sindrome de Down frente a la
educacion sexual y vivencia de sexualidad en adolescentes con sindrome de Down.

-

TITULO

MARZO

ABRIL

MAYO

JUNIO

3. Implementar estrategias de educacion sexual y de aprendizaje, junto con el trabajo
colaborativo de profesionales, tanto para guiar y facilitar a cuidadores la tarea de educar
de manera adecuada como para proveer a adolescentes una educacion sexual correspon-
diente acorde a sus capacidades.

Observar si hay una mayor facilidad por parte de los cuidadores de ensefar y si hay
mejoras o avances en el entendimiento en la materia sexual por parte de los adolescentes
apartir de las estrategias.

JULIO

4. Evaluar las habilidades de ensefianza adquiridas por el tutor y los entendimientos
alcanzados en las personas con sindrome de Down a través de ejercicios practicos. Ademas,
evaluar lainteraccién entre ambos usuarios. Todo lo anterior mediante producto que se
adapte a las estrategias educativas y de aprendizaje adecuadas.

Evaluar la eficacia del prototipoy que haya una interaccion eficiente entre usuarios, en
funcion de la facilidad por parte del adulto para realizar la tareay también en funcion de la
comprension del usuario principal (adolescentes con sindrome de Down).

Tabla de elaboracién personal
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5.2
Antecedentes y referentes

Libro destinado a adolescentes acerca de educacion sexual.

-Funcionalidad: Responder inquietudes y superar table acerca del tema.

-Estéticay formalidad: Texto acompanado de material grafico, que logra mostrar aspectos de la sexualidad sin ser
invasivo. Version digital.

(Oyarzun, Rottman 2016)

Proyecto de titulacion de disefio. Juego para el dialogo acerca de sexualidad entre nifos y adultos.
-Funcionalidad: Dar instancias para que padres e hijos hablen sobre sexualidad.
-Estéticay formalidad: Juego de mesa infantil.

(Vicuria, 2019)
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Libro dirigido a adolescentes, para que se informen acerca de educacion sexual.

-Funcionalidad: Responder inquietudes de los adolescentes y superar tabues.

-Estéticay formalidad: Libro compuesto mayoritariamente por texto, acompafnado en algunas ocasiones de -Funcionalidad: Charla para guiar a cuidadores/padres

ilustraciones. Libro fisico. de adolescentes con sindrome de Down en la tarea de
educarlos sexualmente. Via zoom.

(Lizama, 2021)

(Lizama, Pastene, 2015)

Guias de educacion sexual para cuidadores de personas con discapacidad, y también para mujeres y hombres con
discapacidad.

-Funcionalidad: Guiar a cuidadores para que sepan como educar acerca del tema a sus hijos/pupilos. Ademas
ensenarles materia sexual para que estén informados sobre los conceptos.

Otra finalidad del manual es educar a adolescentes con discapacidad.

-Estéticay formalidad: Manuales compuestos mayormente de texto. Version digital.

(Lizama, Pastene, 2015) Proceso del proyecto | 59



Libro destinado a adolescentes acerca de educacion sexual.

-Funcionalidad: Invita a nifilos pequenos a explorar las partes de su cuerpo, experimentando con ellas a través de
gestos y acciones.

-Estéticay formalidad: Libro fisico de cartdn, que otorga resistencia.

(Ferndndez, Valdés, 2018)

Busca desmentir muchas falsas creencias acerca de los nifos con sindrome de Down mostrando diferentes
aspectos del dia a dia.

-Funcionalidad: Mostrar que las personas con sindrome de Down no son diferentes al resto de las personas.
-Estéticay formalidad: Libro infantil ilustrado. Formato fisico.

(Rosemffet, 2017)
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Libro para niflos con discapacidad intelectual entre 7 y 8 anos.

-Funcionalidad: Adaptado al sistema de Lectura Fécil. La Lectura Fécil busca que no haya exclusiény que todos
puedan participar de igual manera activamente. (Down Espafa, 2012).

-Estética y formalidad: |a Lectura Fécil tiene mucho material visual y grafico ya que la gente con discapacidad
intelectual tiene mucha memoria visual. (Sicéloga Catalina Pieper, via zoom, 21 de Octubre 2020). Libro fisico.

(Sanchez, 2009)

Ni calladitas ni perfectas

Libro que habla sobre el feminismo.

-Funcionalidad: Invita a la mejora del autoestima de las mujeres.

-Estéticay formalidad: Libro fisico ilustrado. Apoyo de material grafico y colores atractivos.

(de Ugarte, 2019)
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5.3
Requisito de diseno

REQUISITO DE DISENO

CromoSomos fue disefiado seglin varios criterios que
fueron mayormente rescatados de las investigaciones
y observaciones las cuales fueron esenciales para el le-
vantamiento de informacion. Tras las entrevistas con
expertos y padres/cuidadores, vy tras los testeos, se
pudieron observar qué requisitos eran determinantes
para el producto.

Estos son, que el producto sea atractivo, diddctico, in-
teractivo, que se apoye de lo visualy que sea simple para
lograr que se lleve a cabo de manera adecuada una
educacion sexual en los adolescentes, y a su vez, para
facilitar esta tarea a los padres/cuidadores y guiar-
los, ya que en entrevistas mencionaron tanto tutores
como especialistas, que no hay material adecuado para
hacerlo, lo que dificulta la tarea de educar.

Es fundamental que el libro sea atractivo, con colores
y grafica que llamen la atencion de los adolescentes,
pero asuvez sin ser demasiado saturada ya que segun
sus capacidades intelectuales, es importante que se
les ensefie de manera simple y concisa.
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Debe ser atractivo para llamar la atenciéon de los
adolescentes.

Debe ser didactico, con el fin de que se les ensefie de manera
adecuada acerca de sexualidad y afectividad a los adolescentes.

Debe ser interactivo, para asi hacer mas entretenido y dindmico
el proceso de aprendizaje tanto para cuidadores como para ado-
lescentes.

Es fundamental el apoyo de lo visual, ya que es un recurso que
facilita tanto la tarea de quien ensefa como de quien aprende.
Sumado a eso, es una herramienta que facilita la experiencia de
aprendizaje especificamente en las personas con sindrome de
Down, dadas sus capacidades intelectuales.

Debe ser simple y conciso, ya que esta manera de educar facilita
el entendimiento en las personas con sindrome de Down. A su
vez, facilita al cuidador al minuto de ensenar.



El proceso tuvo una duracién de un ano aproximada-
mente. Inicio en Agosto del 2020 y finalizd en Julio del
2021. A'lolargo de este periodo se fue desarrollando el
proyecto utilizando distintas herramientas que fueron
fundamentales para llevar a cabo los objetivos.

