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Introduccién

La vida de las personas con sindrome de Down (PSD),
al igual que la de cualquier otra persona, estd mar-
cada por momentos clave y transiciones entre etapas
que deben ser reconocidas, comprendidas y acompa-
fiadas. Estos cambios implican la participacion activa
de toda la red de apoyos: la familia, los servicios socia-
les, la atencién temprana, el sistema sanitario, los cen-
tros educativos, el dmbito laboral y la comunidad en
general.

Como profesionales, acompafiamos el recorrido vital
de las personas con sindrome de Down y de sus fami-
lias desde las primeras derivaciones a los servicios de
atencién temprana hasta las etapas finales de la vida
adulta. Este acompafamiento requiere comprender
que cada persona es Unica. Aunque puedan compar-
tir ciertos rasgos, su desarrollo emocional, social y per-
sonal estd profundamente influido por experiencias,
contextos y vinculos distintos. Al igual que ocurre con los
hermanos dentro de una misma familia, las PSD mues-
tran diferencias notables en su cardcter, intereses y
forma de relacionarse.

Lo que si comparten todas es que las experiencias vivi-
das, las palabras recibidas, los apoyos disponibles y las
oportunidades de participacién social contribuyen de
manera decisiva a la construccién de su identidad, su
autoestima y su forma de afrontar los retos a lo largo
de la vida.

En las asociaciones y entidades que forman parte de
DOWN ESPANA trabajamos precisamente para ofre-
cer apoyos adecuados y reducir las barreras que pue-
dan surgir en cada etapa del ciclo vital. Un ejemplo
significativo es el acompafiamiento a las familias desde
el momento en que reciben la noticia de que van a
tener un hijo con sindrome de Down, incluso antes del
nacimiento. Abordar esta realidad con una mirada

positiva, naturalizando la situacién y construyendo
expectativas realistas y enriquecedoras, puede tener
un impacto muy importante en el bienestar de la per-
sonay en su desarrollo.

La construccién de la identidad comienza en el seno
familiar. La manera en que las familias asuman, valo-
ren y acompafen al nuevo miembro serd determinante
para su capacidad de desenvolverse con confianza en
el entorno. Por ello, es fundamental proporcionar orien-
tacién y apoyo desde el inicio, fomentando capacida-
des positivas y habilitando a transitar las emociones
venideras.

El propésito de este documento es realizar un reco-
rrido por las distintas etapas del ciclo vital de las PSD
poniendo especial énfasis en las transiciones entre
ellas. Estas transiciones —desde la primera infancia
hasta la vida adulta— suponen momentos de cambio,
y a la vez oportunidades para fortalecer la identidad,
la autonomia y la participacién social. Aspectos como
la autoestima, la construccién de la identidad y la con-
solidacién de vinculos afectivos serdn los ejes trans-
versales de este recorrido.

Para abordar estos momentos es necesario unificar cri-
terios profesionales y, al mismo tiempo, respetar la his-
toria, vivencias y creencias de cada familia. Las transi-
ciones no se limitan Unicamente a los cambios de edad
o de institucién, sino que también incluyen experiencias
como una mudanza, la pérdida de un ser querido o
el cierre de una etapa vital para iniciar otra. Estos cam-
bios pueden vivirse con mayores o menores obstéculos,
pero siempre exigen apoyos y herramientas que faci-
liten la adaptaciéon y el bienestar de la persona.

Como profesionales tenemos la posibilidad de antici-
parnos a estos procesos junto con las familias, ofre-
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ciendo acompafamiento desde una mirada interdisci-
plinar y preparando el terreno con pequefias acciones
preventivas que permitan afrontar la transicién de
manera més saludable.

En los ¢ltimos afios se ha avanzado en la reflexién sobre
la salud mental de las personas con sindrome de Down,
pero aun se habla poco de las causas que motivan la
aparicién de ciertas dificultades. Entre ellas, la cons-
truccién de la identidad y la capacidad para afrontar
situaciones de estrés ocupan un lugar central. La edu-
cacién y la gestién emocional no son modas pasaje-
ras, sino prdcticas con beneficios cientificamente demos-
trados para la salud mental y el bienestar integral.

Acompanar a las familias con informacién, formacién
y herramientas en este dmbito no sélo ayuda a transi-

tar de manera mds positiva las distintas etapas del ciclo
vital, sino que también refuerza la autonomia y la cali-
dad de vida de las PSD y de todo su entorno.

El rol del profesional es una pieza fundamental en la
relacién entre la persona con sindrome de Down y su
familia. Acompanar a las familias implica también
mirarse hacia adentro: cuidar de uno mismo para
poder cuidar, contener y acompanar con sensibilidad
y equilibrio. Si no somos conscientes de lo que nos ocu-
rre en lo personal, se vuelve dificil ofrecer intervencio-
nes claras, empdticas y sostenibles en el tiempo.

Por este motivo, este material ofrece pautas de trabajo con
familias adaptadas a cada etapa del ciclo vital de las
personas con sindrome de Down, asi como un apartado
dedicado a estrategias de autocuidado profesional.
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1. Primeros anos de vida: acompanando a familias de

infantes con sindrome de Down

Descripcion de la etapa de 0 a 6 anos

Durante los primeros seis afios de vida se sientan las
bases del desarrollo fisico, emocional, cognitivo y social
del infante con sindrome de Down. Es un periodo deci-
sivo, no solo por los avances que pueden lograrse en
términos de autonomia y habilidades, sino también
por el profundo proceso de transformacién que vive
la familia.

Desde el nacimiento —y muchas veces desde el
momento de la primera noticia— las familias comien-
zan a transitar un camino lleno de emociones nuevas,
preguntas y decisiones. Inicialmente, es comiUn que
aparezca el desconcierto, la preocupacién o el miedo
al futuro. Sin embargo, esta etapa también puede con-
vertirse en una experiencia profundamente enrique-
cedora. A medida que avanza el tiempo, madres,
padres y cuidadores descubren con asombro, ternura
y orgullo las capacidades, la personalidad y los logros
Unicos de su bebé.

Este es un tiempo de descubrimiento mutuo: el bebé
explora el mundo que lo rodea, mientras la familia
aprende a acompadar sus ritmos, sus modos de expre-
sién, sus intereses y su forma particular de crecer. Cada
pequefo avance, cada palabra, cada gesto o vinculo
construido, cobra un valor inmenso y es motivo de cele-
bracién.

La atencién temprana cumple un rol fundamental en
esta etapa. A través de un acompafamiento profesio-
nal respetuoso, sensible y comprometido, se pueden
potenciar las oportunidades de desarrollo, prevenir
dificultades futuras y, sobre todo, fortalecer la con-
fianza de la familia en sus propias capacidades. No
se trata solo de estimular al infante, sino de acompa-

fAar a la familia en la construccién de una mirada amo-
rosa, realista y esperanzadora.

Ademds, estos primeros afios son clave para estable-
cer vinculos seguros, para favorecer el lenguaie, la
comunicacién, el juego y la socializacién. Cuanto més
temprano se brinden apoyos adecuados —desde la
salud, la educacién, la contencién emocional y las
redes comunitarias— mayor serd la posibilidad de que
la persona con sindrome de Down despliegue su poten-
cial en un entorno que lo valore y lo acompanie.

Esta etapa representa mucho més que el inicio de la
vida: es el terreno fértil donde crecen la confianza, los
lazos afectivos y las primeras herramientas para cons-
truir una vida plena. Cuando las familias son acom-
pafadas con respeto, informacién clara y apoyo sos-
tenido, no solo mejora el bienestar del infante, sino
también la calidad de vida de todo el entorno fami-
liar.

¢Qué hitos o crisis hay en esta etapa?
(Desde la vivencia familiar)

Los primeros afos de vida de un infante con sindrome
de Down constituyen un periodo intenso y transforma-
dor para la familia. Este proceso suele estar atrave-
sado por diferentes momentos clave, que no siempre
ocurren de forma lineal:

Impacto de la primera noticia:

La llegada del diagnéstico puede generar un profundo
impacto emocional. Muchas familias experimentan una
mezcla de tristeza, miedo, desconcierto, culpa e incluso
un proceso de duelo por las expectativas que se habian
construido antes del nacimiento. Este momento es alta-
mente sensible y marca el inicio de un camino emo-
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cional y afectivo que necesita ser acompafado con
empatia y contencion.

Adaptacién a la nueva realidad:

Poco a poco, la familia comienza a reorganizarse. Es
necesario aceptar y comprender los tiempos y carac-
teristicas del desarrollo del infante, adaptar los planes
iniciales, redistribuir roles y responsabilidades. Esta
etapa requiere paciencia, flexibilidad y una redefini-
cién de expectativas que permita mirar al bebé desde
sus propias potencialidades.

Bisqueda de informacién y apoyo:

En esta etapa, muchas familias se sumergen en la bus-
queda de informacién. Sin embargo, se enfrentan a
un mar de datos que pueden ser abrumadores o con-
tradictorios. Es clave contar con fuentes claras, confia-
bles y accesibles, y con profesionales que puedan acom-
pafar esa bUsqueda sin juicios ni tecnicismos
innecesarios.

Inicio de la escolarizacién (entre los 3 y 6 afios):

La entrada a la escuela suele abrir nuevas preguntas y
desafios. Surgen inquietudes sobre el tipo de institu-
cién, la inclusién, los apoyos necesarios y el futuro edu-
cativo del infante. Esta etapa también confronta a las
familias con el sistema educativo y sus barreras o posi-
bilidades de adaptacion.

Mirada social y entorno:

El entorno también se convierte en una fuente de ten-
sién o de contencién. Las miradas externas, los prejui-
cios o los comentarios poco empdticos pueden herir o
confundir. Acompafar a la familia en la construccién
de una mirada fortalecida frente a lo social es parte
fundamental del proceso.

Desde el dmbito profesional, équé respuesta
podemos ofrecer a las familias?

El acompanamiento profesional en esta etapa es esen-
cial y debe estar basado en la escucha activa, el respeto
y la co-construccién de estrategias de apoyo.

Algunas de las respuestas mds importantes que pode-
mos ofrecer incluyen:

Acompadamiento emocional desde el momento
del diagnéstico:
Validar emociones, brindar contencién y acompadar
a cada familia en su propio proceso de aceptacién y
reorganizaciéon.

Orientacién clara y accesible sobre el sindrome
de Down:

Proveer informacién veraz, comprensible y centrada
en las capacidades, mdés allé de sus desafios.

Trabajo en red:

Facilitar el acceso a centros de atencién temprana,
asociaciones especializadas, equipos de salud y edu-
cacién, promoviendo una atencién integral.

