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Resumen

El sindrome de Down es considerado, en la actualidad, como una de las variaciones
genéticas del ser humano mas conocidas. Sin embargo y a pesar de los avances sociales
que se han ido sucediendo, ain quedan extractos de esa concepcion diferencial y
segregadora que, afos atras, salpicaba al mundo de la discapacidad intelectual.

Asi, este Trabajo Final de Grado se propuso, desde un primer momento, como una
oportunidad de albergar toda la informacion necesaria para investigar y analizar, en un
contexto real y objetivo, las necesidades de estas personas en su vida diaria, asi como
también las de quienes les rodean. Ademas, también parecié interesante conocer la
respuesta social y educativa que las personas con sindrome de Down y su circulo mas
cercano recibian por parte de la sociedad, de manera que pudieran identificarse aquellos
aspectos donde fomentar mejoras y, asi, lograr que estas personas puedan alcanzar una

verdadera inclusién y, con ella, una calidad de vida plena y merecida.

Se ha realizado una investigacion cualitativa que ha permitido obtener unos datos muy
significativos, que ofrecen la oportunidad de que la sociedad se sensibilice, conciencie y
colabore para fomentar una verdadera inclusién de las personas con sindrome de Down

en cualquier &mbito.

De esta manera, este trabajo debe concebirse como un punto de partida para mejorar la
vida de estas personas y para seguir estudiando e investigando posibles mejoras hasta
lograr una sociedad donde no se tema lo diferente, sino que conciba la diversidad como
un elemento enriquecedor del que todos somos parte.
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Abstract

Down syndrome is currently considered one of the best known genetic variations of
human beings. However, despite the social advances that have been happening, there are
still traces of that differential and segregating conception that, in the past, splashed the

world of intellectual disability.

Thus, this Final Degree Project was thought to be, from the very beginning, an
opportunity to gather all the necessary information to investigate and analyze, in a real
and objective context, the needs of these people in their daily lives, as well as those of
those around them. In addition, it also seemed interesting to know the social and
educational response that people with Down syndrome and their closest circle received
from society, so that those aspects where to promote improvements could be identified
and, thus, achieve that these people can reach a true inclusion and, with it, a full and

deserved quality of life.

A qualitative research study has been carried out, yielding significant data that offers the
opportunity for society to become more aware, sensitized, and collaborative in promoting

the true inclusion of people with Down syndrome in all fields.

This work should be seen as a starting point to improve the lives of these individuals and
to continue studying and researching potential improvements. The goal is to achieve a
society where differences are not feared, but rather viewed as enriching elements of which
we are all a part.
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1. INTRODUCCION

A lo largo del documento presente, se viene a exponer el Trabajo de Fin de Grado (en
adelante, TFG) de Educacion Infantil realizado por Leire Martin Lopez y tutelado por
Carmen Herguedas Esteban.

La tematica elegida para abordar el trabajo es el sindrome de Down y las necesidades que
subyacen de dicha condicidn durante todo el ciclo vital, y que afectan a las personas con
sindrome de Down, sus familias y personas que envuelven su circulo social mas cercano,
pero también, a la sociedad en su conjunto. Ademas, también parece interesante conocer,
desde la perspectiva social, la respuesta que se ofrece ante las diferentes necesidades que

presentan las personas con sindrome de Down en distintos ambitos.

Se da comienzo al trabajo a través del establecimiento de los fines u objetivos a conseguir
para continuar con la justificacion del tema escogido y, en esta misma linea, con el
planteamiento de una fundamentacion teorica donde se desarrollan los antecedentes e

informacion de interés de cara a la investigacion a realizar en torno a la tematica elegida.

Finalmente, se llevara a cabo un analisis de los resultados obtenidos mediante el trabajo
de campo elaborado, siendo esto ultimo vital para elaborar una reflexion final a modo de
conclusiones y consideraciones finales a tener en cuenta, comprobando asi si se han
conseguido lograr esos fines y objetivos que se planteaban al inicio del trabajo, y si, quiza,

pueden plantearse nuevas lineas de investigacion e intervencion.



2. OBJETIVOS

Para el desarrollo del presente trabajo se plantea un objetivo general, del cual y a partir
del mismo, se desprenderan una serie de objetivos especificos en torno al tema a abordar.
Asi, el objetivo general es aportar una mayor visibilidad social de aquellas necesidades
que subyacen en las personas con sindrome de Down, asi como descubrir la respuesta

socioeducativa que reciben en nuestra era actual.

Por tanto y siguiendo un cierto orden, los objetivos especificos son:

1. Conceptualizar el sindrome de Down.

2. Concretar las caracteristicas, tanto especificas como generales, de las personas
con sindrome de Down.

3. Especificar como ha sido y cémo es el tratamiento social y pedagogico del
sindrome de Down, ademas de cOmo se preve que sea el mismo de cara al futuro.

4. Descubrir las necesidades de las personas con sindrome de Down en su dia a dia
y que requieren de un mayor reconocimiento social, a través de un trabajo de
campo.

5. Contemplar la diversidad de atenciones que reciben las personas con sindrome de
Down, en base a sus necesidades y capacidades y con el fin de mejorar su dia a

dia.



3. JUSTIFICACION DE LA ELECCION DEL TEMA
3.1. RELEVANCIA DEL TEMA
Con el paso de los afios, el término “inclusién” ha sufrido modificaciones y adaptaciones
diversas. Asi, en la Tabla 1 se recogen aquellas acepciones de la actualidad més acertadas

y que conviene acentuar.

Tabla 1

Definiciones del concepto de inclusion en funcion de diferentes organismos

Definicion Fuente
“Accion y efecto de incluir” Real Academia Espafiola (2023)
“Conjunto de practicas no | Meyer y cols. (1997)

discriminatorias ni excluyentes”

“Conjunto de principios que garantizan
que el estudiante con necesidades
educativas especiales, | Uditsky (1993)
independientemente de sus caracteristicas,
pertenezca y sea uno mas (valor igual) en

la comunidad escolar”

“Sociedad en la que todos los seres
humanos, con independencia de su
capacidad, edad, género o estatus racial,
étnico o cultural conviven como
miembros de pleno derecho, con la
conviccion de que sus necesidades seran | Barnes (1998)
satisfechas y de que sus puntos de vista
seran tenidos en cuenta, respetados vy

valorados”

“Proceso que trata de asegurar que las
personas en riesgo de pobreza y de

exclusion social vean incrementadas las




oportunidades y los recursos necesarios
para participar plenamente en la vida
econdmica, social y cultural, asi como | Comision Europea (2010, p. 1)
para gozar de un nivel de vida y de
bienestar considerados normales en la

sociedad en la que viven”

Asi queda evidenciado el planteamiento de un cimulo de fines comunes a alcanzar. Sin
embargo, la parte préactica de estos propdsitos no se cumple plenamente en la mayoria de
los casos, y trabajos de investigacion como este, ademas de multitud de experimentos
sociales e investigaciones en otras disciplinas de estudio, buscan aportar la mayor
cantidad de fuentes de informacion fiables posibles para avanzar y mejorar la vida de
todas las personas con sindrome de Down, independientemente de sus caracteristicas

individuales.

Para aportar una mayor exactitud, se pondra el foco de atencion en una serie de titulares
publicitarios mas o menos recientes, donde se evidencia que, aunque la evolucion y los
avances inclusivos existen y son un hecho, ain queda mucho trabajo por hacer. Asi,

resaltamos los siguientes:

e “Todavia el sindrome de Down arrastra la vision del resto de la discapacidad
intelectual: que son personas con vidas "menos dignas" de vivir que el resto o

con menos plenitud vital.” (Matia Amor, 2023, citado en Marcos, 2023)

e “«No entras porque eres Down»”. Exclusion a la entrada de una discoteca.”

(Calvo, 2018)

e "EI 80 por ciento de las personas con sindrome de Down sufren acoso a lo

largo de su vida". (Villacafas, 2023)

e “De las 35.000 personas con sindrome de Down que viven en Espafia, 23.000
estan en edad laboral, pero solo el 7% estan ocupadas.” (Pineda, 2022, citado en
Arranz, 2023)



e “En el colegio un nifio le dijo "eres tonto", y contestd: “No, tengo sindrome de
Down™”. (Devesa, 2023)

En definitiva y en relacion con los argumentos expuestos, esta serie de hechos palpables
y probables generan una elevada preocupacion, fundamentalmente socioeducativa, para
todo aquel ciudadano responsable y/o profesional dentro de este ambito. Por ello y a pesar
de que, con el paso del tiempo, se ha ido avanzando y ganando terreno en materia de
derechos e igualdad para las personas con sindrome de Down, se considera importante
seguir generando un ambiente social y educativo donde no sorprenda lo diferente, sino
que se implante socialmente la concepcién de lo distinto como algo enriquecedor y de lo
que entran ganas de saber y aprender mas. Ademas, y dentro de lo que nos concierne, uno
de los principios mas fundamentales que se persiguen en la actualidad es la inclusion
educativa, ya no solo de las personas con sindrome de Down, sino de todos los escolares

existentes.



3.2. COMPETENCIAS

Este trabajo viene a ser desarrollado en base a las diferentes normativas que establecen
las competencias que el alumnado universitario debe adquirir para optar a la titulacion de
maestro de Educacion Infantil.

Dichas competencias se encuentran recogidas en el Real Decreto 1393/2007, de 29 de
octubre, por el que se establece la ordenacion de las ensefianzas universitarias. Ademas,
esta legislacion ha elaborado el listado de las competencias a adquirir por el alumnado

universitario en base a la normativa siguiente:

e Ley51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion
y accesibilidad universal de las personas con discapacidad.

e Ley 27/2005, de 30 de noviembre, de fomento de la educacion y la cultura de la
paz.

e Ley Orgénica 3/2007, de 22 de marzo, para la igualdad efectiva de mujeres y

hombres.
Asimismo, las diferentes competencias para otorgar el titulo citado son las siguientes:

e Poseer y comprender conocimientos, nociones y terminologia de la disciplina
educativa.

e Llevar a la practica profesional los aprendizajes y conocimientos adquiridos, a
través del desarrollo de habilidades formativas tales como la resolucion de
problemas, trabajo en equipo, toma de decisiones, etc.

e Interpretar datos (de tematica, generalmente, educativa) para emitir juicios y
reflexionar sobre temas de indole social, étnica o cientifica.

e Transmitir informacién a un pablico especializado y no especializado, a través de
habilidades de comunicacion e interpersonales.

e Desarrollar habilidades de aprendizaje necesarias para realizar estudios superiores
con un alto grado de autonomia.

e Desarrollar un compromiso ético en la figura profesional que el alumnado ira

desarrollando a lo largo de su carrera académica/laboral.

10



Ademas, el Trabajo Fin de Grado es considerado un elemento didactico que compendia toda la
informacion adquirida a lo largo de todas las ensefianzas del curriculo. Por ello, la
Resolucion de 11 de abril de 2013, del Rector de la Universidad de Valladolid, por la que
se acuerda la publicacion del reglamento sobre la elaboracion y evaluacién del trabajo de
fin de grado (aprobado por el Consejo de Gobierno, sesion de 18 de enero de 2012,
«B.0.C. y L.»n. o 32, de 15 de febrero, modificado el 27 de marzo de 2013) plantea una
serie de caracteristicas que deben reflejarse en el TFG para obtener el titulo de Educacién
Infantil:

e EITFG debe construirse como un documento o prueba global con la que se puedan
evaluar los conocimientos y capacidades adquiridas por los estudiantes.
e La elaboracion y futura defensa del trabajo debe demostrar que ha adquirido el

conjunto de competencias asociadas al titulo universitario que se persigue.
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4. FUNDAMENTACION TEORICA

Para la realizacion del trabajo, se desarrollara una revision bibliografica que ponga en tela
de juicio el significado del sindrome de Down en la actualidad, para, a continuacion,
elaborar un recorrido por todo el ciclo vital, de manera que puedan extraerse las
necesidades experimentadas por estas personas en las distintas etapas de su vida, y bajo

el fin Ultimo de satisfacer las mismas.

Ademas, también se analizardn aquellas legislaciones en materia de atencion a la
diversidad que, con el paso del tiempo, han facilitado la vida en sociedad de las personas

con sindrome de Down.

4.1. SINDROME DE DOWN EN LA ACTUALIDAD

El sindrome de Down se define como “la principal causa de discapacidad intelectual y la

alteracion genética humana mas comun” (Down Esparia, 2024).