A continuacién se muestra el proceso de investigacion,
testeos y validacion que fueron esenciales para llegar al

54
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Enprimer lugar, se realizé una investigacion para obtener
la informacién necesaria y adecuada para insertar en el
libro. Esta debfa ser apropiada para las capacidades inte-
lectuales del usuario y para la edad de éste (rango entre
10y 15 afios).

A su vez, se queria investigar y obtener resultados acer-
ca de cudl es la manera correcta para ensefar acerca de
educacioén sexual y afectiva en adolescentes con sindro-
me de Down.

Enestaetapa, se realizaron: entrevistas a especialistas, y
se asistid a charlas relacionadas con el tema.

Ademas, se accedié a material bibliografico.

En primer lugar, se entrevistd via zoom a la doctora Ca-
rolina Pastene, ginecéloga adolescente de la Clinica Las
Condes.

Ademas, la especialista ha estudiado sobre educacién se-
xual para padres a través del programa It’s that Easy, en
Estados Unidos, llevado a cabo por Teenwise Minesota.
La especialista a lo largo de su carrera como doctora ha
hecho charlas acerca de educacion sexual a colegios y
universidades.

Actualmente, la doctora es voluntaria del Centro UC Sin-
drome de Down, en el drea de Educacién Sexual y Afecti-
vidad tanto para padres y educadores como para jévenes
con discapacidad intelectual. Es editora y co-autora de
los Manuales de Educacién Sexual para personas condis-
capacidad cognitiva del Centro UC Sindrome de Down.
(Centro Down UC, 2021)

En segundo lugar, se entrevistd por via zoom a Macare-
na Lizama, pediatra de la Red Asistencial UC-CHRISTUS.
La doctora forma parte del grupo de profesionales que
atiende a ninos y adolescentes con sindrome de

Down, esta area es su principal linea de investigacion.

La especialista participa en el Down Syndrome Medical
Interest Group-USAvy actualmente es la Directora  Eje-
cutiva del Centro UC Sindrome de Down, y es autora y
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co-autora de libros sobre el sindrome de Down, entre
ellos: Manual de Estimulacion Temprana para nifos y ni-
Aas con Sindrome de Downy el Cuaderno de Supervision
de Salud.

La doctora Lizama, ademas de haber publicado sus inves-
tigaciones en revistas reconocidas, ha sido premiada por
publicaciones que tratan sobre nifos con sindrome de
Down. (Centro Down UC, 2021)

En tercer lugar, se accedid a la charla realizada por la
doctora Macarena Lizama en Mayo del 2021 llamada
“Estrategias para iniciar la educacion sexual en ninos y
adolescentes con discapacidad cognitiva’, que iba dirigi-
da a padres/cuidadores de adolescentes con sindrome
de Down, para guiarlos en el camino de educarlos sexual-
mente.

Finalmente, se accedié a la charla “Transicion a la puber-
tad” realizada el 23 de Junio, por Complementa, funda-
cion chilenadel sindrome de Down. Lacharlafuedirigida
por Catalina Pieper, sicdloga de dicha fundacidn, especia-
lista en nifos y adolescentes con sindrome de Down, e
iba dirigida a padres/cuidadores de personas con sindro-
me de Down en edad de pubertad.

Tras dichas entrevistas y charlas, se obtuvieron las con-
clusiones importantes acerca de coémo debe ser una edu-
cacion sexual por parte de los padres/cuidadores a sus
hijos adolescentes con sindrome de Down. Dichas con-
clusiones fueron divididas en distintos temas, :

1. SEXUALIDAD

2.EDAD ADECUADA PARA EDUCAR

3. PRINCIPALES TEMAS QUE ABORDAR

4. COMO LLEVAR UNA BUENA EDUCACION POR
PARTE DE PADRES/CUIDADORES

5.ESTRATEGIAS DE ENSENANZA

6. EXTRA

Dichos aspectos se explican de manera detalladaenla a
continuacion.



Imagen de elaboracion personal
Carolina Pastene

Imagen de elaboracion personal
Macarena Lizama

Imagen de elaboracién personal
Charla “Estrategias para ensenar sobre afectividad y sexualidad
en personas con discapacidad cognitiva”

Imagen de elaboracion personal
Charla “Transicion a la pubertad”
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Sexualidad no abarca solo sexo, por lo que al educar
sexualmente, es importante hablar de las relaciones de
amistad, fidelidad, expresion de amor y relaciones inter-
personales.

En relacion a los cambios que ocurren, es fundamental
hablar sobre ellos, ya que al llegar a los adolescentes
ellos deben saber qué son.

| Proceso del proyecto

La edad para educar sobre sexualidad es la misma en
hombres y mujeres. Pero es importante que sea a tiem-
po y se abarquen los temas, ya que como se menciond
anteriormente, deben saber sobre el tema antes de que
les lleguen dichos cambios y nuevas experiencias. La
edad promedio es a los 10 anos, pero al no ser siempre
la misma en todos, hay un rango entre los 10y 15 anos.

Es importante que padres/cuidadores hablen con sus
hijos/pupilos sobre la condicion que tienen, para luego
poder educar sexualmente.

Se debe saber que no se fomenta la actividad sexual por
ensenar, esa es una falsa creencia.

Teniendo en cuenta la edad del usuario principal, los
principales temas que se deben abordar son:

cambios fisicos, relaciones interpersonales y de parejas,
qué es publico y qué es privado, prevencién de abusos,
masturbacién, anticonceptivos, relaciones sexuales vy
LGBT+, ya que el hecho de que las personas con esta
condicidon tengan una discapacidad, no los hace distin-
tos en este ambito. Deben sentirse considerados en su
entornoy comunidad.

“Es tremendamente importante el considerar al otro
COMo una persona igual con mismos derechos, y opor-
tunidades, implica una igualdad en esto, en la privaci-
dad, pudor, espacio intimo, cosas personales, conversa-
ciones privadas, etc” (Lizama, 2021)



Se pudo deducir de las entrevistas y charlas, que es ne-
cesarioy hace falta un material educativo adaptado.

En primer lugar, una educacion adecuada para personas
con sindrome de Down, se debe llevar a cabo a través
de mensajes claros y simples. Estos mensajes deben ser
concretos y sin utilizar metéforas, se deben ensefar las
cosas tal como son, de manera realista.

En segundo lugar, debe ser de uno a uno, ya que como
las personas con esta condicidn tienen una discapaci-
dad intelectual, no se les puede exigir que aprendan de
igual manera que al resto.

Entercerlugar, debe ser adecuada para que padres/cui-
dadores puedan transmitir esta informacion de manera
claray facil, ya que hoy el principal problema es que los
padres no saben como hacerlo.

Finalmente, es importante que padres ensefien a sus
hijos tanto la materia acerca del sexo femenino como la
del sexo masculino. No se puede hacer una discrimina-
cion nidivisiéon de las cosas que son de mujer v las cosas
que son de hombre.