Empoderamiento familiar:

Promover la participacién activa de la familia en las
decisiones relacionadas con el desarrollo, la salud y
la educacién de la PSD.

Apoyo en la construccién de una mirada positiva
y realista:
Acompanar a la familia a descubrir y valorar los logros,
intereses y avances de la PSD, favoreciendo una visiéon
esperanzadora y amorosa.
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Indicaciones a la familia

Durante los primeros afos de vida de una persona con
sindrome de Down (PSD), las familias atraviesan un
proceso emocional y vivencial muy intenso. Es funda-
mental que puedan contar con orientacién, contencién
y espacios seguros donde sus vivencias sean com-
prendidas y acompafiadas.

Aqui compartimos algunas claves importantes para
transitar este camino:

Validar sus emociones:

Sentir tristeza, miedo, enojo, confusién o incertidumbre
es completamente natural, especialmente en los pri-
meros momentos tras la primera noticia. Estas emo-
ciones no son sefales de debilidad ni de falta de amor,
sino una respuesta humana ante una realidad que se
presenta diferente a la esperada.

Aceptar y dar lugar a estas emociones, sin juzgarse ni
presionarse por “estar bien”, es el primer paso hacia una
vivencia mds saludable. Validarse es también permitirse
llorar, preguntar, hablar de lo que duele y, al mismo
tiempo, abrir espacio a la esperanza, al orgullo, al dis-
frute y al vinculo.

Recordar a las familias que no estdn solas puede traer
alivio. Existen muchas otras familias que han pasado por
caminos similares y profesionales dispuestos a acom-
pafar con respeto.

Es de suma importancia habilitar a las familias a que
puedan expresarse sin ningun tipo de juicio respecto a
sus emociones. Naturalizar las emociones ayudaré a
construir y generar herramientas que serdn muy posi-
tivas para la gestién emocional de esa familia.

Buscar redes de apoyo:

Nadie deberia recorrer este camino en soledad. Buscar
redes —familias con experiencias similares, grupos de

crianza, asociaciones, equipos profesionales— no solo
ayuda a resolver dudas prdcticas, sino que también
genera un sentido de pertenencia y comunidad.

Compartir experiencias, escuchar a otras familias y
sentirse comprendidas puede ser profundamente repa-
rador. Estas redes se convierten en espacios de escucha,
de contencién emocional y también de aprendizaje
mutuo. En ellas, muchas familias descubren que no
hay una Unica forma de criar, y que cada vivencia es
valiosa.

Las redes fortalecen. Y lo que en soledad puede pare-
cer imposible, con apoyo puede volverse mas liviano.

Evitar comparaciones:

Cada PSD tiene su propio ritmo, su manera Unica de
aprender, comunicarse y vincularse con el mundo.
Comparar el desarrollo entre los propios hijos (o incluso
con otras PSD) solo genera ansiedad y frustracién inne-
cesaria.

El foco no debe estar en “alcanzar lo que otros logran”,
sino en celebrar los avances reales de manera indivi-
dual, por mds pequefnos que parezcan. Cada sonrisa,
cada nuevo gesto, cada intento, es una conquista
enorme y merece ser reconocida.

Abrazar la singularidad de cada recorrido ayuda a
construir una mirada mds amorosa, menos exigente, y
mucho mas disfrutable.

Cuidar el vinculo aofectivo:

Mas alla de cualquier diagnéstico, lo que verdadera-
mente necesita una PSD para crecer es amor, presen-
cia, mirada atenta y juego compartido. El vinculo emo-
cional es la base sobre la que se construyen la
autoestima, la seguridad y la confianza.

El juego, el contacto, las palabras dulces, los momen-
tos cotidianos, la mirada —aunque parezcan simples—
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son profundamente formativos. Crear y cuidar ese vin-
culo implica también escuchar, observar y conectarse
con lo que la PSD necesita en cada etapa.

Recordar que lo mds importante no es “hacer todo
bien”, sino estar presentes desde el afecto y la dispo-
nibilidad emocional.

Pedir ayuda sin culpa:

Muchas familias sienten que deben poder con todo,
todo el tiempo. Pero nadie nace sabiendo cémo enfren-
tar cada situacién, ni es realista ni saludable exigirse
constantemente.

Pedir ayuda no es un fracaso, es una muestra de res-
ponsabilidad y amor. Delegar, descansar, buscar apoyo
emocional o profesional, o hacer una pausa, también
son formas de cuidar a la PSD. Cuando el adulto se
cuida, se fortalece, y eso repercute positivamente en
el vinculo familiar.

Aceptar que acompafarse entre ofros también es parte
del camino puede abrir una nueva forma de vivir esta
experiencia, con mds libertad, menos culpa y mayor
bienestar.

Propuesta de acciones y actividades
(para las familias)

Generar espacios de intercambio pueden ayudar a
visibilizar y tratar, junto con las familias, aquellas situa-
ciones que pueden resultar disruptivas y que cuesta
encontrar respuestas o herramientas de afrontamiento.

A continuacién, presentamos algunas propuestas de
actividades y acciones que pueden realizarse con las
familias. Aunque muchas puedan resultar conocidas, lo
fundamental es mantener el foco en el objetivo: acom-
panar la construccién de la identidad de la PSD desde
los primeros afios de vida. En la medida en que favo-
rezcamos este proceso, estaremos también ofreciendo

a las familias herramientas que les permitan sostenerlo
a lo largo del tiempo, fortaleciendo tanto la identidad
individual de la PSD como la identidad familiar que lo
acompana y lo impulsa.

Llevar a cabo espacios de orientacién y escucha
emocional: Encuentros individuales o grupales
donde puedan expresar dudas, miedos y emocio-
nes sin ser juzgados.

Potenciar los encuentros entre familias: Crear redes
de contencién con otras familias que atraviesan
situaciones similares genera identificacién y apren-
dizaje mutuo.

Talleres prdcticos: Actividades para aprender estra-
tegias de estimulacién, formas de comunicacién, y
juegos adaptados a las necesidades del infante.

Materiales accesibles: Presentar libros, folletos,
videos o podcasts que brinden informacién com-
prensible y alentadora sobre el sindrome de Down.

Acompafiamiento en el ingreso escolar: Asesorar
sobre los derechos educativos, los apoyos dispo-
nibles y cdmo promover la inclusién real.

Fomentar el autocuidado familiar: Promover espa-
cios de descanso, reflexién y disfrute para madres,
padres y otros miembros de la familia, porque cui-
dar también implica cuidarse.
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2. Incorporacion a la etapa educativa

Descripcion de la etapa educativa
de 6 a 12 anos

¢Qué hitos o crisis hay en esta etapa?
(Desde la vivencia familiar)

La incorporacién del alumnado con sindrome de Down
al sistema educativo representa un cambio emocional
y social. Para la familia puede resultar proceso lleno de
emociones intensas, asi como para la propia persona
con sindrome de Down (PSD).

Es fundamental comprender que cada PSD tiene su
propio ritmo de aprendizaje y adaptacién, por lo que
el apoyo escolar y familiar juega un papel clave en su
desarrollo. La educacién inclusiva busca ofrecer un
entorno enriquecedor donde el nifio pueda desarro-
llar su autonomia, fortalecer sus habilidades sociales y
recibir los recursos adecuados para su aprendizaje.

En esta etapa las familias deben enfrentarse a mulii-
ples decisiones sobre el tipo de educacién, las adap-
taciones necesarias y las expectativas de futuro. Es
aqui donde el acompafamiento por parte de profe-
sionales de la asociacién es fundamental para garan-
tizar una experiencia positiva tanto para las PSD como
para sus familias.

No solo por el proceso de eleccién de un centro educativo
sino también por la eleccién del tipo de escolaridad y las
barreras a las que se pueden enfrentar: dictdmenes que
pueden ir en detrimento de la inclusién educativa de
su hijo, falta de plazas o respuestas negativas ante los
requerimientos o solicitudes de las familias.

Durante esta etapa confluyen diferentes situaciones
que, a lo largo de los afos, van modelando la identi-
dad de la PSD, asi como la adquisicién de las herra-
mientas para gestionar las situaciones de estrés a las que
se enfrente.

Al ingresar por primera vez al sistema educativo, hay
que ftener en cuenta aquellas situaciones que las fami-
lias deben enfrentar:

Procesar la primera noticia y construir
expectativas realistas

Este proceso implica aceptar el ritmo propio del
desarrollo de su hijo, valorar sus fortalezas y, al mismo
tiempo, reconocer las necesidades de apoyo que pue-
dan surgir.

Luchar por una educacién inclusiva y enfrentar la
adaptacién al entorno escolar

La adaptacién al entorno escolar suele ir acompafnada
de reuniones, gestiones y reivindicaciones para que la
PSD reciba los apoyos que necesita, garantizando asf
su derecho a aprender junto a sus iguales. Esta tarea
puede resultar desgastante, pero también fortalece a las
familias en su papel de defensores de los derechos de
sus hijos.

Colaborar en la interaccién social: la integracién
con pares, las preocupaciones sobre relaciones y
amistades

La escuela es un espacio fundamental para las prime-
ras amistades, y con ello llegan las preocupaciones
sobre la integracién, la aceptacion y la calidad de las
relaciones con iguales. Las familias acompafian de
cerca estos vinculos, celebrando las amistades que se
consolidan y apoyando a sus hijos en los momentos

de dificultad.

Desarrollar su autonomia, fomentando
independencia y habilidades para la vida
cotidiana dentro del dmbito escolar.
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Desde organizar sus materiales, seguir rutinas hasta
aprender a comunicarse en diferentes situaciones, cada
paso hacia la autonomia es una conquista que repercute
en la autoestima y confianza de la PSD, y que a la vez
refuerza la seguridad de la familia en sus capacidades.

Cuando la PSD comienza la etapa escolar, las fami-
lias pueden experimentar una montafa rusa de emo-
ciones. Estas pueden aflorar de mltiples maneras y lo
importante es poder reconocerlas y saber qué hacer
con ellas, para luego enfrentarse a las distintas situa-
ciones que requerirdn mayor implicacién. Entre ellas
podemos encontrar las siguientes:

Incertidumbre y miedo al futuro: ¢Cémo serd la
trayectoria escolar? éRecibirén el apoyo necesa-
rio¢, etfc.

Comparaciones con otras personas: las familias
pueden sentir ansiedad al notar diferencias en el
desarrollo para garantizar que tenga las mismas
oportunidades.

Frustracién y enfado ante las negativas o la desin-
formacién. En ocasiones el sistema educativo no
ofrece suficientes recursos, lo que puede generar
sentimientos de impotencia. Eso hard que requie-
ran un acompafamiento y asesoramiento mayor
para llevarles tranquilidad y lograr que su hijo
pueda acudir al centro educativo con los apoyos
necesarios.