El nombre surge por uno de los cientificos que més investigaciones desarrollé sobre esta
variacion genética. Asi, mientras algunos concebian de “mongolismo” a estos individuos
en aquella época, John Langdon Haydon Down (1828-1896) estudi6 las caracteristicas
comunes compartidas entre los mismos y que, en colaboracion con otros cientificos
futuros, determinaron que venian dadas a causa de una alteracién en el par 21 de
cromosomas. Es decir, estos individuos, en vez de poseer 46 cromosomas en Ssu
organismo, poseian 47 cromosomas Y tres cromosomas nimero 21 en cada célula en vez
de dos, tal y como sucede cominmente. Asi, a esta variacion genética se la denomind

“Sindrome de Down” o “Trisomia 21”. (Powell-Hamilton, 2023)

No existen causas especificas ni aparentes, y, aunque se dice que un factor de riesgo puede
ser que la madre supere los 40 afos, dos tercias partes de los casos que han existido de
sindrome de Down han sido con madres cuyas edades eran inferiores a 40, por lo que
tampoco puede considerarse un factor de riesgo verificado en su totalidad (Down Espafia,
2024). Ademas, un estudio realizado en el afio 2012 en la India nos indica que el

porcentaje de casos de sindrome de Down cuyas madres poseen edades inferiores a los

12



30 afos es del 69,5%, mientras que las mayores de 30 afios solo poseen 30,5% de casos
(Vashist, M., & Neelkamal, 2012, p. 10).

Tal y como sucede en otro tipo de deficiencias intelectuales, el sindrome de Down no
posee grados de afectacion, pero el efecto de la presencia de esta variacion genética es
muy variable en cada individuo. Por ello se considera de gran relevancia estudiar
alternativas y propuestas que consigan satisfacer las necesidades de las personas con

sindrome de Down y asi mejorar su calidad de vida.

A nivel estadistico, el Instituto Nacional de Estadistica (INE) realizé en el afio 2008 la
“Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de dependencia” lanzando
los datos siguientes con respecto a la poblacion actual de sindrome de Down: se estima
que en Espafia hay 34.000 personas con sindrome de Down, uniéndose a los casi 6
millones de casos en el mundo. Ademas, el 40% de personas con discapacidad intelectual
suelen tratarse de casos de sindrome de Down. Sin embargo, la incidencia del sindrome
de Down cada vez es inferior, ya que, tal y como indica el BBC News Mundo (2023),
“[...] en Europa debiera de haber hoy una proporciéon mucho mas alta de nifios con
sindrome de Down que en el pasado. Pero en la préactica, ocurre todo lo contrario. Porque,
aungue cada vez se conciben mas nifios con esta alteracion cromosémica, cada vez son
menos lo que llegan a nacer”. Por todo ello, este dato puede considerarse un punto de
partida para futuras investigaciones, ya que parece interesante conocer las causas por las
que, cada vez con mas frecuencia, se decide que no nazcan nifios con sindrome de Down

una vez es conocido el diagnostico.

4.2. NECESIDADES QUE SUBYACEN A LO LARGO DEL CICLO VITAL

Las diferentes etapas o fases que conforman el ciclo vital de la persona con sindrome de
Down y en las cuales irdn apareciendo ciertas necesidades especificas son: (Down
Espafia, 2016)

a. Primera Infancia (0-6 anos)

En esta primera etapa se pone el énfasis en asentar las bases que favorezcan una evolucion

y desarrollo favorables de la autonomia y la independencia de estos individuos.
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Inicialmente, resultard fundamental el papel de las familias en cuanto al cuidado fisico,
emocional y generador de aprendizajes significativos de las personas con sindrome de

Down.

En cuanto al diagnostico, este puede hacerse de manera prenatal o de manera posnatal.

Asi, pueden diferenciarse diversas pruebas y analisis clinicos: (Guerras, 2019)

- Pruebas prenatales. Se realizan cuando el equipo médico quiere confirmar si el

bebé que nacera proximamente tendréa sindrome de Down o no. De esta manera,
se estudia si existen antecedentes familiares de alteraciones genéticas. Por tanto,
algunas de estas pruebas vienen a ser la amniocentesis (muestra del liquido
amniotico que rodea el feto en el Gtero), muestra de vellosidades coridnicas (las
células de estos tejidos poseen el mismo nimero de cromosomas que el feto) y/o
la muestra percutanea de sangre umbilical (o cordocentesis, en la que se extrae
una muestra de la sangre del bebé a través del cordon umbilical) (MedlinePlus,
2022).

- Pruebas posnatales. Se analizan los datos derivados de la exploracion clinica y el

ordenamiento de los cromosomas celulares en el organismo del bebé.

Sin embargo, las familias denuncian la necesidad siguiente:

“Nos gustaria que los médicos no hablaran tanto de los aspectos técnicos (el genoma,
la trisomia), que a los padres nos bajan la moral, sino que los obviaran o se explicaran

de forma mas sencilla”.

Vicente, padre de un nifio con sindrome de Down (Cordoba, Espafia).

Los profesionales, en el momento en que el diagndstico es reconocido y deben
comunicarlo a las familias, sienten que es un momento desagradable, pero en el que se
intenta transmitir que el infante crecera feliz, necesitara apoyo pero que el sindrome de
Down no es una enfermedad, sino una condicion natural, por lo que las personas con
sindrome de Down son sanas Yy, en la actualidad, cada vez son mas las propuestas y

alternativas de acompafiamiento y orientacion. “En realidad, todo se resume en la
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necesidad de cambiar la mirada [...]. S6lo asi podemos entregar a las familias una
informacidn cabal, actualizada, objetiva, que les permita afrontar con esperanza la crianza
del hijo que acaba de nacer, o tomar una decision justamente bien informada sobre el hijo
que acaban de concebir.” (Florez, 2017, p. 65)

Por otra parte, uno de los servicios facilitadores de esta etapa es la Atencién Temprana.
Se entiende por Atencion Temprana el “conjunto de intervenciones dirigidas a la
poblacién infantil de 0 a 6 afios, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar
respuesta lo mas pronto posible a las necesidades transitorias 0 permanentes que
presentan los nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos.”
(GAT, 2000) Este servicio estimula los aprendizajes mas primarios sobre conducta,
socializacion primaria, control de estimulos, etc., favoreciendo las estrategias de

aprendizaje por imitacion.

Por otra parte, el aspecto comunicativo es otra necesidad de la etapa. La comunicacion es
fundamental para que las personas con sindrome de Down puedan expresar cOmo se
sienten 0 que necesitan, y posibilita una mejor adaptacion al medio en el que viven. Por
todo ello, en esta etapa las personas con sindrome de Down desarrollan habilidades
comunicativas verbales y no verbales de manera inicial. Sin embargo, debe atenderse a
las dificultades en la expresion oral que experimentan en el momento en que aparece el
habla, tales como aspectos de la anatomia bucal que dificultan una correcta
pronunciacion, o existencia de diglosias y/o macroglosias. Asi, la necesidad que presentan
estos individuos de expresarse oralmente de forma correcta se puede satisfacer gracias a
programas de atencion temprana y servicios de logopedia especializados. (Pérez y Santos,
2011).

Otro aspecto fundamental es cdmo se desarrollan las personas con sindrome de Down en
su entorno familiar y en cuanto a sus primeros cuidados, trabajando y estimulando su
autonomia. Asi, en la Tabla 2 se recogen datos sobre dicho desarrollo durante los primeros

meses Y afios de vida.
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Tabla 2

Camino hacia la autonomia de las personas con sindrome de Down en sus primeros

meses/anos

Etapa/Indicador
0 &mbito de

cuidado

Primeros meses

Primeros afios

Primeros pasos hacia

la autonomia

Alimentacién

La

protege a los bebés con

lactancia materna

sindrome de Down de
infecciones  respiratorias.
Sin embargo, a veces se
dificulta por la hipotonia en
la  musculatura orofacial,
debilidad en el reflejo de
succién, etc... En esos
casos, puede introducirse la
lactancia  artificial para
garantizar la salud del bebg,
sin que esto genere ningun
sentimiento de frustracion
para la madre. Por otra parte
y aunqgue se dé de forma mas
tardia, aparecera también la

conducta de anticipacion.

Se introducen semisolidos
para iniciarse en el
mascado, de manera que el
infante dirija el alimento a la
boca por si mismo. Asi,
también se van cambiando
los utensilios de comida
para que se familiaricen con

los mismos.

Agarra los utensilios
de comida de manera
autonoma, al igual que
ciertas acciones como
pelar alimentos y ya no
se derramara comida

durante el masticado.

Suefio

Al poco de nacer, el bebé se
despertarad cada 3-4 horas y
dormira casi todo el dia, y
paulatinamente estard mas

activo y despierto.

Al separarse del adulto en el
momento del descanso, esto

puede generar ansiedad. Por

ello, se seguiran
estableciendo rutinas que
aporten seguridad y

confianza al nifio/a.

Se inicia en los suefios

activos.
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Aseo y vestido

Al final de esta etapa, ird
colaborando también con
conductas de anticipacion,
como alargar las
extremidades para vestirse y
mientras se le bafia. Pueden
aprovecharse dichas
conductas para introducir
vocabulario propio de esas

actividades cotidianas.

El infante comenzard a
ponerse y quitarse prendas
de forma autbnoma. A la
hora del bafio, se le ofrece la
esponja para que comience,
por si mismo, a lavarse.
También adquiere
autonomia en el lavado de
manos Yy dientes, aunque

con ayuda y apoyo del

adulto. Asi aumenta su
autonomia, autoestima,
autoconcepto,

autoconfianza y seguridad

emocional.

Debe
trabajarse en el control

comenzar a

de esfinteres. Se lava
las manos y dientes de
forma auténoma, y a la
hora de  vestirse,
manejara cierres como

cremalleras o botones.

Fuente: Elaboracion propia, a partir de: DOWN

autonomia. Madrid, Espafia.

ESPANA. (2012). Mis primeros pasos hacia la

En cuanto al &mbito educativo, la Educacion Infantil no es una etapa educativa

obligatoria. Sin embargo, si se recomienda cursarla, ya que se considera verdaderamente

funcional de cara a las diferentes habilidades que desarrolla el alumnado (socializacién,

interaccion con el entorno, autonomia...). Asi, la etapa se divide en dos ciclos

diferenciados, abarcando hasta los 6 afios de edad. Ademas, es en esta etapa en la que

puede darse un mayor indice de inclusion social.

De esta manera, la etapa educativa de Educacion Infantil se plantea, a través de la Ley

Organica 3/2020, de 29 de diciembre, por la que se modifica la Ley Organica 2/2006, de

3 de mayo, de Educacién (LOMLOE), el logro de los siguientes objetivos:

e Favorecer la socializacion secundaria con las relaciones naturales entre nifios y

nifias que permite aprender normas sociales y de comportamiento.
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e Potenciar la inclusion social en el &mbito educativo desde los primeros afios para
facilitar la adquisicion de aprendizajes escolares que seran prerrequisitos
necesarios para la lectura, la escritura, el calculo...

e Mejorar el desarrollo, la autonomia y los primeros aprendizajes escolares para
fomentar un mayor sentimiento de seguridad, confianza y autoestima.

Ademas, resultard fundamental en este primer acercamiento de las familias al ambito
educativo, unas éptimas recomendaciones y orientaciones recibidas, ya que, de cara al
proyecto vital que el individuo con sindrome de Down ird desarrollando con el paso del
tiempo, seré relevante que el colegio cuente con multitud de experiencias inclusivas,
recursos humanos y materiales especializados e individualizados. De acuerdo con esto,
cabe resaltar que, “El objetivo fundamental en la educacion de estos alumnos es el logro
del méaximo grado de integracion social, integracion familiar, la integracion en el tiempo

de ocio y la integracion laboral” (Gomez, 2017, p. 395).