La manera de educar sexualmente recomendada por las
especialistas, es que sea interactivo y a través de estra-
tegias visuales.

Enrelacién a las estrategias visuales, las expertas men-
cionaron las ilustraciones como una via adecuada, pero
es importante que no sean en plano detalle, ya que para
las personas con sindrome de Down es dificil entender
asi.

En cuanto a la utilizacion de mufiecos como forma edu-
cativa, las especialistas mencionaron que puede ser mas
complicado para los adolescentes comprender, ya que,
dada su discapacidad intelectual, comprender las cosas
abstractas les cuesta mas, por lo que puede ser dificil
para ellos identificarse a través de un mufeco.

Enbase alo observado y escuchado en las charlas y en-
trevistas, se pudo concluir que esfundamental hacer ver
y evidenciar estafalta de educacién sexual alos padresy
cuidadores, ya que muchas veces ellos mismos no estan
altanto del problemay de la evidente falta de educacion
sexual que hay en las personas con sindrome de Down,
y no llevan a cabo la tarea de educar sexualmente.
Ademas, es importante tener en cuenta, que las perso-
nas con SDD tienen el mismo desarrollo puberal que
las personas sin SDD vy si les surge interés sexual por
instinto.
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Luego de las conclusiones obtenidas por las entrevistas
y charlas, se tuvo acceso a material bibliografico acerca
de educacién sexual, para que la informacién insertada
en el libro sea validada.

En primer lugar, se leyo el libro “Sexo inteligente: ma-
nual de sexualidad para adolescentes” redactado por la
doctora Andrea Huneuus, ginecdéloga infantil y adoles-
cente de la Clinica Alemana, con un magister en salud
Publica en la Universidad de California Berkley.

Ademas, se accedio a los Manuales Educacion sexual
y afectividad para personas con discapacidad cogni-
tiva” del Centro Down UC, para padres y educadores,
mujeres y hombres. Dichos manuales fueron escritos y
editados por las expertas mencionadas anteriormente,
Carolina Pastene y Macarena Lizama.

De dichos manuales también se pudo obtener informa-
cion relevante para el proyecto en temas de educaciéon
sexual.
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Testeo 1- Imagen de elaboracion personal

Testeo 1- Imagen de elaboracion personal

Testeo 1- Imagen de elaboracion personal

Testeo 1- Imagen de elaboracion personal

A continuacién se mostraran los resultados de los prime-
ros testeos, validacion y los resultados de los Ultimos tes-
teos.

Todo lo anterior fue fundamental para poder llegar al pro-
ductofinal.

1. Testeo graficay texto:
Usuarios principales

El testeo consistio en hacer diferentes combinaciones de
libros acordes a la capacidad intelectual de adolescentes
con sindrome de Down para sacar primeras conclusiones
acerca del estilo gréfico, colores y densidad de texto.

Se le presentaban las combinaciones a los adolescentes, y
en base a interacciones, observaciones y preguntas reali-
zadas a ellos, se obtuvo respuestas acerca de cudl libro y
estilo grafico les gustaba mas.

Para tener un primer acercamiento en temas de grafica
para desarrollar el libro, se realizd un primer testeo con 4
preadolescentes-adolescentes con sindrome de Down:

-Leon (10 afos)
-Margarita (10 anos)
-Rosario (12 afnos)
-Rodrigo (14 afios)

De dicho testeo se obtuvieron las siguientes conclusio-
nes:

-Importanciade colores llamativos e ilustraciones atrac-
tivas para apoyarse de lo grafico.

-Importancia poco texto, que sea preciso.
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Testeo 1- Imagen de elaboracion personal Testeo 1- Imagen de elaboracion personal
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2. Testeo interaccién con mockup:
Usuarios principales y secundarios

Teniendo en cuenta la importancia de que el texto sea
preciso y concreto, y la relevancia del apoyo grafico, se
realizé un testeo con un mockup de una primeraidea de
como seriael libro, para ver sila manera en que se expli-
carialainformacién era la adecuada. Este mockup tenia
como contenido el primer capitulo del libro: “Pubertad”,
donde se hablaba de qué es la pubertad, las partes del
cuerpoy sus cambios.

Principalmente en este testeo, se queria observar vy
analizar si la modalidad de ensefanza a través del libro
era didactica,siendo facil de entender y explicar para
cuidadores, y a su vez facil de entender para los adoles-
centes, apoyandose tanto de material grafico como de
textos que fueran simples y concisos.

Se observd ademas las interacciones de los usuarios
(cuidador y adolescente) entre ellos y con el mockup.
Se observo a Carmeny Ledn (madre e hijo de 10 anos).
El testeo se realizd de manera digital.

Del testeo se pudieron observar los siguientes puntos:

Al ser las ilustraciones claras y acordes a la informacion
de cada pagina, se facilitaba la tarea por parte del cui-
dador de ir explicando. Se pudo observar que la madre,
ademads de leer lainformaciony ensefar apoyandose de
las ilustraciones, se apoyaba del material grafico para
preguntar al adolescente si se sentia identificado con lo
que veia. Asi se generaban instancias de conversaciéon
entre la madre y su hijo, haciéndo el proceso de educa-
cién mas llamativo e interactivo.

Ademads, se veia interés y motivacién por parte del ado-
lescente mientras le explicaban ya que las ilustraciones
captaban su atencién.

“Me encanta, me encanta. Lo hice bien”

“Yo todavia no tengo barba ni bigote”

“Pero si me sale olor abajo del brazo, uso desodorante”.

En las imagenes de arriba se pueden observar algunas
de las paginas tesetadas, y a la madre ensenandole al
adolescente.

Testeo 2- Imagen de elaboracion personal

Testeo 2- Imagen de elaboracion personal

Testeo 2- Imagen de elaboracion personal

Testeo 2- Imagen de elaboracion personal Testeo 2- Imagen de elaboracion personal

Testeo 2- Imagen de elaboracion personal

Testeo 2- Imagen de elaboracion personal
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Validacién- Imagen de elaboracion personal

3. Validacion primer prototipo
Especialista Macarena Lizama

Tras el primer testeo con el mockup, se comenzd el di-
seno del libro con un primer acercamiento de las ilus-
traciones, y al tener toda la informacion que se utilizaria
para educar a través del libro, distribuida en capitulos y
paginas, se tuvo una reunién via zoom con la especia-
lista.

Dado que el usuario principal del proyecto son ado-
lescentes en principios de pubertad, lo que abarca una
edad entre los 8 y 14 afios aproximadamente (teniendo
como edad promedio los 10 afios), se queria principal-
mente verificar si la informacioén vy distribuciéon de ésta
erala adecuada para el usuario.