Culpa: llegan a preguntarse si estédn haciendo lo
suficiente o si han tomado las mejores decisiones.

Agotamiento por el esfuerzo emocional que con-
lleva apoyar la educacién de la PSD. Aunque no
deberia, en muchas ocasiones, el camino hacia la
incorporacién al sistema educativo viene acom-
panado de luchas y conquistas que, con una per-
sona sin discapacidad, rara vez suceden.

Esperanza: confian en que su hijo podré aprender
y formar parte activa de la comunidad educativa.

Alegriay orgullo: los pequerios logros de sus hijos
los ven como victorias.

Desde el dmbito profesional, équé respuesta
podemos ofrecer a las familias?

Esta etapa viene acompanada de muchos cambios a
nivel emocional que impactan tanto a nivel familiar
como en la PSD.

En el caso de la PSD deberé acostumbrarse a nuevas
formas de aprendizaije, los espacios que se habitan de
diferente forma en el nivel primario, los tiempos y nue-
vos vinculos.

Orientacién y asesoramiento:

Explicar las opciones educativas disponibles (educa-
cién inclusiva, especializada, apoyo en el aula) puede
ayudar a minimizar la incertidumbre a las familias y
da un panorama més claro respecto a cémo posicio-
narse frente a la nueva etapa.

Trabajar con los emergentes que puedan surgir en esta
etapa serd fundamental para guiar a los padres en la
toma de decisiones sobre adaptaciones curriculares y
apoyos especificos. Es por ello que brindar informa-
cion sobre los derechos del nifio dentro del sistema
educativo seré de suma importancia.

Apoyo emocional y psicolégico:

Muchas de las emociones explicadas anteriormente se
hacen presentes durante esta etapa. Ofrecer sesiones
de orientacién para ayudar a gestionar el estrés y las
expectativas puede ser un gran aliado para no sobre-
cargar a las familias.

Fomentar grupos de apoyo con otras familias en situa-
ciones similares en las que puedan elaborar las situa-
ciones que pueden resultar angustiantes para atrave-
sar los momentos de transicion.
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Capacitacién a docentes:

Ofrecer formacién a los docentes en inclusién, estra-
tegias pedagédgicas y necesidades especificas, puede
preparar el entorno para facilitar la incorporacién del
alumnado con sindrome de Down.

Sensibilizar sobre la importancia del trabajo colabo-
rativo entre docentes y especialistas, serd uno de los
grandes desafios ya que la importancia de esta accién
reside en hacer ver a los profesionales que las herra-
mientas y estrategias que se implementen, puede resul-
tar beneficioso tanto para el alumnado con sindrome
de Down u ofro fipo de necesidad, independientemente
de si tiene o no discapacidad.

Ensefar estrategias adaptadas a las capacidades y
necesidades del alumno puede abrir juego a minimi-
zar la incertidumbre del claustro docente y fortalecer los
lazos entre toda la red de apoyo del alumnado con
sindrome de Down. Es cierto que lo que funciona con
unos, a otros puede que no. Pero las respuestas y estra-
tegias concretas pueden facilitar el curso de la inclusién
educativa.

La respuesta profesional es clave para que las familias
se sientan acompariadas en este proceso y para que el
sistema educativo ofrezca condiciones éptimas con
conocimiento e informacién.

Indicaciones a la familia

Indicaciones para las familias que estdn acompafando
a sus hijos con sindrome de Down en su proceso edu-
cativo:

Fomentar la autonomia:

Es primordial fomentar la autonomia desde los prime-
ros afos de vida. Para ello, resulta importante acom-
pafar a la PSD en la realizacién de actividades coti-
dianas, permitiéndole participar de manera activa y
progresiva en aquellas tareas que forman parte de su

dia a dia. Al mismo tiempo, es necesario apoyar el
desarrollo de sus habilidades sociales y comunicati-
vas, ya que estas le ayudardn a establecer vinculos
positivos con su entorno y a desenvolverse con mayor
seguridad. Todo este proceso contribuye, ademds, a
fortalecer su autoestima, favoreciendo que se sienta
capaz, valorado y reconocido en su individualidad.

Mantener una comunicacién fluida con la
escuela

Es recomendable que las familias mantengan reunio-
nes periddicas con los docentes y especialistas, ya que
este contacto cercano favorece una comunicacién cons-
tante y un mejor acompaiamiento del proceso edu-
cativo. Asimismo, resulta importante conocer las adap-
taciones curriculares y las estrategias pedagdgicas que
se estdn aplicando, lo que permitird comprender cémo
se apoya el aprendizaje de la PSD. Del mismo modo,
la participacién activa de la familia en el proceso edu-
cativo y en la toma de decisiones es clave para asegu-
rar que las intervenciones respondan a sus necesidades
y potencien sus capacidades.

Dar apoyo emocional

Es importante ayudar al alumno a reconocer y dife-
renciar sus emociones, ofreciéndole orientacién para
expresarlas y gestionarlas de manera adecuada. Al
mismo tiempo, resulta de gran valor que las familias
busquen apoyo en otras familias y profesionales, com-
partiendo experiencias y recursos que enriquezcan el
acompanamiento. Ademds, promover en el hogar un
ambiente positivo y motivador contribuird a que el nifo
se sienta seguro, confiado y con mayor disposicién
para aprender y afrontar nuevos retfos.

Adaptar el aprendizaje en casa

El uso de materiales visuales y de estrategias educati-
vas adaptadas facilita la comprensién y el aprendizaje
del nifio, ayuddndole a mantener la atencién y a con-
solidar nuevos conocimientos. Reforzar en casa lo tra-
bajado en la escuela mediante actividades prdcticas
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resulta igualmente beneficioso, ya que permite aplicar
lo aprendido en situaciones reales y significativas.

Esto no quiere decir que la PSD deba estar todo el dia
practicando o estudiando mientras el resto del alum-
nado estd disfrutando de tareas deportivas o recreati-
vas, pero estas estrategias pueden convertirse en diné-
micas de aprendizaje para todas las familias.

Al mismo tiempo, es fundamental ajustar las expecta-
tivas y valorar cada avance, celebrando cada logro,
por pequefo que parezca, como parte esencial del
proceso de desarrollo y crecimiento personal.

Propuesta de acciones y actividades
(para las familias)

Adaptacién de materiales: uso de recursos didéc-
ticos visuales y téctiles para facilitar la compren-
sion.

Trabajo en equipo: fomentar actividades colabo-

rativas que promuevan la interaccién entre todos los
estudiantes.

Crear un ambiente predecible que ayude a los
ninos a sentirse seguros.

Apoyo emocional: fomentar la interaccién con com-
paferos y ensefar habilidades sociales a través
de juegos.

Celebracién de logros: reconocer cada avance
para fortalecer la autoestima y motivacién.

3. Educacion secundaria: desarrollo personal y social

Descripcion de la etapa
(desde los 12 a 16 aios)

La Educacién Secundaria Obligatoria (ESO) en el sistema
educativo espafol comprende desde los 12 a los 16
afos, distribuidos en cuatro cursos. Esta etapa representa
un cambio estructural y simbélico muy importante, tanto
para los estudiantes como para sus familias. El alumnado
con sindrome de Down no es ajeno a esta transforma-
cién, y aunque requiere apoyos especificos, tiene dere-
cho a una escolarizacién inclusiva y significativa.

A diferencia de la Educacién Primaria, donde los gru-
pos son mds estables y el profesorado mds cercano, en
Secundaria el alumnado se encuentra con:

Més materias y mds profesores.

Cambios constantes de aula y metodologias mds
exigentes.

Menor personalizacién del trato docente.

Mayores expectativas sobre autonomia, iniciativa 'y
regulacién emocional.

Para muchos adolescentes con sindrome de Down, este
entorno puede suponer un reto en términos de com-
prensién, ritmo, interaccién social y autoestima. Sin
embargo, también puede convertirse en un espacio de
desarrollo personal, crecimiento social y afirmacién
identitaria, siempre que se les ofrezcan las condiciones
y apoyos adecuados.
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¢Qué hitos o crisis hay en esta etapa?
(desde la vivencia familiar)

La transicién hacia la secundaria no es solo un cambio
educativo: muchas familias lo viven como una crisis
emocional. No sélo por lo que sucederd en el aula,
sino también por lo que representa simbdlicamente:
el paso a la adolescencia, la conciencia de la diferen-
cia, y las dudas sobre el futuro.

Los principales hitos o momentos criticos que pueden
vivir las familias:

Miedo al nuevo contexto: ¢Encajard mi hijo en el
instituto? éTendrd amigos? éLos profesores le enten-
derdn? éSerd capaz de seguir el ritmo?

Si existe falta de informacién clara por parte del
sistema educativo o experiencias previas negati-
vas pueden aumentar la ansiedad de las familias.

Cambio en las relaciones familiares: El adoles-
cente empieza a buscar més independencia, pero
puede no tener las herramientas necesarias para
gestionarla.

Surgen tensiones en casa entre lo que los padres desean
proteger y lo que la PSD necesita experimentar.

Algunos hermanos pueden empezar a notar la dife-
rencia con mayor claridad, generando dindmicas fami-
liares nuevas.

Duelo por las expectativas: Muchas familias se
enfrentan en esta etapa al duelo por las expecta-
tivas no cumplidas. La ESO pone frente a la reali-
dad del sistema y sus limitaciones.

Aparece la pregunta inevitable: “2Y después, qué?”
Crisis de pertenencia: Aumenta el riesgo de exclu-

sién social si no se promueve activamente la par-
ticipacién del alumnado en actividades comunes.

Pueden surgir episodios de acoso escolar, discrimina-
cién o invisibilizacién.

Sobrecarga emocional y burocrética: Reuniones
frecuentes, necesidad de defender constantemente
los derechos de la PSD, coordinacién con multi-
ples profesionales... Todo esto puede ser agota-
dor emocional y mentalmente para la familia.

Desde el dmbito profesional équé respuesta
podemos ofrecer a las familias?

Como profesionales debemos ofrecer un acompafa-
miento emocional, asi como una orientacién en el
camino a seguir durante esta etapa.

Algunos de los aspectos que podemos trabajar con las
familias son:

Anticipar la transicién (prevencién y preparacién)

Plan de transicién individualizado: Preparar al
alumnado con sindrome de Down con tiempo. Visi-
tar el instituto, conocer al equipo docente, trabajar
con materiales visuales (cuadernos de transicién,
imdgenes, videos).

Reuniones de coordinacién primaria-secundaria:
compartir informacién clave sobre la PSD (estilo
de aprendizaje, apoyos eficaces, intereses).