También cabe destacar que, aunque varia en numero, en la actualidad la mayor parte de
centros educativos posee en el equipo docente figuras de PT (pedagogo terapéutico) y AL
(audicién y lenguaje) que iran adquiriendo un papel relevante en etapas educativas
superiores. Asi, debe asegurarse también una buena coordinacion entre todos los agentes
que conforman la Comunidad Educativa. Tal y como indica Muntaner (2009, citado en
Pulgar-Prieto, 2014, p. 19), las funciones del llamado “profesor de apoyo” son las

siguientes:

e Implicacién en la dindmica de la escuela como miembro activo de pleno derecho

en el claustro. Por una parte, colabora en la actividad desarrollada de forma

cotidiana en las diferentes aulas, y, por otra, participa en las decisiones que buscan
la mejora de calidad educativa.

e Reconocimiento de su labor docente. Facilita, colabora, propone y participa con

el fin de posibilitar una actividad docente mas eficaz.

b. Infancia (6-12 afios)

Esta etapa es considerada de gran relevancia ya que, al albergar seis afios de desarrollo

personal, abarca una serie de necesidades primordiales para la persona con sindrome de
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Down. “Durante la infancia, se asientan las bases de ese después que durara el resto de la
vida [...]. Por ello, es preciso tener en cuenta tanto los aspectos fisicos y de salud, como
los psicolégicos y de bienestar emocional y de actitudes, y los intelectuales [...]".
(Troncoso, 2012)

En cuanto a la socializacion secundaria que tiene lugar durante esta etapa, el centro
educativo y la educacion primaria se convertiran en nucleos de referencia para el
individuo. Tal y como enuncian Berger y Luckman, (1978, citado en Mendoza, 2011),
“la socializacion secundaria se concibe como cualquier proceso posterior que introduce
al individuo ya socializado en nuevos sectores institucionalizados”, y, por esa razon, el
centro educativo sera lugar de socializacion y formacién de primeros vinculos sociales
mas alla del ndcleo familiar. Sin embargo, para que la persona con sindrome de Down
logre alcanzar una socializacion secundaria estable y consolidada, han de establecerse
una serie de requisitos o condiciones. Asi, uno de ellos puede ser la construccién de una
Comunidad Educativa que favorezca la integracion tanto dentro como fuera del aula, a
través de un trabajo cooperativo escuela-familia-asociacion, que debe darse a través de
una “comunicacion fluida, y teniendo la confianza suficiente con los docentes para poder

expresar cualquier inquictud que pueda surgir [...]” (Unir, 2022).

Asimismo, el desarrollo previo de habilidades socio-comunicativas y emocionales como
la construccion de un autoconcepto positivo podran facilitar el logro de este hito del
desarrollo. De esta manera, algunas de las destrezas sociales, emocionales y
comunicativas relevantes a trabajar y adquirir son las enunciadas por Prieto y cols., (s.f.,

citado en Fundacion Iberoamericana Down21, s.f.):

e Destrezas para hacer amistades. Participar en juegos, compartir, ofrecer ayuda,

etc.

e Destrezas para abordar los sentimientos. Conocer los sentimientos y expresarlos,

reconocer los de los demas, etc.

e Destrezas sobre distintas alternativas a la agresividad. Evitando los conflictos,

haciendo uso del autocontrol o sabiendo como responder cuando nos sentimos
molestos o atacados.

e Destrezas para controlar el estrés. Aceptar las negativas, quejarse cuando nos

sintamos molestos o aburridos, o saber como relajarse y tomar decisiones.
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También en esta etapa vital surgiran los inicios en el desarrollo de la identidad y el interés
sexual. Las personas con sindrome de Down, al igual que el resto de la poblacidn,
comenzard a desarrollarse e interesarse por su sexualidad y la de los de su entorno méas
préximo. “La sexualidad es algo innato al ser humano y por ello no ha de tratarse como
algo extrario, ni en las personas sin discapacidad ni en las personas con discapacidad, sino
como lo que es, un proceso natural en las personas. De ahi la importancia de la educacion
sexual, con la que se consigue una mayor independencia dentro de las capacidades de
cada uno [...]” Meneses y Becerra (2020, p. 188). Sin embargo, si este interés viene dado

de la mano de la desinformacion, pueden desencadenarse ciertos inconvenientes.
Asiy para evitar posibles desarraigos en este ambito, el “Programa de educacion afectivo-
sexual” elaborado por Down Espafia (2020) nos indica aquellos aspectos que deben

trabajarse con las personas con sindrome de Down en torno a esta tematica:

e Conocimiento y verdadera consciencia del propio cuerpo.

e Construccion continuada del propio autoconcepto personal a través de un enfoque

positivo.

e Descubrimiento de las diferencias de género, fisicas y emocionales.

e Desarrollo de las normas vy reglas de la convivencia en sociedad, las cuales

regularan las relaciones y los comportamientos sociales y humanos.

Finalmente, otro de los hitos fundamentales de esta etapa viene a ser el desarrollo de la
autodeterminacién y poder llegar a construir su propia identidad a lo largo de cada una de
las diferentes etapas que componen todo un ciclo vital, favoreciendo, a su vez, un mayor
autoconocimiento personal del cual podran desencadenarse multitud de rasgos
emocionales y personales con cierto caracter de fortaleza humana (alta autoestima,
considerado amor propio, etc.) (Garvia, 2021) Ademas, puede afirmarse que algunas de
las técnicas que pueden llegar a favorecer esta accidn son las terapias de grupo donde, tal
y como dice Borbonés (2003, 2004) “se convierte en un espacio en el que poder elaborar,

juntamente con otros, el conocimiento de si mismo”.
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c. Adolescencia (12-18 afios)

Tras superar el ciclo vital de la infancia, la persona con sindrome de Down alcanza la fase
de la adolescencia, que perdurara hasta la mayoria de edad. De esta manera, surgen nuevas
necesidades y aspectos a tener en cuenta.

Inicialmente y centrandonos en el aspecto académico, la persona con sindrome de Down
finaliza la etapa de la infancia y empieza la adolescencia mediante el cambio de etapa
educativa. Asi, se pasa del colegio al instituto, significando esto ya no s6lo un cambio de

etapa educativa, sino también de sistemas de ensefianza.

De esta manera, hay que trabajar esta tolerancia al cambio y un hecho que beneficiara
todo este proceso es que la escolarizacion en la Educacion Secundaria promovera el
mantenimiento de aprendizajes curriculares mientras dota al alumnado de habilidades de
autonomia necesarias para adaptarse a los cambios que, al igual que este, se sucederan a
lo largo de la vida. Sin embargo, podran encontrarse ciertas dificultades: de acuerdo con
lo que enuncia Ruiz, (2006, 2009, citado en Rodriguez, 2018, p. 83), “[...] el paso a
Secundaria es para todos, no solo para los que tienen sindrome de Down, el paso méas
violento”. Esto es asi porque la educacion Primaria nada tiene que ver con la Secundaria,
estando esta ultima organizada mediante “intervenciones estandarizadas y burocratizadas,
que son contrarias al espiritu de la inclusiéon” (Ruiz, 2009, citado en Rodriguez, 2018, p.
83). En definitiva, la complejidad organizativa de los institutos no favorece la acogida del
alumnado con sindrome de Down, y hay que tener en cuenta que, sumado a lo anterior,
“la capacidad de tomar decisiones y adaptarse a los cambios e imprevistos es una de las
limitaciones habituales de la discapacidad intelectual, consecuencia de sus carencias en

las funciones ejecutivas” (Florez y cols., 2015, citado en Rodriguez, 2018, p. 83).

Por todo esto y a la hora de buscar la mejor solucidn, se deben tener en cuenta, por un
lado, la estructura organizativa de la Educacion Secundaria y, por otro, las peculiaridades
y necesidades que puede presentar el alumnado con sindrome de Down en torno a las

exigencias de dicha etapa, recogiendo ambos aspectos en la Tabla 3.
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Tabla 3

Las dificultades de la Secundaria: interrelacion entre la estructura y el funcionamiento

de la etapa y las peculiaridades del Sindrome de Down

Estructura de la Educacion Secundaria

Peculiaridades del Sindrome de Down

Clima basado en lo académico

Necesidad de un seguimiento

individualizado

Elevada importancia al curriculum y los

contenidos curriculares

Desnivel curricular 'y necesidad de
adaptaciones curriculares significativas

(ACS).

Alumnado més auténomo

Necesidad de mayor numero de directrices

y apoyos

Centros  educativos de  mayores

dimensiones

Gran desorientacion espaciotemporal

Mayor complejidad organizativa

Dificultad ante la reaccion de imprevistos

Curriculo mas especializado

Carencia de funciones ejecutivas

Diez docentes que imparten docencia en

cada aula

Gran demanda de atencion personalizada

y continuada

Profesorado con menor base pedagogica

Necesidad de métodos didacticos de

caracter especifico e individualizado

Contenidos de caracter conceptual vy

abstracto

Limitada capacidad de conceptualizacion

y abstraccion

Pensamiento formal-abstracto

Pensamiento concreto

Gran relevancia el grupo de iguales

Presencia de cierto desnivel social

Fuente: Elaboracion propia, a partir de: Rodriguez, E. R. (2018). El paso a secundaria del alumno con

sindrome de Down: todo un reto. (p. 85)

Asi, Ruiz (2006, 2007, 2009, 2011, 2012, 2014, 2016, citados en Rodriguez, 2018, p. 89)

recoge algunas de las medidas facilitadoras de este proceso:
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e Permanencia en Educacion Primaria y/o Secundaria uno o dos afios mas,

favoreciendo su proceso madurativo, aunque preocupa la distancia social que
puede aparecer al alejarse de los comparieros y compaferas con los que ha

compartido clase en afios anteriores.

e Crear aulas especificas en los Institutos de Educacion Secundaria. Ahi podrén
abordar y tratar objetivos y contenidos proximos a su nivel de conocimiento junto
a alumnado con niveles de discapacidad semejantes durante ciertas horas de la
jornada, mientras que pasara el resto de la jornada relacionandose con el alumnado
de su aula ordinaria.

e Establecer un programa de transicién entre etapas educativas, comin a ambos

centros educativos, cuyo fin sea recoger la maxima informacion posible para

servir de acompafiamiento en este proceso de cambio radical.

Ademas, una vez finaliza la Educacion Secundaria Obligatoria, el adolescente, tenga 0 no
sindrome de Down, se enfrenta a una importante decision que afectara a su vida personal,
académica y profesional: qué camino seguir. Normalmente y en el caso de las personas
con sindrome de Down hay pocas opciones entre las que elegir debido a la falta de
recursos educativos: “Queremos vivir de forma autonoma, ser educados en un entorno
inclusivo, deseamos ser Utiles a traves de un puesto de trabajo ordinario y hacernos
mayores con una vida socialmente activa” (Jordina, 2014, citado en Rodriguez, 2014).

Algunas de las opciones que encuentran, por tanto, vienen a ser las siguientes:

e Servicios de Promocién de la Autonomia Personal (SEPAP). Consiste en un

“servicio especializado que ofrece apoyo y asistencia para incrementar la
autonomia y vida independiente de personas adultas con discapacidad intelectual
en situacion de dependencia”. (Fundacion AFIM, s.f.) Ademas, se lleva poniendo
en practica desde hace varios afios y cada vez son mas los chicos que disfrutan de
dicho servicio.

e Estudios superiores adaptados. Como, por ejemplo, aquellos ofrecidos por

“Fundacion Personas” que permiten que personas con discapacidad intelectual
puedan obtener la titulacion de la ensefianza obligatoria, asi como ofrecer ciertos
estudios superiores especializados que preparan a estas personas para la vida

laboral (contando incluso con procesos de practicas en diferentes empresas, al
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igual que el SEPAP). O también destacan los llamados ‘“Programas de
Cualificacion Profesional Inicial” (PCPI), los cuales fueron pensados “para
alcanzar las competencias profesionales necesarias para desempefiar una
determinada profesion (certificado de profesionalidad) y poder obtener, a la vez,
el titulo de Graduado en Educacion Secundaria Obligatoria” (Ribo, 2021).

e Insercion laboral. En este caso, el orientador laboral se vuelve una figura

protagonista y elemental que, en colaboracion con la familia, orientara los planes
futuros del joven con sindrome de Down, planificando los apoyos necesarios para
su inclusion laboral. Sin embargo, desgraciadamente la inclusion laboral de las
personas con discapacidad intelectual todavia estd muy lejos de hacerse realidad,
ya que, tal y como anuncia el Instituto Nacional de Estadistica (INE), “la tasa de
empleo de las personas con discapacidad es “45 puntos inferior al resto de la
poblacion”. (Plena Inclusion Castilla y Ledn, 2024) A pesar de ello, proyectos
como “Empleo Personalizado” intentan paliar con este problema, consistiendo
asi en “una metodologia que busca crear un empleo segun los intereses y

capacidades de cada persona”. (Plena Inclusion Castilla y Ledn, 2024)

Siguiendo con todo esto, un aspecto que preocupa al nacleo familiar durante esta etapa es
que los vinculos de socializacion secundaria generados hasta el momento desaparezcan,
al encontrarse en una etapa de mucho cambio. Sin embargo, muchas asociaciones cubren,
en la actualidad, la necesidad que poseen las personas con sindrome de Down de tener un
circulo de amigos mas alla de las aulas, a traves de, por ejemplo, programas de ocio que
se erigen como un elemento imprescindible para mantener unas ricas oportunidades de
socializacién. Ademas, en este tipo de actividades las personas con sindrome de Down
han demostrado que, al ser ya adolescentes, “la capacidad para relacionarse e

interaccionar con otras personas ha experimentado una clara mejoria” (Troncoso y cols.,

2019).