También se queria verificar silas ilustraciones utilizadas
y silamaneraen que se estabailustrando lainformacion
eran las adecuadas.

Tras dicha reunion con la especialista rescataron los si-
guientes puntos:

Teniendo en cuenta el usuario principal, la informacion
escritaenellibroeslaadecuada, pero hay cosas que po-
drian mejorar:

En primer lugar, era necesario reordenar los capitulos.
En segundo lugar, la especialista menciond algunos
arreglos que eran necesarios de hacer dentro de la me-
teria dellibro.

En tercer vy Ultimo lugar, la especialista aprobd el estilo
de las ilustraciones y la manera explicita en que se mos-
traban las cosas, pero sugirid algunos cambios o arre-
glos en algunas (como por ejemplo, mejorar algunas, o
dibujar el cuerpo completo, no en plano detalle ya que
eso en algunas ocasiones podria ser confuso).
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4. Testeo segundo prototipo:
Usuarios principales y secundarios

Se realizaron los arreglos sugeridos por la especialista,
para luego testear la interacciéon de los usuarios con el
productoy entre ellos.

Ademas, se agregd al comienzo del libro una breve expli-
cacion de qué es el sindrome de Down para que cuida-
dores lean con sus hijos (basandose en lo que la doctora
Lizama menciona en su charla, de que es fundamental
para los apoderados, antes de educar sexualmente, ha-
blar sobre esta condicién que lleva a una discapacidad,
con sus hijos).

También se agregd una breve explicacion que va dirigida
a padres/cuidadores, hablando sobre la convencion de
los derechos de las personas con dicapacidad y su pro-
posito. En pocas palabras, esta explicacion tenia como
fininformar a cuidadores que Chile forma parte de esta
convencion, y a pesar de esto, el derecho de educacion
sexual en personas con discapacidad intelectual, especi-
ficaente con sindrome de Down, no se esta respetando.
Esto con el fin de generar conciencia de la situacion que
se estd viviendo y de que los primeros responsables en
solucionar esto son los padres/tutores.

Finalmente, se quizo testear los colores utilizados vy |a
tipografia.

Se testearon los 3 primeros capitulos del libro, con dos
adolescentes y sus madres. Joan y Rodrigo (14 anos),
Carmeny ledn (10 anos).

Estavez, para ver con mayor claridad la interaccién con
el producto, se imprimio el prototipo para testear.

Se obtuvieron los siguientes resultados del testeo:

Enrelacion aexpicacion de qué es el sindrome de Down,
fue muy Util para ambas madres, y la explicaciéon de esto
a los hijos se llevd de buena manera. Inlcuso una de las
madres no sabia bien como funcionaba el tema del co-

eficiente intelectual, explicado en la breve explicacién
acerca del sindrome de Down, por lo que se pudo ver
una utilidad en dicha explicacion.

En relacién a la explicacion acerca de la falta de edca-
cion sexual que hay, fue facil de leer y de entender para
las madres. Ambas dijeron que era necesario que se
haga conciencia acerca de la falta de educacién sexual
que hay hacia personas con sindrome de Down para los
padres/cuidadores.

En relacién a las ilustraciones, facilitaban de manera
nortoria la tarea de educar a las madres, y ademas ha-
cian mas facil y entretenida la instancia de aprendizaje
paralos adolescentes. Se sugirieron algunos arreglos en
algunas en que las madres pudieron notar que los ado-
lescentes no entendieron en su totalidad (al ser plano
detalle).

Se observo facilidad para leer y entender la informacion
por parte de las madres (una de las cuidadoras mencio-
né que le facilitaba el hecho de que fuera simple y con-
creto), lo que hacia mas facil la tarea de ensefar vy a su
vez de que los adolescentes comprendan.

Se pudo ver que ademés de ser atractivo y entretenido
para los adolescentes y madres, era didactico, es decir,
se cumplia el fin del producto: educar sexualmente a
adolescentes.

En cuanto a la tipografia, se pudo ver que era legible de
manera clara tanto para las madres como para los ado-
lescentes.

Los colores e ilustraciones fueron atractivos para los
adolescentes ya que lograban captar su atencién.
Finalmente, se pudo observar que se generaban instan-
cias de conversacién entre la madres e hijos al minuto
de observar las ilustraciones o de leer ciertos parrafos.
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5. Testeo producto final:
Usuarios principales y secundarios

Carmeny Ledn (11 afos)

Se hicieron arreglos basados en los anélisis y obser-
vaciones del testeo anterior y en las sugerencias de
las cuidadoras de los adolescentes.

En cuanto alas ilustraciones arregladas, se pudo ver
una mayor facilidad por parte de los adolescentes
para entender.

Dada la observacion de que se generaban instancias
de conversacién entre la madre y el hijo al minuto de
observar las ilustraciones o de leer ciertos péarrafos,
se decidio al final de cada capitulo agregar una acti-
vidad interactiva para que adolescentes realicen con
sus cuidadores. Ademas, al incio del libro se agregd
una pagina para que el adolescente rellene con sus
datos, todo lo anterior para hacer este libro mas per-
sonalizado y especial.

Se testearon las actividades agregadas y se pudo ver
que ademas de hacer mas interactivo el aprendizaje,
cumplian un rol fundamental para asegurarse de que
el adolescente entendiera el contenido.

Testeo 5- Imagen de elaboracién personal
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Testeo 5- Imagen de elaboracion personal Actividad capitulo 3

Testeo 5- Imagen de elaboracion personal Hoja inicial para poner nombre del dueno del libro
Testeo 5- Imagen de elaboracién personal Actividad capitulo 1 Testeo 5- Imagen de elaboracién personal Actividad capitulo 4
Testeo 5- Imagen de elaboracién personal Actividad capitulo 2 Testeo 5- Imagen de elaboracion personal Actividad capitulo 5
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Testeo 5- Imagen de elaboracion personal Actividad capitulo 6

Testeo 5- Imagen de elaboracion personal Actividad capitulo 7

Testeo 5- Imagen de elaboracion personal Actividad capitulo 8
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Imagen de elaboracién personal



Testeo 5- Imagen de elaboracion personal

Testeo 5- Imagen de elaboracion personal

Testeo 5- Imagen de elaboracién personal
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Testeo 5- Imagen de elaboracion personal
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Testeo 5- Imagen de elaboracion personal
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6.1
Paleta cromatica

PALETA CROMATICA

Para realizar la paleta de colores, se tomd en cuenta el
primer testeo realizado con el usuario principal (ado-
lescente), mencionado dentro de los testeos de primer
acercamiento. Para mantener la atencién de éste, se ne-
cesitaba utilizar colores llamativos y atractivos.