Escuchar a la familia: entender sus preocupaciones,
validar sus emociones y aclarar procesos.

Disefiar o colaborar para los apoyos educativos
adecuados

Adaptaciones curriculares significativas (ACS): redu-
cir objetivos, adaptar contenidos, metodologias,
formas de evaluacién.

Apoyos personales en el aula: profesionales de PT
(Pedagogia Terapéutica), AL (Audicién y Lenguaie),
y, si es necesario, personal técnico educativo o
monitores.
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Metodologias inclusivas: trabajo cooperativo, apren-
dizaje por proyectos, ensefianza multinivel.

Atender a lo emocional y social

Tutorfas individualizadas: espacios donde la PSD
pueda expresar cémo se siente y recibir orienta-
cién emocional.

Trabajo con el grupo clase: dindmicas de sensibi-
lizacién, promocién de la empatia y resolucién de
conflictos.

Fomentar la participacién: animar a participar en
actividades extraescolares, grupos, comisiones del
centro...

Acompaiiar a la familia

Informacién clara y honesta sobre las posibilidades
académicas y profesionales (sin caer en paterna-
lismos ni alarmismos).

Asesoramiento sobre recursos: servicios sociales,
asociaciones, formacién profesional adaptada,
programas de transicién a la vida adulta.

Espacios de escucha y apoyo emocional: a través
de AMPA, asociaciones, orientadores, etc.

Trabajar en red

Coordinacién interinstitucional: servicios sociales,
salud mental infanto-juvenil, asociaciones, centros
de empleo.

Crear itinerarios personalizados para después de
la ESO, centrados en la autodeterminacioén, la for-
macién y la inclusién laboral y social.

Indicaciones a las familias

Durante la etapa de la Educacién Secundaria, las fami-
lias acompafan un momento de grandes cambios: la
adolescencia, el paso a un entorno educativo més com-
plejo y la busqueda de una identidad més indepen-

diente. Este proceso puede generar inseguridad, miedo
o angustia, pero también oportunidades valiosas para
fortalecer la confianza y la autonomia.

Algunas orientaciones clave para las familias son:

Acompaniar sin sobreproteger:

Es natural sentir miedo ante los nuevos desafios, pero
es importante permitir que el adolescente asuma res-
ponsabilidades acordes a su edad. Dar pequefios pasos
de independencia -gestionar su mochila, usar trans-
porte, organizar su tiempo- refuerza la autoestima y
el sentido de competencia.

Mantener una comunicacién abierta 'y
respetuosa:

La adolescencia trae nuevas emociones, dudas e incluso
conflictos. Escuchar sin juzgar y validar lo que el joven
siente permite mantener el vinculo. La comunicacién
positiva es la base para acompanar desde la confianza
y no desde el control.

Reforzar su identidad y sentido de pertenencia:

Los j6venes con sindrome de Down también necesitan
sentir que forman parte de un grupo, que son recono-
cidos y aceptados. Es importante favorecer su partici-
pacién en actividades escolares, deportivas o cultura-
les, y reconocer publicamente sus logros y aportes.

Establecer una relacién colaborativa con el
centro educativo:

La coordinacién con el tutor, el orientador y los docen-
tes es clave para compartir informacién, ajustar apoyos
y anticipar posibles dificultades. Reuniones periédicas y
un fono constructivo facilitan un acompafamiento cohe-
rente entre escuela y familia.

Favorecer la gestién emocional:

Durante esta etapa pueden aparecer frustraciones,
comparaciones o conflictos con compafieros. Ayudar al
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joven a identificar lo que siente, ponerle nombre y bus-
car alternativas de afrontamiento le da herramientas
para manejar mejor las emociones.

Valorar los logros cotidianos:

Cada avance en autonomia, relaciones o aprendizaje
es significativo. Celebrarlos fortalece la motivacién y
el autoconcepto del adolescente, ayudéndole a perci-
birse capaz y valioso.

Propuesta de acciones y actividades
(para las familias)

Las acciones y actividades con las familias deben cen-
trarse en ofrecer acompafamiento emocional, espacios
de formacién y estrategias prdcticas para sostener la
inclusién y la autonomia del adolescente.

Espacios de orientacién y didlogo familiar
Encuentros grupales o individuales para abordar dudas
comunes sobre la adolescencia, la comunicacién con
el centro educativo y la gestiéon de emociones. Pueden
incluir la presencia de orientadores o psicélogos espe-
cializados.

Talleres sobre acompafamiento en la
adolescencia

Actividades formativas que ayuden a comprender los
cambios propios de esta etapa, los procesos de iden-
tidad y las estrategias para fomentar la autonomia sin
caer en la sobreproteccién.

Encuentros entre familias

Espacios de intfercambio entre familias que estén atra-
vesando esta etapa. Compartir experiencias y estrate-
gias reduce la sensacién de soledad y fortalece las
redes de apoyo mutuo.

Participacién activa en la comunidad educativa

Promover que las familias participen en el AMPA, acti-
vidades escolares o campafas de sensibilizacién. Su
implicaciéon refuerza el compromiso del centro con la
inclusién.

Actividades conjuntas padres-hijos

Talleres o jornadas que promuevan la comunicacién, el
respeto y la cooperacién (por ejemplo, actividades
deportivas, artisticas o de voluntariado compartido).
Estas experiencias refuerzan el vinculo afectivo y la
autoestima mutua.

Recursos formativos digitales y materiales
accesibles

Difusién de guias, videos o podcasts breves sobre temas
clave: adolescencia, sexualidad, relaciones sociales,
autonomia o uso responsable de la tecnologia.

Acomparfiamiento individual en situaciones de
conflicto o acoso escolar

Sesiones personalizadas de mediacién o apoyo emo-

cional para familias y alumnado cuando se detecten difi-
cultades de convivencia o episodios de exclusién.
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3. Educacion post-obligatoria y formacién para la vida adulta

Descripcion de la etapa después de los 16
anos

Més que un cambio académico, la postobligatoria
supone un salto vital, es la fase de entrada al mundo
de la adultez, y por tanto, el nivel de exigencia aumenta
significativamente. Las familias pueden sentir que se
abre un vacio, que pierden seguridades o que deben
dejar espacio para la autonomia, aunque les dé miedo.

Este proceso puede despertar tristeza y comparacio-
nes con ofros jévenes, pero también ofrece la oportu-
nidad de ver crecer a la PSD, con sus deseos, talentos
y capacidad de tomar decisiones.

¢Qué hitos o crisis hay en esta etapa?
(Desde la vivencia familiar)

Una de las primeras crisis que suele presentarse estd
vinculada a la eleccién del camino a seguir, qué estudiar,
qué formacién elegir o hacia dénde orientar el futuro. Este
momento puede resultar especialmente complejo den-
tro del proceso educativo y de formacién profesional.

En estas situaciones, la incertidumbre juega un papel
central, y es necesario contrarrestarla ofreciendo infor-
macién clara y posibles escenarios adaptados a la PSD.
Reducir esa sensacién de no saber qué hacer o hacia
dénde dirigirse resulta clave para favorecer decisiones
mas realistas.

Disenar diferentes alternativas y estrategias de afron-
tamiento para la etapa venidera brinda a las familias
y a las PSD la oportunidad de comprender, elegir y
construir su camino de manera consciente e infor-
mada. Lo importante no es marcar una Unica salida,
sino transmitir la tranquilidad de que existen diver-
sas opciones posibles, sin culpa ni presiones, y que
cualquiera de ellas puede convertirse en una opor-

tunidad valiosa para su desarrollo personal y profe-
sional.

Contrastes emocionales

La finalizacién de la educacién obligatoria abre una
etapa llena de contrastes emocionales e incertezas para
las personas con discapacidad y sus familias. Las fami-
lias sienten orgullo por los avances logrados, pero tam-
bién miedo a perder los apoyos conocidos y a no encon-
trar opciones de continuidad adecuadas.

Desafio de dar mayor autonomia

Surgen dudas sobre si su hijo podrd desenvolverse con
mayor independencia y aparece la dificultad de acep-
tar que estd entrando en una edad en la que debe
empezar a hacer mds cosas por sf mismo. La ilusiéon por
nuevas oportunidades se mezcla con la incertidumbre
y el vértigo de soltar poco a poco las riendas y otorgarles
mayores cuotas de autonomia en una sociedad que
adn no estd preparada para incluirlos.

Escasez y falta de adaptacién en la oferta
formativa

Las PSD también se enfrentan a la falta de opciones
formativas. En su caso, las opciones formativas posto-
bligatorias adaptadas, son muy reducidas y en muchos
casos no responden a sus gustos y preferencias. Tam-
bién hemos podido constatar que los curriculums de
las formaciones no tienen un disefio adaptado a los
diferentes perfiles que pueden acceder a la formacién.

Desde el dmbito profesional, équé respuesta
podemos ofrecer a las familias?

Nuestro papel es ofrecer acompafamiento emocional
y orientacién, validando tanto los miedos como las ale-
grias. Podemos ayudar a las familias a reconocer que
es normal sentir ambivalencia, reforzar la confianza
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en las capacidades de la persona joven y recordarles
que, aunque tenga discapacidad, estd en una etapa
de desarrollo similar a la adolescencia o la juventud de
cualquier persona: habré cosas que no entienda o que
no le gusten, y ese también es un aprendizaje.

Indicaciones a la familia

Entender que las actitudes desafiantes y los desajustes
de los mltiples cambios que atraviesan son parte del
proceso ayuda a relativizar y a acompafar con pacien-
cia y comprensién. A veces esperamos respuestas de la
juventud con sindrome de Down como si fueran adul-
tos o, por el contrario, nifios. Lo que repercute negati-
vamente en ellos.

Reconocer y aceptar la mezcla de emociones:
miedo, orgullo, incertidumbre

En esta etapa confluyen mltiples emociones, el orgu-
llo por lo que la PSD ha alcanzado, el miedo ante lo des-
conocido y la incertidumbre sobre el futuro. Pero seré
importante ayudar a las familias a reconocer que todas
estas emociones son vdlidas y forman parte del proceso.
No se trata de eliminar esas emociones, sino de acep-
tarlas, entenderlas y gestionarlas de manera saludable
tanto para el grupo familiar como para la PSD.

Celebrar los logros y reforzar la confianza en las
capacidades

Cada paso, por pequefo que parezca, merece ser cele-
brado. Valorar los logros refuerza la confianza del
joven con sindrome de Down en sus propias capaci-
dades y alimenta su autoestima. Estos reconocimientos
no solo son un estimulo, sino también un recordatorio
de que el esfuerzo y la constancia tienen resultados
positivos. No obstante, debemos tener presentes que no
siempre hay conquistas y que también de los errores o
el fallo se aprende. Eso también es un logro y un motivo
para seguir construyendo la confianza.