De esta manera, la pertenencia a un grupo social de iguales favorecera que el adolescente
con sindrome de Down integre satisfactoriamente sus caracteristicas, vivencias,
aprendizajes y experiencias vitales, tal y como enuncia el “Modelo para la Vida Adulta

en el Sindrome de Down” (Down Espafia, 2021).
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Durante la adolescencia, ademas, la sexualidad comienza a desarrollarse ampliamente,
relacionandose este aspecto con todos los cambios fisicos y emocionales ya mencionados.
“En la pubertad el organismo madura sexualmente, y hay una serie de cambio generales,
mediante los cuales el chico y la chica se diferencian totalmente. Estos cambios van a ser
rapidos, bruscos y, muchas veces, producen gran confusién. La aparicion de la
menstruacion en la chica y la eyaculacion en el chico, pueden crear preocupaciones si no
se les ha dado informacion y si no existe comprension y didlogo por parte de quienes les
educan.” (Carrasco Cordero, 2008, pp. 35-36). Asi, la necesidad de la persona con
sindrome de Down de que el desarrollo de la propia identidad y los primeros intereses
sexuales se den en un ambiente donde la informacion y el sobrecogimiento estén presentes
continGia latente, ya que, ademas, en esta etapa el desarrollo de la sexualidad traera
consigo e implicara aspectos tales como la orientacion sexual, autoimagen corporal,

identidad de género, aparicion del deseo sexual, etc.

Y, finalmente, en la adolescencia comienza a hablarse del tratamiento que se da a la salud
mental en las personas con sindrome de Down. Por ejemplo, en esta etapa es muy
probable que estas personas se enfrenten a episodios tales como la pérdida: “Es
imprescindible abordarlo, no negarlo y proporcionarles los apoyos necesarios Si
pretendemos que afronten de manera adaptativa esta experiencia e incluso que salgan
fortalecidos de la misma.” (Julia, 2021). Muchas veces la sobreproteccion familiar
imposibilita que las personas con sindrome de Down puedan enfrentarse a ciertas
situaciones dolorosas. Sin embargo, su entorno familiar y social mas cercano debe
permitir dicha participacion, ya que, de no ser asi, se estaria limitando el propio

desenvolvimiento de estas personas. (Dominguez y Vasquez, 2016)

d. Adultez Inicial (18-25 afos)

Tras cumplir la mayoria de edad, la persona con sindrome de Down alcanza la adultez,
que supone también numerosos cambios en su vida personal. Asi, vienen a tratarse todas

aquellas necesidades que aparecen en este momento.

En un principio, este cambio de etapa supone una transicion hacia la vida adulta, donde,

una vez alcanza la mayoria de edad la persona, esta se ve capacitada para obrar bajo sus
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principios y valores. Sin embargo, dicha transicion puede verse obstaculizada por barreras
familiares, institucionales y sociales que se imponen. Sin embargo y a pesar de los
pequefios avances que se van dando en el terreno de igualdad de derechos y oportunidades
para las personas con discapacidad, las personas con sindrome de Down manifiestan una
necesidad fundamental: la existencia de una mayor formacion en materia de derechos
humanos y civiles, ademéas de un mayor niimero de apoyos a la propia autodeterminacion,
entendiendo esto Ultimo como que trabajar la autodeterminacién con las personas con
sindrome de Down significa “una concrecion del derecho universal al autogobierno y la
independencia de las personas y se ha convertido en un principio central de su lucha por
la igualdad” (Romero y Peralta, 2013, p. 99).

Asimismo, durante esta transicion a la vida adulta se sucederan las primeras experiencias
en el mundo laboral, las cuales fomentaran a gran escala el autoconocimiento,
autodescubrimiento y crecimiento personal. Las personas con sindrome de Down, en el
momento de empezar a trabajar, comienzan a poner en practica y a desarrollar multitud
de habilidades sociolaborales, participan méas activamente de su propia ciudadania vy, al
sentirse Utiles y productivos, aumentaran su autoestima y mejoraran su autoconcepto.
Ademas, podran desarrollar y aprender nuevas habilidades de anélisis y resolucion
pacifica de conflictos. En definitiva, esta demostrado que el hecho de que las personas
con sindrome de Down se encuentren incluidas también desde lo laboral es un hecho
altamente relacionado con el estado psicologico y el bienestar social de la persona. (Suefia
Inclusion, 2024) Ademas, se da una retroalimentacién muy positiva, ya que, de acuerdo
con lo que enuncia Stroman, (2023), “las empresas se benefician al diversificar su fuerza
laboral y aprovechar las habilidades y talentos unicos que las personas con sindrome de
Down pueden aportar”. Aunque, bien es cierto que la sociedad en su conjunto también se
ve beneficiada con la inclusion laboral de las personas con discapacidad intelectual. Asi,

“se rompen barreras y se fomenta una mayor igualdad de oportunidades” (Stroman,

2023).

También, a lo largo de esta etapa, vienen a darse las primeras experiencias de vida
autonoma e independiente, las cuales serviran de preludio para ir construyendo el llamado
proyecto de vida, el cual debe ir plantedndose desde la infancia, con el fin Gltimo de

facilitar la independencia y autonomia de las personas con sindrome de Down en su vida
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adulta (Fundacion Anagan, 2023). Asi, una vez se alcanza la mayoria de edad y se van
pautando esas primeras experiencias de vida independiente en base a los objetivos
planteados en el proyecto de vida, se podré satisfacer la gran necesidad que el joven con
sindrome de Down sentird sobre ir adquiriendo un cierto nivel de autonomia en su vida
cotidiana. Para ello, la Corporacién Sindrome de Down (2003) en la lectura de apoyo
“Proyecto de Vida” viene a plantear tres conceptos/items fundamentales a tener en cuenta
en el momento de desarrollar un proyecto de vida de una persona con sindrome de Down:

el ciclo evolutivo, estatus de edad vy rol ocupacional. Ademas, todo esto debe darse dentro

de las premisas de la Convencién de los Derechos de Naciones Unidas (1948),
constituyendo el mismo el marco legal e ideolégico de la vida independiente.

También a partir de la edad adulta surgen deseos logicos que todo ser humano,
independientemente de tener sindrome de Down 0 no, poseen: tener pareja, formar una
familia, explorar la sexualidad, etc. De acuerdo con Garvia y Florez (2016), “[...] hay
que comprender las necesidades afectivas de la persona con sindrome de Down [...] Y
para eso hay que escucharla, respetarla, poder hablar sin ambigiedad, informar, formar y

educar en el hermoso campo de la afectividad.”

Ademas, la salud mental se seguira tratando con un gran relieve en esta etapa del ciclo
vital, surgiendo asi la necesidad de que la persona con sindrome de Down conciba el
cambio y la pérdida, entre otros episodios emocionales dolorosos, como oportunidades
de crecimiento y expresion emocional. Asi, Linda Clark (s.f.) nos indica que, sobre todo
en situaciones de pérdida o duelo, es importante que las personas con sindrome de Down
reciban la informacion de manera comprensible para ellos, teniendo en cuenta sus
dificultades cognitivas. Ademas, aumentar los apoyos sociales y unir los mismos a los
familiares o de su circulo méas proximo facilitard que la persona con sindrome de Down

se sienta acompafiada y pueda expresar sus emociones libremente.

e. Adultez Plena (25-40 afos)

Una vez que la persona con sindrome de Down se ha adentrado en la adultez, llega esta
segunda fase en la que se consolida el verdadero rol del adulto, adquiriendo sus derechos

y deberes, y ejerciendo de su propia ciudadania.
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Para ir consolidando el previo proceso de vida autbnoma e independiente que se proponia
en la etapa anterior, comienza a darse el proceso de toma de decisiones de manera
auténoma, por lo que la autodeterminacion consolida la autonomia personal, y, por dicho
motivo, es que en esta etapa se consolidan los vinculos sociales construidos como figuras
de referencia mas alld del ndcleo familiar. “En el preciso momento en que las personas
con sindrome de Down actian como los principales agentes causales de su propia vida,
realizan elecciones y toman decisiones libres de influencias externas indebidas,
manifiestan una conducta autodeterminada”. (ASDRA, 2011) Ademas, debe tenerse en
cuenta que la “autodeterminacion se puede ensefiar, pero hay que recordar que la clave
no es solamente aprender habilidades, sino que también se deben proporcionar
oportunidades” (Schalock y Verdugo, 2002, p. 5).

Por otra parte, viene a consolidarse el proyecto de vida personal creado a partir del acceso
a una vida autonoma e independiente, incluyendo la emancipacion y la autosuficiencia
economica, esta Ultima a partir de la previa experiencia laboral. Tanto es asi que, ademas,
la autosuficiencia econdmica, segin el “Modelo para la vida adulta en el Sindrome de
Down” (Down Espaiia, 2021), permitird abordar la consolidacion del proyecto personal
y social y el papel de las familias se fundamentara en apoyar materialmente ante la falta

de recursos, pero sin condicionar el proceso de toma de decisiones.

También deben favorecerse y seguir desarrollandose ciertas habilidades funcionales, ya
que, mediante el ejercicio de las mismas podra evitarse su posible deterioro u olvido. Asi,
se iran dotando esas habilidades de su maxima funcionalidad en las actividades cotidianas
De esta manera, el hecho de hacer mayor hincapié en el desarrollo de dichas habilidades
en la poblacion con sindrome de Down provoca que en ciertos estudios estadisticos
aparezca la evidencia de mejores resultados en el area funcional de las personas con
sindrome de Down que del resto de la poblacién. (Esbensen y cols., 2008)

Por otra parte, surge la necesidad de participar en la vida en sociedad y de sentirse incluido
socialmente. De esta manera, podra ejercerse el derecho a la plena ciudadania, y aspectos
que lo favoreceran son la formacién en habilidades sociales y la mediacion en cualquier
entorno social. Por ello y observando ciertos datos estadisticos, puede decirse que,

“indudablemente, la inclusion de las personas con sindrome de Down en Espafia es en
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términos generales mayor que hace 10 afios y mejor que la de muchos otros paises del

mundo y, sin embargo, dista mucho de estar plenamente lograda”. (Berastegui, 2021).

Finalmente, como elemento a indicar en relacion con el pleno acceso a la vida adulta es
el sentimiento de plenitud y bienestar, es decir, alcanzar una calidad de vida para poder
ir desarrollando el cumplimiento del proyecto de vida propio e individual. Asi, Scharlock
y Verdugo (2002, pp. 11-12) menciona las diferentes dimensiones que se involucran en

la obtencion de la calidad de vida de las personas de discapacidad intelectual:

e Bienestar emocional. Contempla el buen autoconcepto de uno mismo, la

expresion emocional, etc.

e Bienestar material. Incluye los aspectos financieros y econdémicos, de seguridad,

asi como la calidad de la vivienda y el mobiliario.

e Desarrollo personal. Se encuentra relacionado con el desarrollo y la adquisicion

de las habilidades funcionales. Asi, a partir de las mismas se desarrolla mas
ampliamente un alto nivel de autodeterminacion, autoconfianza, autonomia
personal, productividad, etc.

e Bienestar fisico. Centrado en la salud, el estado fisico, la movilidad y la seguridad

personal.

e Bienestar/Inclusidn social. Por una parte, hace referencia al nucleo social mas

cercano Y, por tanto, al nivel de calidad en las relaciones personales. Mientras, por
otro lado, se refiere a la participacion social en aspectos de la vida comunitaria.

e Derechos. Derechos que la persona con discapacidad intelectual va adquiriendo
como ciudadano, como el derecho a votar o la oportunidad de participar en

actividades civicas, entre otros.

Sin embargo, al ir finalizando esta etapa se da comienzo al proceso de envejecimiento.
Asi, puede darse una posible pérdida de los referentes del nicleo familiar. Para ello resulta
verdaderamente importante haber trabajado la salud mental con consciencia, haber
anticipado un proyecto vital propio, haber desarrollado una planificacidn de los aspectos
econémicos, legales y patrimoniales y tener consolidada una 6ptima red social y de
apoyos. Aunque, sin embargo, resulta fundamental “saber como educarles y prepararles

para que afronten con propiedad ese periodo en el que un ser querido se estd muriendo y
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termina por morir. Conociendo sus peculiaridades, se pueden arbitrar técnicas adecuadas
[...]” (Clark, 2008, p. 2).

f.  Vejez (a partir de 40-45 afios)

Finalmente, la vejez constituye la Gltima etapa del ciclo vital, aunque es cierto que en el
caso de las personas con sindrome de Down esta se dar4 de manera mas anticipada.