# fad2db # a6d9e2 #f8ac23 # be95c4 # 73bf8f Se opto por utilizar colores que aludan a lo interactivo y
que apelen ala curiosidad de los adolescentes, para asi
C: 0% C: 39% C: 0% C: 29% C:58% captar su atenciéon y hacer més comoda la experiencia
. ) : ) ) de aprender.
M: 25% M: 0% M: 38% M: 48% M: 0% Para tomar la decision de los colores, se utilizo el libro
Y: 7% Y:13% Y: 90% Y:0% Y:55% “La paleta perfecta” de la autora Lauren Wager, esco-
K: 0% K: 0% K: 0% K: 0% K: 0% giendo colores y tonalidades que representen los atri-
butos mencionados anteriormente.
R: 250 R: 166 R: 248 R: 190 R: 115 Se decidié poner el color verde como el color principal,
G: 210 G: 217 G: 172 G: 149 G: 191 es por esto que dicho color es el de la portada.

Para la division de capitulos se utilizaron los otros colo-
res de la paleta.

B: 219 B: 226 B: 33 B: 196 B: 143
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-Eleccién del nombre
-Disefno del logo
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S|
NO

92,9%

7,1%

Grdfico de elaboracion personal

La eleccion del titulo del libro “CromoSomos” hace
alusién a la pregunta “;Como somos?”, ya que en ado-
lescentes el desarrollo puberal, la educacion sexual y
afectividad, son conceptos que los llevan a cuestionar-
se muchas cosas, ya que a esa edad ocurren cambios
NnuUevos y a su vez es una etapa de nuevas experiencias y
aprendizajes. También el nombre hace alusion a la pala-
bra “Cromosoma’, ya que lo que lleva a los adolescentes
a esta condicion es la trisomia en el par 21 de cromoso-
mas, haciendo un juego de palabras entre ambos con-
ceptos.

Se realizé una encuesta, para ver si el nombre y sus in-
tenciones se entendian, que fue respondida por 28 apo-
derados-as/cuidadores-as de adolescentes con sindro-
me de down, y los resultados fueron los siguientes:

En primer lugar se preguntd si les gustaba el nombre,
donde un 92,9% respondié que le gustaba y solo un
7,1% dijo que no.
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En segundo lugar, se preguntd a los que

dijeron estar a gusto con el nombre, la razén de esto. A
continuacion se dardn a conocer las respuestas que mas
se repitieron:

-‘Es un buen juego de palabras y se entiende la relacion”
-‘Mezcla de manera alegre el nombre de la condicién y con
el objetivo del libro”

-‘Es original y tiene doble sentido”

-‘Original, hace alusion al cromosoma extra. Juego de pala-
bras (Cémo somos).”

-“Porque es muy claro hacia donde apunta”

-‘Me gusta mucho el nombre creo que es explicativo y sen-
cillo, fdcil de entender. También me encanta el juego de pa-
labras entre el como y cromosomas, tema recurrente en las
personas con down. Siento que este tema es muy importan-
te”

-‘Es original y aborda perfectamente la temdtica del libro”
-‘Muy creativo el juego de palabras”

-‘Muy atractivo. Juego de palabras original y acorde a la te-
matica !! Felicidades !!!”

Finalmente se les preguntd a qué les hacia alusion el
nombre. Se dardn a conocer algunas de las respuestas
que fueron mas repetidas:

-‘Inmediatamente comprendi el juego de palabras entre
‘cromosomas”y “como somos””

A educacion sexual”

-Al cromosoma extra de las personas con sindrome de
Downy a Como somos”

-“Cromo somas (down) - como somos (cuerpo)”

A la condicién de los cromosomas en personas con sindro-
me de Downy ‘cdmo somos””

-Al maravilloso cromosoma extra, a como es, cdmo es su

desarrollo”



CromoSomos

DISENO DEL LOGO

El disefo constd de una rotulacion personal del logo.
Para la realizacion de este, se utilizd como base la cali-
grafia manuscrita realizada por un adolescente con sin-
drome de Down, con el objetivo de hacerlo més cercano
con el usuario principal.

El adolescente, realizé las letras del logo en un papel.
Luego estas letras fueron digitalizadas e intervenidas
paraarreglar imperfeccionesy equilibrarlas en tamanos
de alturay anchos.

El color utilizado fue el #73bf8f.

C:58% R: 115
M: 0% G:191
Y:55% B: 193
K:0%

#73bf8f

Dicho color, fue obtenido de la paleta de colores defi-
nida, ya que éste apela a la curiosidad del adolescente
(Wager, 2018) vy luego de conversaciones con usuarios,
se pudo ver que aellos les recordaba ademas a la biolo-
gfa y genética. La pubertad es una parte de la biologia
de los adolescentes, que los lleva a cuestionarse muchas
cosas y a su vez, lo que lleva a los adolescentes a esta
condicidn tiene relacién con la genética.

Ademaés, el color de la tipografia fue escogido ya que se
queria que éste sea el color caracteristico del libro.

Los contornos de las letras son irregulares, de grosor

constante, terminaciones redondeadas, altura X de las
letras minusculas variando entre sf, diagonales con an-
gulos distintos y contraformas de cada glifo imperfec-
tas. Todos estos elementos hacen de la rotulacién, un
diseno que remite a un trabajo de caracter manual, in-
tencionadamente imperfecto.

El logo intenta acompanfar el estilo de las ilustraciones
que se explicara a continuacion.
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Posibles variaciones de color a futuro

CromoSomos
CromoSomos

CromoSomos [TV




Imagen de elaboracion personal

Imagen de elaboracién personal

ABCDEFGRITKLMNO
i PARST UNW XY 2

94 | Decisiones de disefio



Para la realizacién de las imagenes, se trabajé en con-
junto con lailustradora Carolina Hatton Undurraga.
Para llevar a cabo las ilustraciones, se realizd una explo-
racion acerca del estilo grafico adecuado para el usuario
principal (adolescente), mencionado en el primer tes-
teo, ya que, el proyecto requeria de un estilo grafico que
fuera compatible con los intereses de los adolescentes.
Ademas de ser fundamental que las ilustraciones fue-
ran atractivas para los adolescentes, éstas debian ser
compatibles con lainformacion del libro, para asi facili-
tar tanto la tarea de educar de los facilitadores como la
comprension por parte de los adolescentes.

Teniendo en consideracion que CromoSomos busca in-
fromar acerca de educacién sexual y afectividad a ado-
lescentes con sindrome de Down, de manera simple y
concisa, se considerd que el caracter de las imagenes
sea lo mas explicito posible, para que asi sea un ver-
dadero apoyo que facilite a los cuidadores la tarea de
ensefar, y sea un recurso que apoya la materia escrita,
para que asi el cuidador pueda mostrar de manera clara
y especifica lo que se estéd leyendo.

Es por lo anterior que se utilizan imagenes que sean ca-
paces de evidenciar la informacion explicada y que a su
vez sean atractivas y llamen la atencién de los adoles-
centes, siendo acordes a sus capacidades intelectuales
y sin ser demasiado infantiles.