Permitir que asuma mds responsabilidades,
aunque se equivoque, confiando en sus
capacidades

La juventud es una etapa en la que se experimenta, se
pruebay, en ocasiones, se falla. Dar espacio para que
las PSD asuman responsabilidades cotidianas —aunque
ello implique errores— es esencial para su autonomia.
Confiar en que pueden aprender de esas experiencias
fransmite un mensaje poderoso: “creo en H".

Entender que, como cualquier persona
adolescente o joven, habrd comportamientos o
actitudes que no siempre agradaran, pero
forman parte de su proceso de crecimiento

Es natural que en esta etapa surjan actitudes desafiantes,
cambios de humor o conductas que resulten incémo-
das para la familia. No olvidemos que se encuentran
ingresando a la juventud, etapa en la que estdn ter-
minando de atravesar la adolescencia y entrando en
una nueva, con todo lo que ello conlleva. Sin embargo,
estos comportamientos no deben verse como un pro-
blema exclusivo, sino como parte del desarrollo tipico
de cualquier joven.

Compartir los miedos y dudas con otros padres y
profesionales, sin quedarse en la soledad

La incertidumbre sobre el futuro puede generar angus-
tia, y guardarse esas preocupaciones incrementa el
peso emocional. Buscar espacios de didlogo con otros
padres y con profesionales ofrece apoyo, comprensién
y, en muchos casos, soluciones prdcticas. Compartir
temores y dudas permite relativizar las dificultades y
sentirse acompafado en este proceso.

Propuesta de acciones y actividades
(para las familias)

Grupos de apoyo emocional donde las familias
puedan expresar sus miedos y esperanzas.

Talleres vivenciales sobre cémo fomentar la auto-
nomia sin sobreproteger.

- DOWN ESPANA. ORIENTACIONES DE ACOMPANAMIENTO FAMILIAR PARA PROFESIONALES



Orientaciones de acompanamiento familiar

para profesionales

Encuentros con familias que ya han pasado esta
etapa, para dar referentes positivos.

Actividades donde las PSD jévenes puedan mostrar
sus capacidades y madurez, ayudando a que la
familia vea en ellos a una persona adulta en su
etapa formativa.

Grupos de formacién en la entidad, donde refor-
zar aquellos aspectos de la formacién pre-laboral
mas enfocados a la autonomia y habilidades socia-
les y personales.

Refuerzo curricular individual, para aquellas per-
sonas que lo necesiten.

5. Empleo: hacia la inclusion laboral

Descripcion de la etapa

El empleo representa para las familias una puerta de
entrada a la vida adulta y a la inclusién social y labo-
ral. Se promueve el aumento del nivel de maduracién,
autoestima y responsabilidad. Es motivo de orgullo,
pero también genera miedo al fracaso, a la discrimi-
nacién o a la inestabilidad laboral.

Al mismo tiempo, obliga a mirar a la PSD como a una
persona adulta en construccién, con derecho a equi-
vocarse y a crecer desde la experiencia. Porque todas
las personas lo hacemos, independientemente de tener
o no una discapacidad. Esta mirada puede ser dificil de
sostener, pero es necesaria para que la familia pueda
acompanfar con confianza y esperanza.

¢Qué hitos o crisis hay en esta etapa?
(Desde la vivencia familiar)

Orgullo y esperanza ante un nuevo rol

El acceso al mundo laboral es un momento cargado de
orgullo y esperanza, pero también de temores. Las
familias sienten la ilusién de ver a su familiar con sin-
drome de Down reconocido como trabajador, con un
rol social y adulto.

El temor a soltar y confiar en la independencia

Junto con la esperanza aparece el miedo a dejarle ser
independiente, a confiar en que podré responder a las

exigencias de un empleo y a quedarse en un segundo
plano cuando ya no son ellos quienes deciden.

Aceptar el valor y las exigencias del trabajo

Otro desafio que surge es la dificultad de aceptar que,
aunque tenga discapacidad, el trabajo tiene la misma
importancia y seriedad que para cualquier otra per-
sonay, por tanto, tendré el derecho a tener un empleo,
pero también las obligaciones que esto conlleva. Esto
implica reconocer que la persona con sindrome de
Down no solo tiene derecho a trabajar, sino también la
responsabilidad de cumplir con las obligaciones que
conlleva un puesto laboral.

Valorar la importancia del dinero y el disfrute

Contar con un salario propio es una de las experiencias
mds significativas en la vida adulta. Para las personas
con sindrome de Down, recibir una compensacién por
su trabajo refuerza la autoestima, la responsabilidad y
el sentido de pertenencia social. Més allé del aspecto
econdmico, tener un sueldo a fin de mes genera moti-
vacién y orgullo: permite planificar, decidir en qué gas-
tar o ahorrar, y disfrutar de pequefos logros cotidianos
como comprar algo que les gusta o invitar a un amigo.
Ensenar a valorar el dinero desde una perspectiva posi-
tiva —como fruto del esfuerzo y medio para disfrutar
de la vida- contribuye al desarrollo de la autonomiay
fortalece la percepcién de que su trabaijo tiene un valor
real, reconocido y necesario en la sociedad.
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Desde el admbito profesional, équé respuesta
podemos ofrecer a las familias?

Es fundamental transmitir que el empleo aporta mucho
mds que un ingreso: genera autoestima, inclusién, sen-
tido de pertenencia y construccién de identidad adulta.
En este sentido, la metodologia de Empleo con Apoyo
ofrece un marco muy valioso, ya que garantiza que la
persona no estd sola en su camino laboral.

El acompafamiento de un preparador laboral o pro-
fesional de apoyo facilita la adaptacién al puesto de tra-
bajo, refuerza las habilidades necesarias y da tran-
quilidad a la familia. Asi, se fomenta la confianza en las
capacidades y en los apoyos que lo rodean.

También es importante recordar que habrd momen-
tos en los que la familia debe quedar al margen, por-
que un empleo es una responsabilidad seria que debe
aprender a gestionarse como en cualquier otra per-
sona trabajadora; la diferencia estd en que, gracias al
Empleo con Apoyo, existen los recursos necesarios para
que ese proceso sea posible y sostenible.

Indicaciones a la familia

Reconocer y celebrar el logro que supone
acceder al empleo

Conseguir un trabajo es un hito muy importante en la
vida de cualquier persona, y para una PSD representa,
ademds, un paso fundamental hacia la autonomiay la
inclusiéon social. Es necesario que las familias reco-
nozcan este logro y lo celebren, ya que supone la cul-
minacién de afios de esfuerzo, aprendizaje y apoyos
compartidos.

No solo serd importante reforzar el logro, sino acom-
pafar a la PSD en el proceso hacia la busqueda de
empleo. Es una herramienta que definird parte de su
futuro. En ciertas ocasiones, las familias suelen mani-
festar ciertos temores a que la PSD acceda al mercado
laboral por miltiples motivos. Ayudar a enfrentar esos

miedos, tendrd un impacto positivo en la gestién del pro-
ceso de la busqueda de empleo.

Confiar en la capacidad de la PSD para asumir
responsabilidades y aprender del proceso

El empleo abre nuevas oportunidades y exige respon-
sabilidades. Confiar en que la PSD podré desempe-
Aarlas, aunque al inicio necesite apoyos, es clave para
fortalecer su confianza y motivacién. El aprendizaje en
el dmbito laboral es progresivo, y cada reto superado
aumenta la seguridad en sus capacidades.

Aceptar que, como cualquier joven trabajador,
habra errores, frustraciones o cambios de
empleo, y que forman parte de la vida laboral

En la trayectoria laboral surgen dificultades, equivo-
caciones, momentos de frustracién o incluso cambios
de trabajo. Estas experiencias no deben interpretarse
como fracasos, sino como parte natural de la vida pro-
fesional de cualquier persona. Aceptarlas con pacien-
cia y perspectiva ayudaré la PSD a aprender y tener
una mayor tolerancia a la frustracién ante los obstdculos
que deba enfrentar.

Evitar la sobreproteccién y permitir que la PSD
tenga un espacio propio en su frabajo

El entorno laboral es un espacio en el que la persona
necesita autonomia para tomar decisiones, relacio-
narse y desenvolverse por si misma. La sobreprotec-
cién, aunque bienintencionada, puede limitar su des-
envolvimiento.

Es importante confiar en su capacidad y respetar ese
espacio como un dmbito propio donde construye su
identidad como trabajador.

Confiar en los profesionales de apoyo y
comprender que en algunos momentos la familia
debe mantenerse al margen para favorecer la
autonomia
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Los preparadores laborales y otros profesionales espe-
cializados juegan un papel esencial en este proceso.
Confiar en su acompafamiento y permitir que la PSD
resuelva situaciones directamente con ellos fomenta la
independencia y refuerza la autogestion. La implicacion
de la familia sigue siendo importante, pero debe saber
cudndo dar un paso atrds para favorecer la autonomia.

Ver en la PSD a una persona adulta con voz
propia, aunque siga mostrando rasgos de
adolescencia en algunas actitudes

Al incorporarse al mundo laboral, es fundamental reco-
nocer a la PSD como una persona adulta con dere-
chos, responsabilidades y opiniones propias. Aunque
pueda seguir mostrando actitudes propias de la ado-
lescencia, es importante tratarle con respeto, escu-
chando sus decisiones y reconociendo su papel como
trabajador y ciudadano con voz propia.

Propuesta de acciones y actividades
(para las familias)

Espacios de encuentro donde las familias puedan
compartir emociones y miedos vinculados al empleo.

Talleres sobre confianza, gestién del desapego y
acompafamiento sin sobreproteger.

Testimonios de personas trabajadoras con disca-
pacidad y sus familias que ayuden a visualizar la
importancia del empleo.

Programas de mediacién y comunicacién con las
empresas que den tranquilidad a la familia.
Apoyo especifico en situaciones de pérdida de
empleo, para sostener la frustracién y recuperar la
confianza en nuevas oportunidades.

6. Vida independiente y participacion en la comunidad

Descripcion de la etapa

La vida independiente constituye una etapa clave en
el proceso de maduracién y autodeterminacién de las
personas con sindrome de Down. No se trata de un
momento puntual, sino de un proceso gradual que
implica el desarrollo de competencias, la exploracién
de deseos y metas personales, y la creacién de condi-
ciones que permitan tomar decisiones y asumir res-
ponsabilidades en dmbitos como la vivienda, el cui-
dado personal, la gestién del tiempo o la participaciéon
en la comunidad.