Abarca, por tanto, los Gltimos afios de vida y es posterior a la jubilacion.

El objetivo fundamental de esta etapa viene a ser la obtencion de la maxima calidad de
vida posible ante el posible deterioro de ciertas estructuras y funciones corporales. Asi,
surge el término “envejecimiento activo” que hace referencia, segun la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) (2015, citado en Albarran, 2019, p. 6) al “proceso de
optimizacion de las oportunidades de salud, participacion y seguridad que tiene como fin
mejorar la calidad de vida de las personas a medida que envejecen.” De esta manera, las
personas con sindrome de Down podran desarrollar el proceso de la vejez de una forma
activa, conservando la vitalidad, el hecho de sentirse Util y el seguir participando en
actividades de su vida social. En definitiva y de acuerdo con lo anterior, “debemos
orientar el proceso de envejecer hacia una vision positiva del mismo, en la que coexistan
con la salud el desarrollo psicosocial, la vida auténoma y la participacién comunitaria e
integracion.” (Down Espafia, 2013, citado en Albarran, 2019, p. 7) Para lograrlo, deben
fomentarse cuatro aspectos fundamentales: el autocuidado, la actividad permanente de
estimulacion cognitiva y actividad fisica, la convivencia social que permita mantener
vinculos interpersonales, y la inclusion social que posibilite la participacion en la vida

comunitaria y cultural. (Down Espafia, 2018, citado en Albarran, 2019, p. 9)

El paso del tiempo y la multitud de avances en diversos campos de estudio son aspectos
condicionantes que han permitido que, en la actualidad, se pueda disfrutar ain mas de
esta etapa vital. También, aunque parezca improbable en primera instancia, se ha
producido un aumento de esperanza de vida en las personas con sindrome de Down,
aunque bien es cierto que estas personas “experimentan un proceso de envejecimiento
acelerado, por lo que a partir de los 40-45 afios comienzan a presentar rasgos tipicos de

la poblacion envejecida” (Nakamura y Tanaka, 1998; Presson et al., 2013; citados en
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Muifio et al., 2019, p. 158). Este hecho suele estar relacionado con una gran incidencia
de la enfermedad de Alzheimer en personas con sindrome de Down. Tanto es asi que, a
través de ciertos estudios, en el momento en el que se llevaron a cabo los mismos se ha
podido constatar como “casi todas las personas con sindrome de Down de mas de 40 afios
tenian desarrolladas caracteristicas neuropatologicas propias de esta enfermedad” (Doran
et al., 2017, citado en Muifio et al., 2019, p. 158). Por todo ello, surge la necesidad de
que, aungue estemos ante la aparicion de una enfermedad degenerativa, ha de trabajarse
para que esta se dé de la forma més tardia posible o que traiga consecuencias menores en
la persona afectada. (Florez, 2010)

Por otro lado, la consolidacion de un proyecto de vida propio o el tratamiento de la salud
mental de la persona con sindrome de Down benefician y facilitan la salud emocional de
la persona en esta etapa, momento de la vida en el que apareceran diversos episodios de
duelo. De esta manera, el haber trabajado en etapas anteriores la forma mas optima de
gestionar y expresar las propias emociones en situaciones criticas y dolorosas se vuelve
fundamental y adquiere una gran aplicacion real en este momento. De acuerdo con esto,
cabe destacar que una de las fortalezas méas sobresalientes de las personas con sindrome
de Down es que, ademas de poseer una gran sensibilidad afectiva, también son capaces

de captar el ambiente afectivo que les rodea.

4.3. LEGISLACION EN MATERIA DE ATENCION A LA DIVERSIDAD

A lo largo de la historia, la multitud de cambio sociales y de diversa indole que se han
producido han traido consigo una serie de modificaciones en cuanto al tratamiento de la
diversidad. Asi, estos cambios se han ido materializando en diferentes leyes, las cuales
“proporcionan un marco de resolucion de conflictos, ademas de proteger los derechos de

los individuos y mantener cierta estabilidad social” (Ratia, 2023).

A continuacidn, se presentan las legislaciones mas sobresalientes en torno al tratamiento

de la atencion a la diversidad hoy:
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La Declaracion Universal de los Derechos Humanos (1948) anuncia, por vez

primera, que “toda persona tiene derecho a una educacion que le posibilite y le

asegure su vida en sociedad y su plena inclusién en la misma”.

La Ley General de Educacién (LGE) (1970) presenta la educacion especial como

una nueva modalidad educativa, y, a partir de ahi, comienza a interpretarse y
entenderse la misma como un hecho necesario para que el tratamiento de la

diversidad del alumnado en las diferentes instituciones educativas sea real.

Constitucién Espafiola (1978). También de forma novedosa se indica que las
necesidades de las personas con discapacidad deberan cubrirse por parte de los

poderes y las autoridades publicas pertinentes (art. 49).

La Ley de Integracion Social del Minusvalido (LISMI) (1982), siendo la primera

legislacion dedicada a la mejora de las condiciones de vida social de las personas
con discapacidad, incluye los principios de integracion escolar y normalizacion
de dicho alumnado en el sistema educativo ordinario. Ademas, en uno de sus
articulos (art. 25) sefala lo siguiente: “La educacion especial se impartira en las
instituciones ordinarias, publicas o privadas del sistema educativo general, de

forma continuada, transitoria o mediante programas de apoyo (...)” (p.10).

La Ley Organica General del Sistema Educativo (LOGSE), (1990) trae consigo

ciertas novedades acerca del tratamiento de la atencion a la diversidad del
alumnado. Por una parte, establece un curriculo de apertura y flexibilidad que se
ird adaptando a las necesidades, caracteristicas e inquietudes del alumnado.
Mientras, plantea la escolarizacion del alumnado en un Unico sistema educativo.
Ademas, se introduce por vez primera en un instrumento legislativo el término
“diversidad” entendido como la aceptacion de la heterogeneidad de grupos

sociales y escolares, y valorando la gran riqueza que aporta.

La Ley Orgéanica de Calidad Educativa (LOCE) (2002) no llegd a ponerse en

practica, pero trajo consigo importantes avances: introduce el término
“necesidades educativas especiales”, incluyendo asi no solo al alumnado con

discapacidad que requiere de una serie de necesidades especificas, sino también
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al alumnado extranjero y de altas capacidades, ademas del derecho a la igualdad
de oportunidades en relacion con el resto de alumnado.

La Ley de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacién y Accesibilidad

Universal (LIONDAU) (2003) consolidé el fomento de la autonomia y vida

independiente de las personas con discapacidad con el fin de manifestar que la
sociedad iba evolucionando y que toda persona, independientemente de sus
caracteristicas personales, podria llegar a gozar del derecho a la igualdad de
oportunidades.

La Ley Orgéanica de Educacién (LOE), (2006) Define la “atencidn a la diversidad”

como uno de los “principios basicos y fundamentales de la ensefianza incorporada
dentro del sistema educativo ordinario”, mientras que alude al “alumnado con
necesidad especifica de apoyo educativo” como aquel que requerird de una
ensefianza complementaria a la ordinaria debido a sus necesidades y aptitudes
individuales. Ademas, considera como principios educativos fundamentales a la
equidad educativa, la igualdad de derechos y oportunidades para todo el alumnado

y la anulacion total de la exclusion educativa y social.

Convencién Internacional de Derechos de las Personas con Discapacidad de la
ONU (2006). Afirma y reivindica, en su articulo 19, el derecho a “vivir

independiente y a ser incluido socialmente”. Asi, los diferentes estados y paises

miembros de la Organizacion de las Naciones Unidas se ven obligados a revisar

sus politicas para garantizar la plena inclusién de las personas con discapacidad.

La Ley Orgénica para la Mejora de la Calidad Educativa (LOMCE) (2013) se

encuentra en busqueda de la mayor calidad, equidad y éxito educativo y, paraello,

plantea un sistema educativo Unico e inclusivo. Ademas, a partir de entonces se

motivara al alumnado a partir de sus aptitudes y potencialidades.

El Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, de la Ley General de

Derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion social garantiza el

derecho a la igualdad de oportunidades y de trato social de las personas con

discapacidad en relacién con el resto de poblacién.

33



La Ley Organica 3/2020, de 29 de diciembre, por la que se modifica la Ley
Orgéanica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacion (LOMLOE) (2022) realiza una

serie de modificaciones en cuanto a las disposiciones basicas que se tenian sobre

la educacion especial. Por ejemplo, concreta las correctas acepciones de dos
términos: “ACNEAE” y ACNEE”. Mientras el primero hace referencia a aquellas
personas que, por presentar retraso  madurativo, trastornos de
aprendizaje/atencion/lenguaje y/o comunicacion, o desconocimiento grave de la
lengua, requiere de atencion y tratamiento educativo diferente al ofrecido por el
sistema educativo ordinario, el segundo concepto viene a sefialar al alumnado que,
aunque no requiere de atencion educativa diferente a la ofrecida por el sistema
educativo ordinario, si necesitara mayor nimero de apoyos educativos para lograr

los objetivos planteados que dificultan su inclusion social.
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5. METODOLOGIA O DISENO DE LA INVESTIGACION

Se plantea el presente trabajo con el fin de descubrir aquellas necesidades que presentan
las personas con sindrome de Down, asi como analizar también la respuesta educativa y
social recibida. Por ello, se ha realizado una investigacion que permita conocer la realidad
vivida por estas personas y su circulo mas cercano y asi corroborar si realmente estas

necesidades se ven cubiertas.

Asi, a lo largo de este apartado se ird presentando el desarrollo de la investigacion
realizada: de acuerdo con esto, se expondra el disefio que presenta la investigacion como
también las diferentes caracteristicas especificas de la misma, las cuales han dado forma

a la investigacion y han permitido llevar adelante el trabajo.

5.1. DISENO DE INVESTIGACION

La investigacion realizada se ha basado en un estudio cualitativo, considerandose este el
método de investigacion que mejor puede explicar las perspectivas humanas. De acuerdo
con Sanchez y Suarez, (2018, p. 22), se entiende la investigacion cualitativa como aquella
que “busca conocer, comprender y explicar en profundidad los diversos procesos sociales
a partir del analisis de contextos, los comportamientos, asi como las relaciones humanas”.
Ademas, esta investigacion presenta un disefio etnografico, es decir, aquel que “pretende
describir y analizar ideas, creencias, significados, conocimientos y practicas de grupos
culturales y comunidades (Patton, 2002; McLeond y Thomson, 2009, citado en
Hernandez, Fernandez y Baptista, 2010, p. 501).

5.1.1. Muestra
Inicialmente, se deben elegir los participantes de la investigacion. Dada la tematica que

se queria abordar y en relacion con la informacion que se queria obtener, los participantes

de la investigacion se dividieron en dos grandes grupos:
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e Familias. Comprendiendo a padres, madres, hermanos, etc., los cuales forman
parte del proceso de socializacion primaria y que conocen detalladamente cuél es
el ritmo de vida, las necesidades e inquietudes de las personas con sindrome de
Down con las que conviven, asi como la respuesta social y educativa que se recibe.

e Profesionales. Que acompafian y guian a la persona con sindrome de Down
conociendo también las necesidades de estos, los requerimientos del trabajo con
estas personas y la respuesta social ofrecida. Asi, en este grupo se incluyen
profesores-tutores y de apoyo en centros educativos ordinarios, asi como
trabajadores de entidades y asociaciones.

Asi, han participado un total de 30 personas (por parte de 16 profesionales y 14 familias).
Por parte de las familias, participaron madres y padres de personas con sindrome de
Down. Mientras, los profesionales participantes se encuentran, en su mayoria, en activo
en la actualidad, y trabajan tanto en centros educativos de caracter ordinario, como en
asociaciones para personas con sindrome de Down alrededor de toda la Comunidad
Auténoma de Castilla'y Leon. Ademas, previamente a la participacion en la investigacion,
se ha informado a los participantes acerca del uso y tratamiento que iba a realizarse de la

informacion obtenida una vez cesara la misma.