Para lo anterior, se escogié trabajar con ilustraciones
que plasmen la informacién de manera simple y concisa.
Se busca a través del estilo de las ilustraciones, apuntar

6.3

llustraciones

a lo real pero de manera caricaturizada, logrando ser
comprensible sin ser invasiva para el usuario principal.
Es por esto que hubo una preocupacién de mantener
proporciones realistas para que la ensefianza sea eficaz.

En relacion al color de éstas, se buscd que se comple-
mentaran de buena manera con los colores de la paleta
escogidos para diferenciar los capitulos entre ellos.

El libro cuenta con al rededor de 120 ilustraciones, te-
niendo entre 1y 3 por pagina aproximadamente.
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6.4
Tipografia

La tipografia utilizada en la bajada del titulo y el texto
del libro es “Lato”. Esta es una tipografia Sans Serif con
una familia completa de distintos espesores.
Latipografiafue creadael 2010 por el disefador Lukasz
Dziedzic. Dichafuente entrega sensacién de calidez, es-
tabilidad y seriedad, teniendo a su vez una buena lectu-
rabilidad y legibilidad.

Para la bajada del titulo del logo, se utilizo la tipografia
en su espesor Regular.

Para la dedicatoria se utilizé el la tipografia en su peso
estilo light italic.

Para los titulos se utilizé la tipografia en su peso Bold.
Para los subtitulos se utilizé el peso Regular en algunas
ocasionesy light en otras.

Al ser los parrafos vy palabras del libro cortos y precisos
acompanados de ilustraciones, dicha tipografia es apro-
piada para el estilo que se busca transmitir. Este tiene
como fin facilitar la tarea de educar y de aprender acer-
cade educacion sexual y afectividad mediante la simple-
za.

Para enumerar y nombrar cada capitulo se utilizo la
tipografia Oliver ya que complementaba la gréficay le
otorgaba dinamismo, evitando que el disefio del libro
sea plano vy a su vez siguiendo el estilo grafico del logo
CromoSomos.

ABCDEFGHIJKLMNNOPQRSTUVWXYZ
abcdefghijklmnnopgrstuvwxyz
$%&()*+,-/0123456789:;<=>7""]

ABCDEFGHIJKLMNNOPQRSTUVWXYZ
abcdefghijklmniopgrstuvwxyz
$%&()*+,./0123456789:;<=>?“"[]

ABCDEFGHIJKLMNNOPQRSTUVWXYZ
abcdefghijklmniiopgrstuvwxyz
$%&()*+,-./0123456789:;<=>? “"[]

ABCDEFGHIJKLMNNOPQRSTUVWXYZ
abcdefghijklmnniopgrstuvwxyz
$BE&()*+-/0123456789::<=>?"]]

ABCOEFGHIJKLMNAOPQRSTUVWX Y Z
ABCOEFGHI jkLMNNOPAR STUVWXYZ
$% O*+,-./0123456784:;¢=>? ™[]

Lato Light

Lato Regular

Lato Bold

Lato Light Italic

Oliver

Decisiones de disefio | 103



6.5
Diagramacion

Para la diagramacion del libro se utilizé el programa In-
Design.

Paramantener unordenenel anchode los parrafosy en
la ubicacion de éstos se utilizé una grilla, para mantener
unorden.
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Para las paginas en que habia que nombrar términos sin
anadir informacion extra, se utilizaba la diagramacion
que se observa a la izquierda superior. En algunas oca-
siones se ponian ambas palabras arriba, ambas abajo, o
una arribay otra abajo.

Para las paginas en que habia insertar parrafos, se uti-
lizaba la diagramacion insertada al lado izquierdo infe-
rior. En ocasiones, se insertaban los parrafos centrados
en la pagina, en otras esquinados tanto al lado derecho
como al lado izquierdo, y en otras centrados dentro de
las columnas.
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Para colocar el cuadrado de color, donde se inserta el
- nombre de los capitulosy subcapitulos, se utilizé la dia-

gramacion observada a la izquierda superior.

Para nombrar el capitulo sin el subcapitulo abajo, se uti-
lizé la diagramacion a la izquierda inferior.
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Para nombrar el capitulo con el subcapitulo abajo, se
utilizo la diagramacion a la izquierda superior.

Para escribir los titulos y subtitulos del libro se utilizd la
diagramacion de la izquierda inferior, siempre esquina-

- do hacia la derecha.

Paraescribir los titulos del comienzo del libro, en las pé&-
ginas 13y 15, se esquinaron los titulos a mano izquier-
da.
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La diagramacion al lado izquierdo superior fue utilizada
para escribir la informacion de las paginas 13y 15 del
libro.

Para nombrar los capitulos y los subcapitulos se utili-
z6 ladiagramacion a la izquierda inferior.
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El texto e informacion de las paginas para la realizacion
de las actividades fue diagramado dentro de las colum-
nas, como se muestra al lado izquiero superior.
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6.6

Caracteristicas del formato

20cm
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20cm

40cm

CARACTERISTICAS LIBRO

Formato 20x20 cm
N° de paginas 144
Papel ~ Bond100gr
Encuadernacion Taadura
'Terminaciones ~ Portadacon acabado mate

Las decisiones del formato se escogieron teniendo en
cuenta la funcionalidad y estética del libro.

Desde la mirada funcional, dado que el libro sera impre-
S0,y se utilizard para ensenar y aprender, y a su vez rea-
lizar actividades, éste requirid un tamano que permitie-
rauna lecturay visibilidad de las ilustraciones cémodas
para los usuarios, facilitando asi la entrega de informa-
ciény la apreciacion de las ilustraciones.

El formato que se utilizé para el libro fue de 20x20 cm
cerrado, y abierto de 40x20 cm faciltando la visualiza-
cion de las ilustraciones, texto, y ademas haciendo el
traslado del libro mas facil.

En relacion al cuerpo del libro éste se hizo en papel
Bond de 100 gramos, porque el gramaje y acabado se
adaptaal estilo de las ilustraciones y al testear se obser-
vo una buena interaccion entre el usuario y el material
del papel.

Para la encuadernacion se decidio hacer la tapa y con-
tratapa del libro duras, para darle asi una mayor resis-
tencia . Estas con un acabado mate.



6.7
Portada

CromoSomos

Educacion sexual y afectiva para adolescentes
con sindrome de Down PORTADA

Para la portada del libro, se decidié agregar un fondo de
apariencia de acuarela con opacidad, para que sea mas
atractivo visualmente.

Ademas se ilustro, para hacer alusion al nombre del li-
bro, el par 21 de cromosomas con el cromosoma extra,
junto a dos adolescentes que son finalmente el usuario
principal a quien va dirigido el libro.