La vida independiente es un derecho, respaldado por
normativa nacional e internacional. En muchas oca-
siones ejercer este derecho en plenitud se ve ve difi-

cultado por falta de apoyos, recursos y estrategias que
garanticen a la persona la posibilidad de elegir con
los apoyos que sean necesarios.

Esta etapa cobra especial importancia por el impacto
que tiene en la construccién de la identidad personal,
el fortalecimiento de la autoestima y la consolidacién
de un proyecto de vida propio.

Uno de los elementos fundamentales de esta etapa es el
acceso al empleo, no solo como medio de subsistencia
econdémica, sino como derecho humano esencial que
contribuye a la dignidad, la inclusién social y la percep-
cién de valia personal. Trabajar, tener un hogar, gestio-
nar el propio tiempo o decidir con quién compartir la
vida son expresiones concretas de esa madurez.
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Sin embargo, este proceso suele generar tensiones y
resistencias dentro del entorno familiar. Es comin que
los padres experimenten temor ante la idea de “soltar”,
preocupaciones sobre la seguridad o la capacidad de
la PSD para desenvolverse sin supervisién constante.
Estas emociones son legitimas y forman parte del pro-
ceso de adaptacién familiar, pero requieren acompa-
famiento para transformar el miedo en confianza.

Por ello, resulta esencial frabajar sobre las expectativas
familiares, ayudéndoles a comprender que la autonomia
no es ausencia de apoyo, sino la posibilidad de decidir
con los apoyos adecuados. Ser realistas en el disefio del
proyecto de vida implica reconocer tanto las barreras y
facilitadores, establecer metas alcanzables y centrarse
en aquello que la persona si puede conseguir, poten-
ciando sus intereses y respetando su ritmo.

En definitiva, la vida independiente no significa que la
persona deba hacerlo todo sola, sino que pueda hacerlo
a su manera, con los apoyos necesarios y con la segu-
ridad de que su entorno confia en ella. Alcanzar ese
equilibrio entre la autonomia y el acompanamiento es,
en si mismo, un signo de madurez para la persona 'y
para su familia.

¢Qué hitos o crisis hay en esta etapa?
(Desde la vivencia familiar)

En esta etapa surgen desafios emocionales significati-
vos para todos los miembros de la familia. En la per-
sona con sindrome de Down pueden aparecer senti-
mientos de ansiedad, frustracién o soledad, asi como
una necesidad intensa de reafirmar su identidad y sen-
tirse capaz.

En la familia es habitual que surjan emociones de inse-
guridad, miedo al fracaso, dudas sobre las capacida-
des reales de la persona, y un proceso emocional simi-
lar al duelo ante el cambio de rol.

El trabajo sobre la identidad personal y la gestién del
estrés se vuelve esencial, ya que el desarrollo de una
vida independiente requiere tanto habilidades prdcti-
cas como una base emocional sélida desde la que
construir confianza y afrontar los inevitables desafios del
proceso.

Durante la transiciéon hacia una vida mdés auténoma,
suelen producirse diversos hitos que pueden suponer
crisis tanto para la persona como para su entorno
familiar:

Participacién activa en la toma de decisiones
sobre la vida cotidiana

Involucrar a la persona en aspectos como la organi-
zacién de sus rutinas, la eleccion de actividades o la defi-
nicién de sus preferencias refuerza su autonomia y
autoestima, a la vez que le ayuda a desarrollar un sen-
tido de responsabilidad y control sobre su propia vida.

Inicio de experiencias residenciales fuera del
hogar familiar

Ya sea a través de estancias cortas, programas de res-
piro o procesos de vida independiente, estas expe-
riencias representan un cambio profundo, pues impli-
can aprender a desenvolverse sin la presencia constante
de la familia y asumir mayores responsabilidades en
la vida diaria.

Mayor autonomia en el manejo del dinero, la
planificacién de rutinas y el uso del tiempo libre

Aprender a administrar recursos, organizar tareas y
tomar decisiones sobre como emplear el tiempo for-
talece la independencia y fomenta la autoconfianza.
Este es un aspecto muy importante en el trabajo hacia
la autonomia.

Ampliacién de redes sociales y exposicién a
entornos menos protegidos

Es conocida la importancia y la necesidad de generar
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y sostener vinculos. La posibilidad de tener nuevos
espacios de vinculacién abre la puerta a nuevas rela-
ciones, actividades y experiencias que enriquecen la
vida de la persona. Sin embargo, este contacto con
realidades més complejas también puede traer consigo
situaciones que requieren acompafamiento, supervi-
sién y un entorno de apoyo que no limite, sino que
potencie la participacién social y acompane esta tran-
sicion.

Estas situaciones pueden generar dificultades emo-
cionales relacionadas con la inseguridad, el miedo a
lo desconocido o el estrés derivado de la sobrecarga
de estimulos y cambios. Al mismo tiempo, en las fami-
lias pueden emerger sentimientos de ambivalencia,
miedo a “soltar” o sensacién de pérdida de control.

Desde el ambito profesional, équé respuesta
podemos ofrecer a las familias?

La etapa de vida independiente no es solo un paso
mas en el itinerario vital, sino una oportunidad trans-
formadora para el desarrollo de la identidad perso-
nal y la consolidacién del bienestar emocional. Desde
el dmbito profesional, tenemos la responsabilidad de
generar las condiciones para que este proceso sea
posible, respetando la singularidad de cada persona'y
acompafando, con empatia y conocimiento, los
momentos de transicién y cambio.

Desde el dmbito profesional, podemos ofrecer res-
puestas que acompafien este proceso de manera res-
petuosa y estructurada:

Evaluacién individualizada que permita detectar
fortalezas, necesidades de apoyo y obijetivos
personales

Cada persona con sindrome de Down tiene un recorrido
Unico, con capacidades, intereses y desafios propios. Por
ello, realizar una evaluacién individualizada es fun-
damental para disefiar planes de apoyo que realmente

respondan a su situacién particular y deseos. Este pro-
ceso permite identificar fortalezas a potenciar, dreas
en las que se requieren apoyos especificos y, sobre
todo, establecer objetivos personales realistas y signi-
ficativos, siempre contando con la participacién de la
persona.

Espacios de entrenamiento en habilidades de la
vida diaria, tanto en contextos protegidos como
en entornos reales

El desarrollo de la autonomia requiere préctica cons-
tante. Contar con espacios de aprendizaje donde se
puedan entrenar habilidades como cocinar, limpiar,
desplazarse por la ciudad, hacer compras o gestionar
rutinas es clave para consolidar la independencia.

Apoyo emocional y psicoeducativo para trabajar
la tolerancia a la frustracién, la autoestima y la
expresién emocional

La vida independiente no esté exenta de retos, y afron-
tarlos requiere de una adecuada gestién emocional.
Ofrecer acompafamiento psicoeducativo permite for-
talecer la autoestima, ensefar estrategias para mane-
jar la frustracién y proporcionar herramientas para
expresar las emociones de manera saludable. Este tra-
bajo resulta esencial para que la persona desarrolle
confianza, afrontando las dificultades sin que éstas se
conviertan en barreras que limiten su desarrollo.

Formacién a familias para que puedan transitar
esta etapa desde la confianza, reduciendo la
sobreproteccién

El papel de las familias es decisivo en este proceso. Sin
embargo, muchas veces la sobreproteccién surge como
respuesta al miedo o la incertidumbre frente a lo des-
conocido. La formacién a familias ayuda a compren-
der la importancia de dar espacio para la autonomia,
a confiar en las capacidades de su hijo con sindrome
de Down y a acompadar desde un rol de apoyo, mds
que de sustitucién. Este cambio de mirada fortalece
tanto a la persona como a su entorno familiar.
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Coordinacién entre profesionales de diferentes
disciplinas para garantizar un acompafamiento
integral

El camino hacia la vida independiente requiere un
abordaje multidisciplinar. La colaboracién entre edu-
cadores, psicélogos, terapeutas, preparadores labo-
rales, trabajadores sociales y otros profesionales per-
mite ofrecer un acompafamiento integral, en el que
cada érea del desarrollo esté cubierta. Esta coordina-
cién evita duplicidades, unifica criterios y asegura que
la persona reciba apoyos coherentes, consistentes y
adaptados a sus necesidades y proyectos de vida.

Indicaciones a la familia

Es fundamental que las familias puedan redefinir su
papel en el acompafamiento de la persona con sin-
drome de Down, virando desde el control a la colabo-
racién, entendiendo que acompanar no es hacer por
la persona, sino estar disponibles cuando se necesita.

Un aspecto importante es fomentar la autodetermina-
cién, implicando a la persona en la planificacién de
su propio proyecto de vida y en la toma de decisiones
que afectan su dia a dia. Para ello, resulta necesario
disefiar apoyos tanto naturales como especificos, ajus-
tados a su nivel de autonomia y a las caracteristicas
de su entorno.

El acompafamiento debe contemplar tres principios
clave:

Individualizacién: ajustada a los ritmos, capaci-
dades e intereses de cada persona.
Progresividad: desde pequefias, fomentar las res-
ponsabilidades en el hogar familiar hasta expe-
riencias reales de vida independiente.

Confianza y vinculo: tanto con la persona con sin-
drome de Down como con su entorno familiar,
generando espacios seguros donde se puedan
expresar miedos, dudas y deseos.

El acompafiamiento debe basarse en la escucha activa
y en un vinculo emocional seguro, de manera que la
persona se sienta comprendida y validada. Asimismo,
el uso de herramientas visuales, la creacién de rutinas
estables y la construccién de entornos predecibles con-
tribuyen a reducir la ansiedad y a favorecer la con-
fianza en si mismos.

Por ¢ltimo, trabajar de forma continua en la construc-
cién de una autoimagen positiva, apoyando la toma de
decisiones reales, es fundamental. Esto implica ofre-
cer oportunidades reales de decisiéon y valorar cada
logro alcanzado, fortaleciendo asi la seguridad per-
sonal y la capacidad de afrontar nuevos retos.

Propuesta de acciones y actividades
(para las familias)

Talleres de habilidades de la vida diaria: cocina,
limpieza, manejo del dinero, uso del transporte
publico, gestion del tiempo.

Experiencias piloto de vida independiente: estan-
cias en pisos tutelados o residencias con apoyos
como paso intermedio.

Grupos de gestién emocional y toma de decisio-
nes para jévenes con discapacidad intelectual.

ltinerarios personalizados de vida independiente,
disefados con la participacién de la persona.

Formacién grupal para familias centrada en el
acompanamiento emocional, la gestién del estrés
y la promocién de la autonomia.