5.1.2. Instrumentos de recogida de datos

A continuacion, se realizaron unas encuestas para poder obtener unos datos que
permitieran encontrar unas respuestas esclarecedoras ante los objetivos e interrogantes
realizados al comenzar el trabajo. Asi, estas encuestas fueron elaboradas a través de
medios digitales y, mas especificamente, con la plataforma “Formularios de Google”, y

se transmitieron a los participantes a través del correo electronico.

Al contar con dos grupos de participantes, se opto por realizar dos encuestas, ya que, de
esa manera, los datos obtenidos serian mas especificos e incluso nos permitirian realizar
comparaciones entre las respuestas obtenidas en una encuesta en comparacion con la otra.
Dichas encuestas constaron de un total de 20 preguntas (aproximadamente), las cuales
fueron tanto abiertas como cerradas, otorgando un cierto caracter mixto: asi, preguntas de
opcién multiple, de respuesta Unica y/o corta, y preguntas de escala de puntuacion son

algunas de las presentes en las encuestas elaboradas para la investigacién. Ademas, al ser
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encuestas cuyas preguntas fueron elaboradas seglin los participantes que iban a
responderlas, estas tuvieron un caracter personalizado y, aunque en ambas encuestas (y
en algunos casos) podian encontrarse las mismas preguntas, la mayoria eran distintas y
dependiendo de la distinta informacion que los participantes manejaban. En definitiva, no
es la misma informacion la que puede ofrecer un familiar de una persona con sindrome
de Down que un profesional que trabaja con él 'y, por dicha diferenciacion, las encuestas
se adecuaron y adaptaron de manera que los datos obtenidos fueran lo méas detallados

posibles.

Por todo lo anterior, a la hora de confeccionar las encuestas se partié de un interrogante:
¢ Qué informacidn queremos conseguir? Y, para dar respuesta al mismo, se tuvo en cuenta
el objetivo general del trabajo, siendo aportar una mayor visibilidad social de aquellas
necesidades que subyacen en las personas con sindrome de Down, asi como descubrir la
respuesta socioeducativa que reciben en nuestra era actual (p. 5). Por ello, se elaboraron
dos categorias sobre la informacion que se queria conseguir, de las cuales surgieron unas
subcategorias mas especificas sobre los datos que se buscaban obtener, y, de esta manera,
pudieron elaborarse las preguntas que se querian incluir en las encuestas. Asi, todo este

proceso viene recogido en la Tabla 4.
Tabla 4

Categorias, subcategorias de la informacidn deseada y preguntas de las encuestas de la

investigacion

CATEGORIAS | SUBCATEGORIAS | PREGUNTAS

Necesidades de

las personas con

¢Su familiar con sindrome de Down se encuentra
escolarizado o ha cursado la educacion basica y

obligatoria? (pregunta 10, encuesta para familias)

Indique en qué tipo de centro educativo. (Pregunta

11, encuesta para familias)

¢Participa activamente en grupos, entidades u
asociaciones que trabajen a favor de las personas

con discapacidad? (pregunta 8, encuesta para familias)
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sindrome de

Down

Necesidades sociales,
educativas, etc. de las
personas con

sindrome de Down

¢Su familiar con sindrome de Down acude a algln
tipo de sesiones terapéuticas y de estimulacion?

Indique cuales. (Pregunta 13, encuesta para familias)

¢Qué necesidades considera méas importantes
satisfacer para garantizar una integracion social
de las personas con sindrome de Down en la

sociedad actual? (pregunta 18, encuesta para familias)

¢Qué necesidades subyacen en las personas con
sindrome de Down dentro del campo educativo?

(pregunta 10, encuesta para profesionales)

¢Y en el campo social? (pregunta 11, encuesta para

profesionales)

Valore del 1 al 5 si es significativo o no trabajar
los aspectos siguientes con las personas con

sindrome de Down. (Pregunta 7, encuesta para

profesionales)

Necesidades de las
familias de personas
con sindrome de

Down

¢Cuando recibieron su diagndstico? (pregunta 3,

encuesta para familias)

¢Coémo fue el trato y orientacion recibidos por el

profesional que les informo del diagndstico?

(pregunta 4, encuesta para familias)

¢Recibieron asesoramiento profesional
satisfactorio a la hora de escolarizar a la persona

con sindrome de Down? (pregunta 12, encuesta para

familias)

¢Cémo es la relacion y convivencia familiar?

(pregunta 14, encuesta para familias)

Indique el area de trabajo en el que se centra su

quehacer laboral. (Pregunta 1, encuesta para

profesionales)

¢Qué motivacion encuentra en su quehacer

laboral diario? (pregunta 3, encuesta para profesionales)
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Necesidades de los
profesionales de
personas con

sindrome de Down

¢Considera que los profesionales que se dedican a
trabajar con personas con discapacidad intelectual
reciben la formacién adecuada para todo lo que

conlleva esta profesién? (pregunta 4, encuesta para

profesionales)

¢Es importante, desde su punto de vista, que la
comunicacion con las familias y demas
profesionales sea fructifera para, de esta manera,
poder realizar mejor nuestro trabajo y mejorar la

vida de estas personas? (pregunta 6, encuesta para

profesionales)

Marque aquellos aspectos/aptitudes que considere
primordiales para trabajar con personas con
sindrome de Down. (Pregunta 5, encuesta para

profesionales)

¢Podemos hacer algo los profesionales al

respecto? (pregunta 19, encuesta para familias, en

relacién con la pregunta 18, encuesta para familias)

¢Esta en manos de los profesionales que el
tratamiento que reciben las personas con
sindrome de Down mejore con el paso del

tiempo? (pregunta 15, encuesta para profesionales)

¢Queé consejo le daria a una persona que se plantea
comenzar a trabajar con personas con sindrome de

Down? (pregunta 17, encuesta para profesionales)

Respuesta

educativa y
social a las

necesidades de

Tratamiento social y
publico a las personas
con sindrome de

Down en la actualidad

¢Habia tenido relacion con personas con
discapacidad intelectual antes de que esta persona

con sindrome de Down llegara a su vida? (pregunta

6, encuesta para familias)

De los siguientes campos de estudio, ¢en cudl
considera que debe enfatizarse y trabajar mas la
integracion de estas personas con sindrome de

Down? (pregunta 19, encuesta para profesionales)
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las personas con

sindrome de

Down y asu
entorno

¢Qué mas agentes considera que deben estar

involucrados? (pregunta 16, encuesta para profesionales)

Tratamiento educativo
a las personas con
sindrome de Down en

la actualidad

¢Es mejorable el trato recibido hacia las personas
con sindrome de Down en el Sistema Educativo

Formal? (pregunta 8, encuesta para profesionales)

Indique aquellos aspectos a mejorar. (Pregunta 9,

encuesta para profesionales)

Avances y retrocesos

¢Considera que el tratamiento social que reciben
las personas con sindrome de Down es el mismo
que el recibido hace veinte afios? (pregunta 16,

encuesta para familias; pregunta 13, encuesta para
profesionales)

Y hace diez? (pregunta 17, encuesta para familias;

pregunta 14, encuesta para profesionales)

Visién social del
sindrome de Down en

la actualidad

¢Que significado posee el sindrome de Down en

su vida? (pregunta 2, encuesta para familias; pregunta 2,

encuesta para profesionales)

¢Como concebia el sindrome de Down antes de
que esta persona con sindrome de Down llegara a

su vida? (pregunta 7, encuesta para familias)

¢JY a las personas que sienten desapego,
desinterés, frialdad o indiferencia hacia las

personas con sindrome de Down? ;Qué les diria?

(pregunta 21, encuesta para familias; pregunta 18, encuesta
para profesionales)

Como familiar de una persona con sindrome de
Down, ¢qué les diria a unos padres que acaban de

recibir un diagnostico de sindrome de Down?

(pregunta 20, encuesta para familias)

“Los familiares de personas con sindrome de
Down sobreprotegen a los mismos porque un
cierto porcentaje de la sociedad actual siente un
gran desapego e indiferencia hacia estas

personas”. (Estd de acuerdo con esta frase?
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(pregunta 15, encuesta para familiares; pregunta 12,

encuesta para profesionales)

¢Acudieron a alguna entidad relacionada con el
Valoracion de los sindrome de Down? Valore del 1 al 5 algunos

servicios prestados | aspectos de la atencion recibida. (Pregunta 5,

encuesta para familias)

Fuente: Elaboracion propia

6. EXPOSICION Y ANALISIS DE LOS RESULTADOS

Asi y tras haber recogido toda la informacion posible fruto del estudio de la investigacion,
se pasa a realizar el proceso de andlisis e interpretacion de los datos obtenidos,
traduciendo los mismos en unos resultados correlacionados con toda la informacion que

se ha querido analizar e investigar.

Por todo lo anterior y teniendo en cuenta las categorias y subcategorias de informacion
deseada que nos han permitido confeccionar las preguntas de ambas encuestas, se han

obtenido los datos siguientes:

e Necesidades de las personas con sindrome de Down

a. Necesidades sociales, educativas, médicas, etc. de las personas con

sindrome de Down

Inicialmente y en cuanto a la necesidad de que las personas con sindrome de Down se
encuentren escolarizadas, las familias responden que, en el 100% de los casos, todos los
chicos con sindrome de Down cuyas familias han participado en la investigacion se han
encontrado escolarizados o han cursado la educacion bésica obligatoria (Figura 1).
Ademas, en la mayoria de los casos han asistido a un centro educativo ordinario, aunque

también destacan otros casos donde se han encontrado, a lo largo de su vida académica,
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en centro ordinario para, después, continuar su formacion en un centro especifico (tal y

como indican las cifras estadisticas de la Figura 2).

Figura 1

Escolarizacion de las personas con sindrome de Down (pregunta 10, encuesta para familias)

®si
® No

Fuente: Elaboracion propia

Figura 2

Tipos de centros educativos en la escolarizacion de alumnado con sindrome de Down

(pregunta 11, encuesta para familias)

@ Centro Ordinario

@ Centro de Atencion Preferente

& Centro Especifico

@ Varias opciones son correctas (por
ejemplo, si ha cursado unos afos en
centro ordinario y otros en centro
especifico)

Fuente: Elaboracion propia

En cuanto a la participacién en asociaciones que trabajen a favor de las personas con
discapacidad, el total de respuestas obtenidas por las familias que participan son de
caracter afirmativo (Figura 3). Ademas, se obtienen datos muy variados en torno al tipo
de sesiones terapéuticas y de estimulacion en que las personas con sindrome de Down
participan: por una parte, se da el mismo numero de participantes en servicios de

42



logopedia y de talleres ocupaciones y de socializacion, mientras que se da un alto
porcentaje en servicios de estimulacion integral y otros no definidos, y en ninguno de los
casos se marca el servicio de fisioterapia y/o psicomotricidad, tal y como sefialan las

familias (Figura 4).

Figura 3

Participacion, tanto de familias como de personas con sindrome de Down, en grupos,

entidades u asociaciones que trabajen a favor de las personas con discapacidad (pregunta

8, encuesta para familias)

®si
® No

Fuente: Elaboracion propia

Figura 4

Tipo de sesiones terapéuticas y de estimulacion en las que las personas con sindrome de

Down participan (pregunta 13, encuesta para familias)

@ Fisioterapia y/o psicomotricidad

@ Logopedia

) Atencién psicolégica

@ Estimulacion integral

@ Talleres ocupacionales y de
socializacion

® Otro

Fuente: Elaboracion propia
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Para lograr uno de los objetivos que se plantea para con las personas con sindrome de
Down (generar una mayor integracion social en nuestra era actual), las familias
consideran que deben satisfacerse una serie de necesidades primero. Asi y aunque los
datos obtenidos quedan bastante igualados (Figura 5), la necesidad de realizar un mayor
nimero de movimientos encaminados a la insercion social se lleva la cifra mas alta,
siguiéndole la existencia de una mayor visibilidad social del sindrome de Down a través

de los medios de comunicacion, redes sociales, etc.

Figura 5

Necesidades de las personas con sindrome de Down para generar una mayor integracion

social en nuestra era actual (pregunta 18, encuesta para familias)

@ Mayor nimero de movimientos
encaminados a la insercién social de
estas personas

@ Mayor nimero de jornadas de
sensibilizacién y concienciacion social
Mayor visibilidad social (a través de los
medios de comunicacion, redes
sociales...)

@ Mayor protagonismo de estas personas
en celebraciones locales y culturales...