Ademads, con lailustracion se intenta acompanar el nom-
bre, otorgadndole una mayor fuerza a éste.

Se anadio la bajada de texto, para dejar en evidencia el
findel libro.

CromoSomos

Educacion sexual y afectiva para adolescentes
con sindrome de Down

C_ RO ﬂ\ 0 SO N\OS Educacion sexual y afectiva para adolescentes con sindrome de Down
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6.8
Division capitulos

Para la division y orden de los capitulos, se tomd en
cuenta las sugerencias de la especialista en la validacién
del proyecto.

Se dividieron de la siguiente manera:

1. Pubertad

2. Relaciones

3. Privacidad

4. Masturbacién

5. Relaciones sexuales
6. Anticonceptivos

7. Prevencién de abusos
8.LGBT+

Para diferenciar los capitulos, se utilizaron los colores
definidos dentro de la paleta de colores.

Las portadas de cada capitulo se hicieron del color co-
rrespondiente a éstos.

El verde no se utilizé dentro de uno de los colores para
diferenciar los capitulos, ya que se quiso dejar éste
como color principal, por lo que se utilizd para la porta-
dadellibro.

Para los capitulos que contienen varias tematicas, éstas
se mencionans en la portada del capitulo respectivo,
para asi generar un mayor ordeny facilitar latareatanto
de quien ensefa como de quien aprende.
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Portada Capitulo 1

Portada Capitulo 2

Portada Capitulo 3

Paginas capitulo 1

Paginas capitulo 2

Paginas capitulo 3
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Portada Capitulo 4 Paginas capitulo 4

Portada Capitulo 5 Paginas capitulo 5

Portada Capitulo 6 Paginas capitulo 6
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Portada Capitulo 7

Paginas capitulo 7

Portada Capitulo 8

Paginas capitulo 8
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1
- REsulTADOS FINALES -






7.1
Prototipo final

Luego del proceso de investigacion, testeos, y validacion,
se pudo llegar al prototipo final. A continuacion se daré a
conocer el producto.
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3
- PLAN DE iMPLEMENTACION -






8.1
Estrategia de difusion

La “Encuesta Nacional Bicentenario’, realizada por la
Pontificia Universidad Catélicay GfK Adimark, el 2016,
dice que en Chile, las redes sociales tienen un alcance
de un 92% por parte de las personas.Una de las més uti-
lizadas es Instagram. (Romero, 2018)

Es por esto, que se utilizara dicha plataforma para
difundir el proyecto.

A través de este espacio digital, se publicaran distintos
tipos de contenido, tanto informativo como publicitario,
ya que se quiere generar conciencia en las personas de
la falta de educacion sexual que hay en las personas con
sindrome de Downy de la importancia de que haya una
buena formacion en el tema.

Através de Instagram no solo se busca publicitar el pro-
ducto, sino que tambien hacer conscientes a las perso-
nas, en especial a los tutores de personas con sindrome
de Down, de que son los padres/cuidadores quienes de-
ben comenzar arealizar estatarea paraevitar lafaltade
educacién sexual.

Ademads, se publicaran ilustraciones, para que se pueda
explorar la grafica del libro mediante la plataforma.

Ya se han subido al perfil @libro.cromosomos algunas
publicaciones, y se ha visto interés por parte de algunas
personas.

Finalmente, mediante esta red social, se puede hacer un
seguimiento de los usuarios, y asi asegurarse de que el
libro esté llegando al publico esperado, o ver si hay més
gente que no se tenia pensada interesada.

Plan de implementacion
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Publicaciones de Instagram explicativas, para infor-
mar a los seguidores o posibles seguidores acerca del
sindrome de Down y generar conciencia respecto a la
importancia y derecho de que las personas con dicha
condicion se eduquen sexualmente.



Publicaciones de Instagram para mostrar el producto,
en detalle y en uso, mostrando la interaccion de los
usuarios entre ellos y con el libro.

Plan de implementacion 141



CromoSomos

Publicaciones de la portada del libro e ilustraciones,
para gue los seguidores o potenciales seguidores se
hagan unaidea de la grafica del producto.
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-llustradora
-Disenadores
-Expertos

-Centro Down UC

Costos fijos

-Diseno ilustraciones
-Diseno editorial
-Publicidad y marketing

-Testeo colores e
ilustraciones

-Testeo interacciones
-Validacion de la informacion
-Difusion

-Imprenta
-Programa Indesign

Costos variables
-Imprenta
-Costode envio
-IVA

Recurso pedagogico que
sea acorde a las capaci-
dades de comprensién de
adolescentes con sindro-
me de Down, y que facilite
a tutores la tarea de edu-
car sexualmente siendo:
-Atractivo

-Didéctico

-Interactivo

-Unrecurso visual

-Simple

-Indirecta: contacto con clien-
tes por redes sociales,
instagram.

-Instagram

-Potencial canal

através de contacto con
fundaciones

de personas con sindrome
de Down

-Venta de libros

8.2

Modelo Lean Canvas

-Usuarios que son padres/
cuidadores/tutores de
adolescentes con sindro-
me de Down.

-Necesitan una herramien-
ta que les facilite y motive
latarea de educarlos
sexualmente.

-Poder adquisitivo  alto,
que les permite tener acce-
so de manera facil al libro.

-Potenciales fondos concursables

Plan de implementacion

143



8.3

Costos
PARAMETROS PROYECCIONES CRECIMIENTO
Precio de venta $35.000 ARO TASA
Costo impresion $6.250 1 :
Impuestos 27%
Costo editor $ 650.000 : 10%
Costo marketing $750.000 d 15%
Costo crec marketing 3% % 20%
Costo de envio $2.000 5 25%
Costoilustrador $500.000
Ventas afio 1 (cantidad) 900
GAV $3.000.000
IVA 19%

Ao 1 Afio 2 Afio 3 Ao 4 Ao 5

Ingreso $31.500.000 $ 34.650.000 $39.847.500 $47.817.000 |$59.771.250
Costo variable $7.425.000 $8.167.500 $9.392.625 $11.271.150 |$ 14.088.938
Margen $24.075.000 $26.482.500 $30.454.875 $36.545.850 |$45.682.313
Costo Marketing $750.000 $772.500 $795.675 $819.545 $844.132
GAV $ 3.000.000 $ 3.000.000 $3.000.000 $ 3.000.000 $3.000.000
Utilidad Antes de Impuestos $20.325.500 $22.710.000 $26.659.200 $32.726.305 |$41.838.181
Impuestos (27%) $5.487.750 $6.131.700 $7.197.984 $8.836.102 $11.296.309
Utilidad neta $14.837.250 $16.578.300  [$19.461.216 |$23.890.202 |$30.541.872
IVA Crédito $ 5.985.000 $ $6.583.500 $7.571.025 $9.085.230 $11.356.538
VA Débito $1.410.750 $1.551.825 $1.784.599 $2.141.519 $2.676.898
Inversion inicial $-3.006.250
Costo editor $650.000
Costo ilustrador $500.000
Capital de trabajo $1.856.250
FLUJO DE CAJA Afio 0 Afio 1 Afio 2 Afio 3 Afio 4 Afio 5
Flujo de caja $-3.006.250 $10.263.000 $11.546.625 $13.674.790 |$16.946.491 |$21.862.233
Flujo de caja acumulado $-3.006.250 $7.256.750 $18.803.375 $32.478.165 [$49.424.656 |$71.286.888
TIR 355%
VPN $50.543.177
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Se cotizd con la imprenta Impresores Pan, donde el
valor de impresion de 1000 libros, tiene un valor de
$6.250 por unidad.