Actividades de participaciéon comunitaria y ocio
inclusivo como parte del desarrollo identitario y
emocional.
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7. Envejecimiento y calidad de vida en la etapa adulta

Descripcion de la etapa

La expectativa de vida en las personas con sindrome de
Down se ha alargado gracias a los avances médicos y
sociales. Esto ha tenido un gran impacto en la vida de
la propia persona como en sus familias, llevando a
replantear y adaptarse a nuevos retos y situaciones de
la vida diaria.

El hecho de producirse un aumento en la esperanza
de vida nos lleva a encontrarnos con personas con
cierto deterioro cognitivo a una edad mds temprana
de la que se podria esperar de una persona sin sin-
drome de Down. Esta circunstancia obliga a familia y
profesionales a adaptarse a las nuevas necesidades y
a aprender una nueva manera de atender y cuidar.

En esta etapa 'y, en funcién del estado en que se encuen-
tre cada persona, los objetivos deben dirigirse princi-
palmente hacia el mantenimiento de habilidades y la
busqueda de la méxima calidad de vida posible, sin olvi-
darnos de continuar fomentando la autonomia y entre-
nar nuevos aprendizajes.

Puede aparecer irritabilidad o conductas agresivas pro-
ducidas por la desorientacién o pérdida de conexién con
la realidad, o incluso por enfado al reconocer una pér-
dida de autonomia

¢Qué hitos o crisis hay en esta etapa?
(Desde la vivencia familiar)

Pérdida de habilidades:
Se comienzan a percibir disminucién de ciertas capa-
cidades cognitivas, o en cualquier drea de las habili-
dades bdsicas. La familia se extrafa y por un afdn de

mejorar, ejerce presion sobre el individuo, que lleva a
estrés y empeoramiento de la situacién.

Cambios vitales:

Sobrevienen pérdidas de seres queridos, o llegadas de
nuevos miembros a la familia. También cambios de
domicilios producidos por estas alteraciones vitales. La
familia no entiende la necesidad de un periodo de
adaptacién mds largo, y en ocasiones, se oculta infor-
macién, lo que lleva a encontrarse con esos cambios de
repente y sin explicacién alguna.

Cambios en la salud:

En esta etapa pueden aparecer o agravarse algunas
enfermedades. O aparecer nuevas dolencias. Esto
puede llevar a cambios conductuales como Unica via de
comunicacién, ante un dolor, una desorientacién o un
no entendimiento de lo que estd ocurriendo.

Disminucién de las relaciones sociales:

Ante la disminucién de habilidades o empeoramiento
de la salud, en ocasiones se opta por un recorte de
actividades sociales, lo que puede llevar a aislamiento
o reduccién significativa de sus interacciones.

Rigidez cognitiva:
La rutina, tan necesaria en el funcionamiento diario, se
puede llegar a convertir en rigidez, no tolerandose nin-
gun tipo de cambio, y pudiendo llegar a derivar en
alguna situacién de salud mental.

Deterioro acelerado:

En algunas personas, se puede producir un deterioro
que puede ser evidente en un corto periodo de tiempo,
algo que desconcierta a la familia.

DOWN ESPANA. ORIENTACIONES DE ACOMPANAMIENTO FAMILIAR PARA PROFESIONALES -



Orientaciones de acompanamiento familiar

para profesionales

Desde el admbito profesional, équé respuesta
podemos ofrecer a las familias?

Servicios adaptados a las nuevas necesidades: los
profesionales debemos ser capaces de ofrecer res-
puestas ajustadas a dos escenarios especificos.

Cuando la entidad ya no cuenta con los recur-
SOs O apoyos necesarios, es importante orien-
tar a la familia hacia otros servicios —dentro o
fuera de la entidad- que se ajusten mejor a las
necesidades actuales de la persona. Este acom-
pafamiento debe asegurar una transicién tran-
quilay la continuidad de los apoyos para evi-
tar rupturas en su bienestar.

Adaptar la programacién individual y ajustar
objetivos, dentro del mismo servicio.

Apoyo familiar: ante la incertidumbre de la fami-
lia, hemos de ofrecer un apoyo integro y real,
dando respuestas a todas sus dudas, escuchando
y acompafando sin emitir juicios de valor.

Ofrecer una visién ajustada a la persona: las res-
puestas y apoyos no deben ser opiniones subjeti-
vas a nivel individual, si no que deben darse desde
una perspectiva profesional basadas en forma-
ciones y reflejadas en la hoja de ruta de la enti-
dad. Y evitar reproches o juicios de valor ante com-
portamientos familiares con los que no estemos
de acuverdo.

Dar valor a las decisiones de la persona en ante su
proyecto de vida.

Indicaciones a la familia

Los cambios que trae esta etapa conllevan grandes
movimientos que serd necesario enfrentar, tanto desde
el entorno familiar como desde la entidad. Iniciar un
proceso de adaptacién y aprendizaje de las nuevas
circunstancias que rodean a la persona, en cuanto a

comportamiento, rutinas o necesidades de apoyo, serdn
las claves para comenzar a trabajar.

Si bien hablamos de autonomia de las personas con
sindrome de Down, y sostenerla con apoyos la mayor
parte del tiempo, en algunas ocasiones se hace necesario
repensar apoyos y estrategias. En este sentido, el acom-
pafiamiento durante todo el proceso serd fundamental.
Mantener informada a la familia sobre los procesos y
garantizar que los profesionales estarén a su lado en
todas las etapas y tiempo que dure esa adaptacién.

Evitar culpabilidad por no poder o saber afrontar la
situaciéon. Ofrecer apoyo desde la empatia a la fami-
lia para evitar hacerles sentir culpables por una falta de
habilidades o imposibilidad de hacerse cargo. Padres
muy mayores o que estén atravesando una enfermedad,
o hermanos con circunstancias vitales incompatibles
con el cuidado, pueden sufrir este sentimiento.

Propuesta de acciones y actividades
(para las familias)

Encuentros con otras familias dentro de la asocia-
aién/fundacién: los encuentros con otras familias que
han pasado o estdn pasando por esta transicién,
facilitan ayuda y alivio en familias que se encuen-
tran con la nueva circunstancia del proceso de enve-
jecimiento.

Crear redes asociativas con la familia ampliada:
Involucrar a los hermanos y otros miembros de la
familia en el acompafiamiento favorece una red
de apoyo mds sélida y sostenible. Es importante
promover espacios de didlogo donde puedan com-
partir responsabilidades, expresar emociones y pla-
nificar juntos el futuro. La participacién activa de
los hermanos en la toma de decisiones, el conoci-
miento de las rutinas y necesidades de su familiar
con sindrome de Down, y la comprensién del pro-
ceso de envejecimiento ayudan a generar confianza
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y continuidad en los cuidados. Ademds, fortalecer
estos lazos familiares reduce la carga emocional y
previene situaciones de soledad o sobrecarga en
los cuidadores principales.

Asesoramiento sobre cambios en medidas de apoyo:
ofrecer informacién experta sobre sobre las medi-
das apoyo existentes, para poder elegir la mejor
opcién para cada individuo y circunstancia. También
exponer derechos y deberes del de la persona a
cargo.

Respiros privados: ofertar servicios de respiros, ya
sea en la propia entidad o en entidades externas,
destacando la importancia del autocuidado para
poder cuidar a su familiar con sindrome de Down.

Nueva “Escuela de Apoyo”: mostrar la manera de
actuar en cuanto al manejo de situaciones nuevas
ya sea en la entidad, o en el propio domicilio o
lugares dénde la familia haya encontrado dificul-
tades.

Espacios de convivencia: ofertar espacios donde
poder reunirse, hablar, interaccionar a través de
una actividad lUdica como hilo conductor. Espacios

donde se invita a familias, profesionales y personas
usuarias. El objetivo es vincular, acercarse y huma-
nizar.

Dar valor a las personas usuarias: plantear objeti-
vos referidos a la vinculacién con la persona, fomen-
tando las actividades de ocio y relajacién. Solicitar
ayuda a la familia para explicar la historia de vida
de la persona a través de fotografias, anécdotas, etc.

Asignar un profesional de referencia para cada una
de las personas usuarias, que se encargard de una
atencién integral, a la vez que conseguird una mayor
vinculacién con la propia personay con la familia.

Realizar formacién especifica sobre envejecimiento:
adaptar la teoria dada y ponerle cara a cada expli-
cacién, utilizando a las personas usuarias como
modelos. De esta manera se facilita la compren-
sién y la asimilacion de los contenidos

Apoyo psicolégico emocional: ante situaciones de
pérdida (fallecimiento, cambios en el hogar, efc.)
de las personas usuarias, el personal necesita de
acompafiamiento para afrontar el duelo.

DOWN ESPANA. ORIENTACIONES DE ACOMPANAMIENTO FAMILIAR PARA PROFESIONALES -



Orientaciones de acompanamiento familiar

para profesionales

8. Cuidar a quienes cuidan: el bienestar emocional de los
profesionales que trabajan con personas con sindrome de

Down y sus familias

Acompafiar a las personas con sindrome de Down
(PSD) y a sus familias es un proceso continuo que atra-
viesa todas las etapas de la vida. Cada fase —infancia,
etapa educativa y vida adulta— se construye sobre la
anterior, exigiendo estrategias que evolucionen y se
adapten sin perder coherencia. Esa coherencia se basa
en tres pilares: el respeto a la individualidad, la pro-
mocién de la autonomia y la coordinacién entre pro-
fesionales, familias y personas con discapacidad. Solo
asf se garantiza una red de apoyos sélida que acom-
pafe su bienestar, desarrollo y derecho a decidir.

Este acompafiamiento, sin embargo, no se limita a
ofrecer apoyos técnicos o intervenir en momentos clave:
implica sostener vinculos, convivir con emociones inten-
sas y mantener un compromiso humano profundo. Esa
implicacién emocional, aunque valiosa, puede gene-
rar desgaste si no se acompana de espacios y herra-
mientas para el cuidado profesional. Cuidar no debe-
ria ser un acto de sacrificio sostenido, sino una prdctica
sostenible en la que quien acompafia también se sienta
acompafado.

Comprender el impacto emocional del rol
profesional

El trabajo con familias y personas con discapacidad
intelectual implica un contacto constante con historias
de vida intensas, procesos de cambio y emociones pro-
fundas. Es habitual que surjan sentimientos de frustra-
cién, impotencia, sobrecarga o exceso de responsabi-
lidad. Reconocer este impacto emocional es el primer
paso para gestionarlo: no se trata de protegerse del
vinculo, sino de mantener un equilibrio entre la impli-
cacién y la distancia necesaria para acompafar de
forma saludable.