Fuente: Elaboracion propia

Siguiendo con las necesidades en el campo educativo, pueden sorprender los datos
estadisticos obtenidos por su gran disparidad (Figura 6). Asi, los profesionales apuntan
que la existencia de un mayor nimero de recursos humanos en los centros educativos para
el alumnado con sindrome de Down se erija como la respuesta con cifra mas alta,
siguiéndole un mayor nimero de propuestas didacticas enfocadas a la diversidad y la
insercion socioeducativa de los mismos y, alcanzando el dato mas inferior, la necesidad
de una mayor formacién académica para los profesionales implicados. Sin embargo, la
necesidad de una mayor integracion escolar no es marcada por ninguno de los
profesionales participantes, aunque esto puede deberse porque otros items ya
mencionados pueden ir encaminados a este fin. Mientras tanto, en la Figura 7 pueden

observarse los datos estadisticos derivados de las necesidades de las personas con
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sindrome de Down en el campo social, obteniendo lo siguiente: al estar los profesionales
de acuerdo en que las diferentes respuestas a sefialar son igual de importantes para las
personas con sindrome de Down dentro del campo social, todas las respuestas obtenidas

sobre esta cuestion indican que todas las opciones son correctas.

Figura 6

Necesidades de las personas con sindrome de Down en el campo educativo (pregunta 10,

encuesta para profesionales)

@ Mayor integracion escolar

@ Mayor nimero de recursos humanos en
los centros educativos para este

alumnado
A Mayor nimero de propuestas didacticas

enfocadas a la diversidad y la insercién
socio-educativa de los mismos

[ ] Mayor formacién académica para los
profesionales implicados

Fuente: Elaboracion propia

Figura7

Necesidades de las personas con sindrome de Down en el campo social (pregunta 11,

encuesta para profesionales)

@ Desarrollo de habilidades sociales

@ Mayor autonomia e interaccion con el
entorno

Aprendizaje de novedosas férmulas
para la resolucién de conflictos

@ Disponer de una comunicacion fluida a
través de la escucha activa

@ Todas las opciones son correctas

Fuente: Elaboracion propia

Y, finalmente, los profesionales realizan una valoracion sobre la relevancia de trabajar

con las personas con sindrome de Down aspectos tales como la autonomia, comunicacion,
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lectoescritura, conducta, socializacion, interaccion con el entorno y el uso de nuevas
tecnologias. Asi, los aspectos a trabajar méas puntuados, segun los profesionales
implicados, son la conducta y la socializacion, siguiéndole la autonomia e interaccion con

el entorno, y, finalmente, la lectoescritura y el uso de las nuevas tecnologias.

Figura 8

Valoracién, por parte de los profesionales, de aquellos aspectos a trabajar con las

personas con sindrome de Down (pregunta 7, encuesta para profesionales)

Autonomia Comunicacidn Lectoescritura Conducta
Sacializacion Interaccion con el entorno  Uso de nuevas tecnologias

Fuente: Elaboracion propia

b. Necesidades de las familias de las personas con sindrome de Down

Comenzando por las necesidades que aparecen en el momento de descubrir que su hijo/a
tendra sindrome de Down, se pregunta a las familias por el momento en que recibieron

su diagndstico. Asi, sorprende observar como casi la totalidad de respuestas indican que
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el diagnostico fue recibido de forma postnatal (Figura 9). Ademas, y en relacién con el
recuerdo que guardan de ese momento, también se pregunta a las mismas sobre como fue
el trato y orientacion recibidos por parte del equipo profesional que informé del
diagnostico. Asi, los datos obtenidos resultan bastante positivos, encuadrandose como la
respuesta mas alta la que indica que el trato recibido fue muy adecuado, aunque sin ser

un porcentaje realmente elevado (Figura 10).

Figura 9

Momento en el que los familiares recibieron el diagndstico (pregunta 3, encuesta para familias)

@ Antes de su nacimiento (Prenatal)
@ Después de su nacimiento (Postnatal)

g

Fuente: Elaboracion propia

Figura 10

Valoracion del trato y orientacion recibidos por parte del equipo profesional en el

momento de informacion del diagndstico (pregunta 4, encuesta para familias)

@ Poco adecuados, sin la atencion e
implicacién necesarias

® Vagamente adecuados, ya que los
servicios ofrecidos apenas resultaron
funcionales

@ Muy adecuados, quedando satisfechos
con los servicios recibidos

Fuente: Elaboracion propia
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Al valorar el asesoramiento recibido para escolarizar a la persona con sindrome de Down,
los datos obtenidos por parte de las familias son bastante satisfactorios, ya que un alto
porcentaje indica que si fueron adecuados los mismos por parte de los profesionales
implicados (Figura 11).

Figura 11
Asesoramiento profesional satisfactorio a la hora de escolarizar a la persona con
sindrome de Down (pregunta 12, encuesta para familias)

® si
® No

85,7%

Fuente: Elaboracion propia

Y, finalmente, las familias valoraron la relacion y convivencia familiar, considerandose
esta una necesidad importante de evaluar. Asi, los datos reflejados en la Figura 12 indican
que los items mejor valorados son el grado de cercania entre los diferentes miembros de
la familia, la existencia de frecuentes experiencias familiares positivas, la manifestacion
de muestras de afecto, la disciplina en el hogar y la unidad familiar. Después, sobre la
resolucién de conflictos a través de la comunicacion y el dialogo, aunque bien se valora
positivamente, no recibe puntuaciones tan satisfactorias como las anteriores. Ademas, los
datos recibidos sobre la aplicacién de castigos se encuentran bastante igualados, de
manera que la mitad de familias participantes afirman aplicar castigos ante la
desobediencia o conductas inapropiadas, mientras que la otra mitad afirma evitar el

mismo Yy buscar otras alternativas pedagogicas.
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Figura 12

Valoracion de la relacién y convivencia familiar (pregunta 14, encuesta para familias)
15
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Fuente: Elaboracion propia

c. Necesidades de los profesionales de personas con sindrome de Down

Para descubrir el ambito laboral en el que los profesionales participantes desempefian su
labor, la cifra estadistica mas alta indica que la mayor parte de profesionales que
participan en la presente investigacion trabajan en la docencia en entidades u
asociaciones, factor atener en cuenta al ir analizando las diferentes respuestas que ofrecen
(Figura 13).
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Figura 13

Ambito laboral de los profesionales participantes (pregunta 1, encuesta para profesionales)

@ Docencia en el Sistema Educativo
Formal
@ Docencia en entidades, asociaciones...
18,8% Fisioterapia
@ Servicio Psicolégico

@ Monitor/a de Ocio y Tiempo Libre

@ Promotor de ciertas entidades,
federaciones o asociaciones de
personas con discapacidad intelectual

® Otro

Fuente: Elaboracion propia

En torno a la motivacion que llevd a estos profesionales a trabajar con personas con
sindrome de Down, estos ofrecen respuestas muy diversas Y, al tratarse de una pregunta

abierta, pueden destacarse algunas de las respuestas mas significativas: (pregunta 3, encuesta

para profesionales)

- “Me ensefian muchas cosas.”
“El hecho de fomentar su inclusion social, querer ensefarles el mundo y que los

demas conocieran sus multiples aptitudes.”

Por tanto, puede denotarse un gran sentimiento de vocacion por parte de todos los

profesionales que participan en la investigacion.

Después, se pregunta a los profesionales sobre la formacion (adecuada o no) que estos
reciben antes de trabajar con personas con sindrome de Down, y en la Figura 14 podemos
observar cdmo los datos obtenidos poseen un cierto sabor negativo, considerando mas de

la mitad de profesionales que dicha formacion no es la adecuada.
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Figura 14

Valoracion de la formacion adecuada de los profesionales antes de trabajar con personas

con sindrome de Down (pregunta 4, encuesta para profesionales)

® si
® No

Fuente: Elaboracion propia

Por otra parte, también se pregunta a los profesionales si consideran relevante cubrir una
gran necesidad que influye en las personas con sindrome de Down y su entorno mas
préximo: que la comunicacion entre los diferentes agentes que rodean a estas personas
sea fructifera, fluida y adecuada. Asi, estos ofrecen un total de respuestas afirmativas,
considerando de gran importancia que dicha comunicacion se dé desde una perspectiva

positiva (Figura 15).

Figura 15

Valoracion de la importancia, por parte de los profesionales, de una buena comunicacién

entre profesionales y familias (pregunta 6, encuesta para profesionales)

® si
@® No

Fuente: Elaboracion propia
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Siguiendo esta linea, los profesionales destacan aquellas caracteristicas y/o aptitudes que
los profesionales que trabajen con personas con sindrome de Down deben reunir. Al
tratarse de una pregunta de multiple respuesta, los profesionales consideran que lo
fundamental es ser pacientes y encontrarse implicados con el trabajo a desempefiar
(siendo estos dos items marcados por el total de profesionales que respondieron la
encuesta), siguiéndoles también la coordinacion interprofesional y familiar, la empatia,
mente abierta y vocacion. Y, finalmente, los items con menos votos son la originalidad y

ganas de innovar y la buena narrativa y comunicacion oral (Figura 16).

Figura 16

Valoracion de aquellas caracteristicas y/o aptitudes que debe reunir el profesional que

trabaje con personas con sindrome de Down (pregunta 5, encuesta para profesionales)

Vocacion 13 (81,3 %)

Paciencia —16 (100 %)
Buena narrativa y comunicacio... 9 (56,3 %)
Implicacién 16 (100 %)
Originalidad y ganas de innovar 9 (56,3 %)
Coordinacion interprofesional y... 15 (93,8 %)
Mente abierta 13 (81,3 %)
Empatia 14 (87,5 %)

0 5 10 15 20

Fuente: Elaboracion propia

A continuacion y en cuanto a los aspectos a trabajar para fomentar la integracion social
de las personas con sindrome de Down, se pregunta a las familias sobre el papel de los
profesionales en la consecucion de dicho fin. Asi, la totalidad de respuestas fueron
afirmativas, indicando que las familias consideran que, efectivamente, los profesionales
poseemos un papel muy importante con nuestra labor (Figura 17). Mientras tanto, a los
profesionales se les realiza la misma pregunta, aungque con palabras similares, y los datos
obtenidos por parte de las familias y por parte de los profesionales son muy dispares:
mientras las familias, en su totalidad, afirmaban que el papel de los profesionales es de
vital importancia para lograr la integracion social de estas personas, los profesionales lo
afirman en un porcentaje no tan alto, siendo un poco mas de la mitad los que aportan una

respuesta afirmativa (Figura 18).
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Figura 17

Papel de los profesionales en relacion con la integracion social de las personas con

sindrome de Down, segun las familias (pregunta 19, encuesta para familias)

® si
® No

Fuente: Elaboracion propia

Figura 18

Papel de los profesionales en relacion con la integracion social de las personas con

sindrome de Down, segun los profesionales (pregunta 18, encuesta para profesionales)

® Si
® No

Fuente: Elaboracion propia

Y, finalmente, los profesionales también responden a una pregunta abierta sobre qué
consejo ofrecerian a una persona que se plantea comenzar a trabajar con personas con

sindrome de Down, siendo algunas de las respuestas mas significativas las que siguen:

(pregunta 17, encuesta para profesionales)

- “Que muestre interés por conocer algunos aspectos del sindrome de Down
eliminando mitos.”

- “Que fomente/potencie las fortalezas de los usuarios y consiga oportunidades en
el plano de la sociedad a través de las herramientas que sean necesarias para

conseguir nuestro objetivo.”
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e Respuesta educativa y social a las necesidades de las personas con sindrome de

Down v a su entorno mas proximo

a. Tratamiento social y publico a las personas con sindrome de Down en la

actualidad

Para conocer la experiencia previa de las familias de personas con sindrome de Down, se
pregunta a los mismos acerca del conocimiento previo que tenian de las personas con
discapacidad intelectual. Asi, los datos obtenidos pueden sorprender notablemente, ya
que la mitad de familias afirman haber tenido relacion con personas con discapacidad
intelectual antes de tener un hijo con sindrome de Down, mientras la otra mitad ofrece

una respuesta negativa (Figura 19).

Figura 19

Experiencia previa de las familias de personas con sindrome de Down (pregunta 6, encuesta

para familias) @ si

® No

Fuente: Elaboracion propia

Por otra parte, se pregunta a los profesionales sobre en qué campos de estudio debe
trabajarse mas la integracion de las personas con sindrome de Down, asi como qué
agentes consideran que deben estar involucrados. Asi, en cuanto a los campos de estudio
los profesionales consideran que es muy urgente trabajar en la inclusion laboral de estas
personas (Figura 20), siguiéndoles el campo educativo y social, siendo este Gltimo el que
menos votos retne. Mientras tanto y en relacién con los agentes involucrados, la gran

mayoria de profesionales consideran que todas las respuestas ofrecidas deben
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involucrarse, siendo asi agentes socioculturales, locales y municipales al servicio de la

Comunidad, agentes publicos y educativos (Figura 21).