Para poder publicar el proyecto, los financiamientos externos son de gran aporte. Estos a través de fondos
concursables.
Existen varias opciones, de las cuales se opté por 3:

La Fundacion Descubreme junto a los colaboradores y clientes Unimarc, Alvi, mayorista 10y OK Market pro-
mueven el Fondo Desclubreme, que busca entregar oportunidades de educacion, trabajo y autogestion a las
personas con discapacidad cognitiva, mediante proyectos sociales. Tiene como objetivo entregar herramien-
tas que sean una via de inclusion social.

Este fondo concursable esta compuesto en un 100% por donaciones de sus clientes.

Estainiciativa es apoyada por el SENADIS (Servicio Nacional de la Discapacidad) y ha sido aprobada durante
cuatro anos por el Programa para el Crecimiento y Desarrollo de Emprendimientos Solidarios.

El Fondo Desclbreme, ha distribuido entre mas de 170 proyectos un monto de aproximadamente 1.000 mi-
llones de pesos, siendo asi un verdadero beneficio de manera directa para una estimacion de 4.000 personas
con discapacidad cognitiva.

El Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS), administra Fondos Concursables, que financian de ma-
nera total o parcial proyectos que impulsen el desenvolvimiento de actividades que tengan relacion con la
inclusién social a personas en situacion de discapacidad.

Busca ser un aporte en la mejora de la condicién de salud y rehabilitacion de las personas en dicha situacion
y sus familias.

Busca impulsar la participacion en las actividades esenciales en la vida diaria de las personas con discapacidad.

Fondo concursable Area Educacién: busca la eliminacion de barreras contextuales en espacios de educacion,
y entregar ayuda para potenciar la inclusion educativa en personas con situacion de discapacidad.

8.4
Financiamiento
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8.5
Proyecciones

Dado que el tema de sexualidad vy afectividad es muy
amplio, y este libro no abarca todo ya que va dirigdo a
una edad especifica de adolescentes, que es a comien-
zos de la pubertad, se piensa a futuro continuar la linea
de CromoSomos con la creacion de distintos volumenes
que traten acerca de otras etapas de la adolescencia.
Se piensa agregar en conjunto con expertos, informa-
cion que sea adecuada a la edad y etapa a la que iria di-
rigida cada version.

Estos nuevos volumenes serian, al igual que el primero,
interactivos, para que padres/tutores de adolescentes
con sindrome de Down tengan la instancia de educarlos
uno a uno.

Ademés, se quiere tener contacto con fundaciones, cor-
poracionesy centros alos que asistan personas con sin-
drome de Down, para asi poder tener un mayor acceso
aposibles usuarios, llegando asi a expandirse de manera
mas masiva.

Fundaciones tales como Complementa, Cpued, Sendas,
Corporacién Renacer (MINEDUC), Fundacion Almaluz,
Fundacion Rayun Down, Centro Down UC, entre otros.
Para aquellas fundaciones, corporaciones o centros que
no tienen recursos econdmicos para acceder a la com-
pra de libros, se tiene como proyeccion donar libros en
formato digital.

Se ha tenido contacto con la Fundacion ConTRABAJO,
la cual mostré su interés en el proyecto mediante la pla-
taforma digital Instagram. Gran parte de las personas
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que asisten a la fundacién padecen la condicion sindro-
me de Down.

El fin de dicha fundacién es mejorar la calidad de vida
de las personas con discapacidad cognitiva mediante la
inclusion laboral, y ahora se esta iniciando el proceso de
incluir dentro de ella la educacion sexual.

Fundacion

ConTRABAJO

INCLUSION LABORAL
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9.1
Impacto

Se espera que CromoSomos tenga un impacto positivo
frente a la educacion sexual de las personas con sin-
drome de Down.

Al existir esta herramienta para que padres/cuidado-
res eduguen a sus hijos/pupilos con dicha condicién, se
espera que las personas con sindrome de Down reci-
ban una adecuada educacién sexual, respetandose asi
su derecho inherente de ser educados e informados
en este ambito.

El libro CromoSomos impacta culturalmente, princi-
palmente porque busca que se cumpla el derecho in-
herente de las personas con sindrome de Down de ser
educados sexualmente, que no se esta llevando a cabo
por falsas creencias impuestas por la sociedad acerca
de su desarrollo sexual.

Si bien, el fin principal del libro es que los cuidadores
entreguen educacion sexual a sus hijos/pupilos con
sindrome de Down, también busca generar conciencia
enla sociedad, y cambiar la visidon equivoca que tienen
las personas en especial los padres/tutores, ya que,
son los primeros responsables de realizar dicha tarea
fundamental.
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9.2
Conclusiones

A modo de conclusién, se puede decir que es evidente
la falta de educacién sexual que hay en las personas con
discapacidad cognitiva, y en especifico con sindrome de
Down.

La sexualidad es un derecho inherente a toda persona,
y en las personas con sindrome de Down no se est§ lle-
vando a cabo de manera adecuada, por falsas creencias,
mitos y tabues.

Quienes deben ser los primeros en realizar esta tarea
de entregarles el derecho que les corresponde, son los
padres/tutores. Lamentablemente, a pesar de esto, no la
estan llevando a cabo por las razones mencionadas ante-
riormente.

Sumado a esto, es fundamental generar conciencia en
la gente acerca de este evidente problema, que hay que
solucionar, para que las personas con sindrome de Down
reciban una educacién sexual adecuada a tiempo.

A un ano del inicio del proyecto, hoy me siento agradeci-
day tranquila conmigo misma en cuanto al proceso com-
pletoy alos resultados obtenidos.

Luego de la profunda investigacion, testeos, ayuda de co-
laboradores y trabajo constante, se pudo llegar a resul-
tados efectivos.

Se esperaque mediante CromoSomos, realmente se pue-
dan generar cambios, que sean de un verdadero aporte
para todas las personas con discapacidad intelectual y en
especial a las personas con sindrome de Down.
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