Desarrollar la autoconciencia y la regulacién
emocional

La autoconciencia emocional es la base del autocui-
dado. Implica observar cémo nos sentimos, identificar
las senales del cuerpo y comprender cémo las emo-
ciones influyen en nuestra prdéctica profesional. Acep-
tar la ambivalencia emocional -esa mezcla de orgu-
llo, cansancio, alegria o frustracién- nos permite actuar
con mayor serenidad y evitar juicios hacia nosotros
mismos.

Entre las estrategias Utiles destacan:
La técnica del “alto consciente”, para detenerse y

tomar perspectiva antes de reaccionar.

El diario profesional de gratitud, que ayuda a enfo-
carse en los logros y aprendizajes.

La préctica del mindfulness o respiraciones cons-
cientes, que favorecen la calma y la presencia.

Las microprdcticas diarias: pausas breves, estira-

mientos o desconexiones reales durante la jornada.

Estas herramientas fortalecen la autorregulacién emo-
cional y previenen el agotamiento.

Autocuidado individual: cuidarse para poder
cuidar

El autocuidado no es un lujo ni un acto individualista:
es una competencia profesional. Separar los espacios
personales y laborales, cuidar los vinculos positivos,
dedicar tiempo personal sin culpa y practicar la higiene
emocional son estrategias esenciales para preservar
la vocacién y la calidad del acompaiamiento. Un pro-
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fesional que se cuida puede escuchar mejor, sostener
con serenidad las emociones de las familias y ofrecer
una presencia més humana y consciente.

Apoyo mutuo y trabajo en equipo

Cuidar del otro profesional también es una forma de
cuidarse. Por eso es fundamental:

Fomentar espacios seguros de desahogo emocio-
nal (supervisién, reuniones reflexivas).

Promover redes de cuidado entre profesionales
basadas en la confianza y no en la exigencia.

Evitar la sobre-individualizacién del malestar, recor-
dando que el desgaste también responde a facto-
res estructurales o contextuales.

Una cultura organizacional que valore el cuidado mutuo
protege tanto a los profesionales como a las personas
a las que acompafan.

Supervision, acompainamiento y cultura del
cuidado

La supervisién técnica y emocional es clave para sos-
tener el bienestar profesional. Debe ofrecer un espacio
para revisar dilemas éticos, reconocer limitaciones y
evitar la idealizacién del rol. El profesional no puede —ni
debe— hacerlo todo. Contar con apoyo externo o pedir
ayuda psicolégica no es una sefal de debilidad, sino
una muestra de responsabilidad.

Asimismo, las organizaciones deben generar entornos
que favorezcan la desconexién, dispongan de espa-
cios fisicos de descanso y reconozcan de forma expli-
cita el valor del trabajo emocional. Celebrar logros,
incluso los pequefios, y revalorizar el sentido profundo
del acompafamiento ayuda a prevenir el desgaste.

Prevencion del desgaste profesional

El agotamiento fisico, emocional o mental puede apa-
recer tras una exposicién prolongada al estrés. Por ello,
es fundamental:

Detectar sefales tempranas como la fatiga, irrita-
bilidad o despersonalizacién.

Normalizar el pedir ayuda profesional o psicolégica.

Facilitar la rotacién de tareas o cambios de entorno
cuando sea necesario.

Cuidar de quienes cuidan es una responsabilidad com-
partida entre profesionales y organizaciones.

El acompafamiento profesional a las personas con
sindrome de Down y a sus familias exige empatia, com-
promiso y sensibilidad. Para que este compromiso sea
sostenible, es necesario integrar el cuidado propio y
colectivo como parte esencial del trabajo. Solo un pro-
fesional en equilibrio emocional puede ofrecer un acom-
pafamiento real, continuo y transformador.
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Lineas de actuacién profesional: guia ampliada de inteligencia

emocional para el trabajo con familias de personas con sindrome

de Down

El propésito de estas lineas es ofrecer a los profesionales
un marco prdctico y emocionalmente respetuoso para
acompanar a familias con hijos con sindrome de Down
(SD). Se busca fortalecer vinculos, evitar dependen-
cias, promover la autonomia familiar y favorecer el
bienestar emocional de todos los implicados.

Fundamentos teéricos

La guia se basa en los cinco pilares de la Inteligencia
Emocional propuestos por Daniel Goleman:

1. Autoconciencia: reconocer y comprender las pro-
pias emociones del profesional ante diversas situa-
ciones familiares.

2. Autorregulacién: manejar las reacciones emocio-
nales para actuar desde la calma, la empatia y la
claridad.

3. Motivacién: mantener una actitud positiva, proac-
tiva y centrada en el bienestar de la persona con
sindrome de Down (PSD) y la familia.

4. Empatia: comprender los estados emocionales de
la familia, identificando sus necesidades explicitas
e implicitas.

5. Habilidades sociales: comunicar de manera efi-
caz, crear vinculos sélidos, resolver conflictos y
generar cooperacion.

Principios éticos y emocionales

Respeto por la singularidad de cada familia, historia
y experiencia.

Validacién emocional reconociendo miedos, dudas
y esperanzas como legitimas.

Escucha activa y libre de juicios, creando un clima
de seguridad emocional.

Promocién del empoderamiento familiar, fortale-
ciendo la toma de decisiones consciente.

Confidencialidad y transparencia, explicando limi-
tes y alcances desde el inicio.

No patologizar las emociones: normalizar el estrés,
la tristeza o la incertidumbre como parte del pro-
ceso.

Enfoque centrado en fortalezas: identificar recursos
internos y externos de la familia.
FASES DE INTERVENCION

1. Fase inicial: vinculacién y diagnéstico
emocional

Obijetivos

Crear un espacio de confianza desde el primer
encuentro.

Realizar un diagnéstico emocional de la familia
(estrés, negacién, aceptacién, sobrecarga).

Establecer limites, roles y expectativas claras entre
profesional y familia.

Prevenir la dependencia emocional desde el inicio.
¢Cémo?

1. Comunicacién clara desde el primer encuentro:
explicar quién eres, cudl es tu rol y cudles son tus
limites profesionales. Usar un lenguaje sencillo,
emocionalmente sensible y sin tecnicismos inne-
cesarios. Preguntar qué espera la familia de la
intervencién.
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Establecimiento de acuerdos: definir la frecuencia
y duracién de encuentros; aquellos canales de
comunicacién permitidos y horarios; temas a tra-
bajar segin las necesidades detectadas; y los alcan-
ces de la confidencialidad y limites (riesgo, situa-
ciones de crisis, derivaciones).

Fomento del rol activo de la familia: reforzar que
ellos son los expertos en su hijo: t0 acompafas, no
sustituyes. Promover la toma de decisiones y la
autonomia progresiva. Evitar frases que generen
dependencia (“tranquilos, yo me ocupo”), sustitu-
yéndolas por: “Trabajaremos juntos para que poddis
manejar esto con seguridad”.

4. Manejo emocional de la sobre-implicacién: validar

la necesidad (“entiendo que ahora necesitéis mucho
apoyo”). Reforzar limites (“mi funcién es acompa-
fiaros, no tomar las decisiones por vosotros”). Reo-
rientar hacia herramientas y recursos propios.

Revisién continua de la relacién profesional-fami-
lia.

Algunas preguntas guia: éSe mantienen los roles acor-

dados? ¢Hay confianza sin sobre-dependencia? éSe

observa mayor autonomia emocional? ¢Hay sefiales de

desgaste emocional del profesional?

Herramientas recomendadas en esta fase

Herramienta

Diario emocional

Aplicacion

Registro de emociones, logros y momentos dificiles.

Técnicas de escucha activa

Parafraseo, preguntas abiertas, validacién.

Escalas de clima emocional

Valoracién inicial y seguimiento del clima familiar.

Talleres vivenciales

Autoconciencia, estrés, duelo, resiliencia.

2. Fase de acompainamiento emocional
continuo

Obijetivos

Facilitar que la familia identifique, exprese y gestione
sus emociones.

Introducir herramientas de autorregulacion (respi-
racién, mindfulness, relajacién, diario emocional).

Construir una narrativa positiva, realista y espe-
ranzadora sobre la discapacidad.

Prevenir el desgaste emocional y la sobreexigencia
parental.

2Cémo?

1.

Talleres grupales periédicos (quincenales o men-
suales): Se pueden realizar encuentros para tra-
bajar la regulacién emocional y mindfulness; el
estrés y autocuidado parental; gestién del duelo 'y
expectativas; resolucién de conflictos familiares,
etc.

Sesiones individuales con el entorno familiar: acom-
pafar a cada cuidador segdn su momento emo-
cional. Detectar sefiales de alarma: ansiedad, culpa
excesiva, aislamiento, depresién. Favorecer la
comunicacién entre familiares cuando hay tensio-
nes o diferencias de criterio. Reforzar las fortalezas
que la familia va desarrollando.
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Herramientas recomendadas en esta fase

Herramienta Aplicacién
Técnicas de escucha activa Parafraseo, preguntas abiertas, validacién.
Talleres vivenciales Autoconciencia, estrés, duelo, resiliencia. mindfulness
3. Fase de fortalecimiento y autonomia ¢Cémo?
Objefivos 1. Encuentros de familias: circulos de didlogo. Inter-

cambio de experiencias y estrategias. Espacios de

Consolidar redes de apoyo entre familias que com- apoyo emocional horizontal (familia a familia).
partan experiencias. ) )
2. Talleres grupales: técnicas avanzadas de gestion

Fortalecer la autoestima parental y la percepcion de emocional. Estrategias de afrontamiento ante situa-

competencia. ciones dificiles. Promocién del bienestar familiar

Fomentar la resiliencia, el afrontamiento positivo y (rutinas, autocuidado, comunicacién positiva).

la autonomia emocional. 3. Plan de autonomia: co-construir un plan de conti-
Promover que la familia continGe avanzando sin nuidad. Definir sefiales de alerta y recursos a los que
depender del profesional. acudir. ldentificar redes de apoyo (familia extensa,

asociaciones, escuela).

Herramientas y estrategias prdcticas

Herramienta Aplicaciéon
Diario emocional Ayuda a identificar patrones emocionales y necesidades de apoyo.
Role-playing Simulacién de conversaciones con la escuela, pediatras, familiares.
Técnicas de escucha activa Parafrasear, resonancia empatica, preguntas abiertas.
Escalas de clima emocional Deteccién de tensiones, comunicacion y cohesién familiar.
Talleres vivenciales Inteligencia emocional, duelo, autocuidado, autoestima.
Guiones de conversacién Para reuniones con profesionales o familiares.
Mapa de fortalezas familiares Identificacién de recursos internos y externos.
Técnicas de respiraciony Regulacién emocional inmediata.
mindfulness
Circulos de palabra Trabajo grupal basado en escucha y respeto.
Cartografia del estrés Identificar situaciones, desencadenantes y estrategias.
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