Figura 20

Campos de estudio en los que, segun los profesionales, debe trabajarse mas la
integracion de las personas con sindrome de Down (pregunta 19, encuesta para profesionales)
@ Médico

@ Social

Laboral
@ Educativo

18,8%

Fuente: Elaboracion propia

Figura 21

Agentes que, segun los profesionales, deben estar involucrados (pregunta 16, encuesta para

profesionales) @ Agentes socio-culturales

@ Agentes locales y municipales al
servicio de la Comunidad

Agentes publicos (medios de
comunicacién, ambito politico,
econémico)

@ Agentes educativos

@ Todas las opciones son correctas

Fuente: Elaboracion propia

b. Tratamiento educativo a las personas con sindrome de Down en la actualidad
En torno al tratamiento educativo que las personas con sindrome de Down reciben, los

profesionales consideran, con la totalidad de respuestas, que el trato recibido en el Sistema

Educativo Formal hacia estas personas es mejorable (Figura 22).
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Figura 22

Trato (mejorable 0 no) hacia las personas con sindrome de Down en el Sistema Educativo

Formal (pregunta 8, encuesta para profesionales)

® si
® No

Fuente: Elaboracion propia

Ademas, cuando se les pregunta a los profesionales sobre aquellos aspectos a mejorar, las

respuestas mas llamativas son: (pregunta 9, encuesta para profesionales)

- “El aspecto que principalmente deberia de mejorar es el de la inclusion, para lo
cual es necesario un mayor numero de recursos personales, materiales y de
accesibilidad.”

- “Hay mucho desconocimiento sobre estas personas, por lo que hay que
modernizarse, abrir la mente y fomentar una educacion inclusiva para que puedan
acceder las personas con sindrome de Down al mundo laboral sin tantos

inconvenientes.”

c. Avancesy retrocesos

Se pregunta, tanto a profesionales como a familias, si consideran que el tratamiento hacia
las personas con sindrome de Down ha avanzado y mejorado notablemente al que se daba
hace veinte afios y hace diez. Asi, las Figuras 23, 24, 25y 26 permiten realizar un ejercicio
comparativo del que poder extraer un analisis interesante de datos. En torno al avance con
respecto a veinte afios antes, los profesionales responden afirmativamente en su totalidad,

mientras que las familias no son tan optimistas y, aunque aportan la gran mayoria una
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respuesta afirmativa, algunos ofrecen una negativa. En cambio, cuando se pregunta sobre
el tratamiento de estas personas en comparacion con el recibido hace diez afios, tanto
familias como profesionales son mas pesimistas y las respuestas negativas aumentan,
aunque el porcentaje de respuestas afirmativas es méas alto en profesionales que en

familias.

Figura 23

Comparacion del tratamiento hacia las personas con sindrome de Down en la actualidad

al recibido hace veinte afios, segun profesionales (pregunta 13, encuesta para profesionales)

® si
® No

Fuente: Elaboracion propia

Figura 24

Comparacion del tratamiento hacia las personas con sindrome de Down en la actualidad
al recibido hace veinte afios, segun familias (pregunta 16, encuesta para familias)

® Si
® No

N

Fuente: Elaboracion propia
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Figura 25

Comparacion del tratamiento hacia las personas con sindrome de Down en la actualidad

al recibido hace diez afios, segin profesionales (pregunta 14, encuesta para profesionales)

®si
® No

Fuente: Elaboracion propia

Figura 26

Comparacion del tratamiento hacia las personas con sindrome de Down en la actualidad
al recibido hace diez afios, segun familias (pregunta 17, encuesta para familias)

® si
® No

Fuente: Elaboracion propia

d. Vision social del sindrome de Down en la actualidad

Se quiso conocer la concepcidn, tanto por parte de las familias como de los profesionales,
del sindrome de Down. Fueron preguntas abiertas y, por tanto, las respuestas mas

sobresalientes son:
RESPUESTAS DE LAS FAMILIAS (pregunta 2, encuesta para familias)

- “El motor en mi familia.”
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“Forma parte de nuestra manera de vivir y sentir.”
RESPUESTAS DE LOS PROFESIONALES (pregunta 2, encuesta para profesionales)

- “Una palabra que la tenia por desconocida totalmente, y me ha cambiado la forma
de ver el mundo.”
- “Algo que llegd a mi vida para ensefiarme a vivir el presente, a relativizar y a

encontrar mi vocacion.”

Al hilo de esto, también se pregunta a las familias por la concepcidn previa del sindrome
de Down, antes de tener a un hijo con dicha variacion genética. Al tratarse también de

una pregunta abierta, pueden resaltarse las siguientes respuestas: (pregunta 7, encuesta para

familias)

- “Como algo que a mi no me iba a suceder.”

“Una incapacitacion para llevar una vida normal.”

Para seguir buscando puntos de vista, familias y profesionales vuelven a responder una
misma cuestion, esta vez relacionada con las personas que sienten cierto desapego e

indiferencia hacia las personas con sindrome de Down en la actualidad:
RESPUESTAS DE LAS FAMILIAS (pregunta 21, encuesta para familias)

- “Que les dejen actuar y los conozcan un poco.”

“Que merece la pena conocer el mundo de la discapacidad en general.”
RESPUESTAS DE LOS PROFESIONALES (pregunta 18, encuesta para profesionales)
“Es necesario que abran su mente, desarrollen empatia y evolucionen con la sociedad.”

“Han de convivir y tener experiencias cercanas con estas personas para que cambien de

actitud.”

Y, finalizando con las preguntas abiertas, se les plantea a las familias qué consejo darian
a unos padres primerizos que acaban de recibir el diagnostico de sindrome de Down, y

las respuestas mas llamativas fueron: (pregunta 20, encuesta para familias)

“Que todo es mucho mas facil de lo que se cree, ellos lo ponen facil.”
“Que se impliquen en todo, que ayuden a los profesionales, que no se conformen

y exijan avances al nivel que puedan.”
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Y, para concluir, se plantea, tanto a familias como a profesionales, un mismo interrogante.
Sobre la sobreproteccion familiar, se plantea un enunciado en el que deben afirmar si
consideran que la sobreproteccion se da ante la incomprension social. Asi, ambos
participantes se muestran de acuerdo, aunque el porcentaje de respuestas afirmativas es

mas alto en profesionales que en familias (Figura 27, Figura 28).

Figura 27

Visién familiar acerca del enunciado que afirma que la sobreproteccion familiar se da

por la incomprension social (pregunta 15, encuesta para familias)

@ Totalmente de acuerdo

@ Algo de acuerdo

@ Desacuerdo

@ Totalmente en desacuerdo

Fuente: Elaboracion propia

Figura 28

Vision profesional acerca del enunciado que afirma que la sobreproteccion familiar se

da por la incomprension social (pregunta 12, encuesta para profesionales)

@ Totalmente de acuerdo.

@ Algo de acuerdo.

@ Desacuerdo.

@ Totaimente en desacuerdo.

Fuente: Elaboracion propia
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e. Valoracion de los servicios prestados a usuarios y familias

Finalmente, las familias valoran los servicios prestados en las asociaciones donde
participan. Asi, el aspecto mejor valorado es la informacion recibida, siguiéndole el
apoyo, contencion, acogida y acompafiamiento recibido, el trabajo de los profesionales y
el tratamiento del sindrome de Down. Y, como peor valorados, la coordinacidn con otras

entidades o centros educativos y el ambiente social (Figura 29).

Figura 29

Segun las familias, valoracion de los servicios prestados a usuarios y familias (pregunta 5,

encuesta para familias)

N .2 3 N4 EHS

Tratamiento del sindrome Ambiente social Coordinacién con otras
de Down entidades/centros
educativos...

Fuente: Elaboracion propia
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7. CONCLUSIONES

Para concluir el presente trabajo, se reflexiona a lo largo de este apartado sobre el proceso
de elaboracion del trabajo. Asi, se ira analizando si los objetivos propuestos han sido
alcanzados, qué aportaciones y/o limitaciones han ido apareciendo, ademas de determinar
que futuras lineas de investigacion surgen a partir del trabajo presente y en relacion con
la temética abordada.

7.1. CUMPLIMIENTO DE OBJETIVOS

En relacion con los objetivos que se planteaban al inicio al trabajo, puede decirse que
estos han sido alcanzados satisfactoriamente. Por una parte, se ha alcanzado el
objetivo general, ya que se ha podido profundizar en las necesidades de la vida diaria
de las personas con sindrome de Down y de su circulo mas cercano, asi como tambien
hemos descubierto la respuesta social y educativa que actualmente ofrecen a estas
personas. Ademas, a partir de la realizacion de trabajos como el presente, ofrecemos
una perspectiva muy amplia para aportar la mayor visibilidad social posible a las
personas con sindrome de Down, eliminando mitos y acabando asi con el miedo social
hacia lo distinto. Y, en relacion con los objetivos especificos, se ha podido desarrollar
una fundamentacion tedrica muy completa que da lugar a multitud de informacion
muy interesante sobre la vida de las personas con sindrome de Down, informacion
que, ademas, nos ha servido para poder comparar y analizar los datos obtenidos a
través de la investigacion cualitativa realizada. Asi y si reflexionamos acerca de los
resultados obtenidos en la investigacion, se han aportado multitud de datos positivos
y optimistas donde, tanto las familias como los profesionales implicados, se
encuentran conformes con los servicios prestados (por ejemplo, a la hora de
escolarizar a la persona con sindrome de Down o en el momento de que las familias
sean informadas del diagnostico). Ademas, también son esperanzadores los datos que
indican que si se ha avanzado en el tratamiento hacia las personas con sindrome de
Down en comparacién con el recibido afios atras. Sin embargo, el presente estudio ha
permitido descubrir que la inclusidn de estas personas todavia no se ha logrado y que,
aungue ya se haya avanzado mucho, ain queda mucho trabajo por hacer. Por ejemplo,

para favorecer su inclusion laboral, ya que es uno de los aspectos mas discriminatorios
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hacia las personas con discapacidad y donde menos oportunidades se les ofrece. Asi,
se ha recibido multitud de informacién util que facilitara nuestra linea de trabajo e
intervencion para con las personas con sindrome de Down y permitiendo, de esta
manera, materializar el fin fundamental de trabajar para generar una maxima calidad

de vida de estas personas.

7.2. APORTACIONES Y LIMITACIONES

Durante la elaboracion del trabajo, han ido apareciendo una serie de elementos que han

facilitado o no la investigacion a realizar:

e La aportacion fundamental que se ha dado a lo largo de la realizacion del trabajo
ha sido tener tanta informacion valiosa sobre las personas con sindrome de Down
tan cerca y a mi alcance, tratar diariamente con tantas familias y profesionales que
se han involucrado y no han dudado en aportar su grano de arena a la investigacion
y disponer de multitud de articulos y estudios que me permitieran nutrirme de toda
la informacion valiosa que el caracter del trabajo exigia.

e Y encuanto a las limitaciones encontradas, los tiempos y ritmos frenéticos de la
vida, asi como ciertas situaciones personales han limitado, en cierta medida, la
realizacion de este trabajo, aunque bien es cierto que las ganas e ilusion que se
tenia de llevar este proyecto adelante han sido suficientes para dejar a un lado los

aspectos negativos y asi centrarse en la realizacion de esta investigacion.

7.3. FUTURAS LINEAS DE INTERVENCION/INVESTIGACION

Y, para concluir, podrian estudiarse futuras lineas de intervencion e investigacion, tales
como el analisis de ciertas problematicas mas especificas dentro de la vida de las personas
con sindrome de Down. Ademas, también podrian plantearse intervenciones o ciertas
dinamicas para mejorar algunos de los ambitos estudiados, tomando como punto de

partida los resultados obtenidos.

En definitiva, este trabajo no debe significa un punto final en el proceso de mejorar la

vida de las personas con sindrome de Down, sino un punto de partida para seguir
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investigando con el fin de aumentar la calidad de vida de estas personas y, asi, generar
una sociedad mas libre, empética y solidaria.
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9. ANEXOS

Anexo 1

Encuesta realizada a las familias

https://forms.gle/6CBxgTRsgofMLaDL8

Anexo 2

Encuesta realizada a los profesionales

https://forms.gle/5SfoxHEJzryYred88
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