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| RESUMEN: B

La familia constituye el nicleo que de manera mas permanente, mas implicada, mas
desinteresada, mas proxima y durante mas tiempo estd junto a la persona con sindrome de
Down (S.D.) Si la familia funciona, la persona con S.D. progresa. Es evidente que este
nucleo fundamental tiene necesidades, y que éstas han cambiado en los Ultimos diez afios.

Resumiré las necesidades mdas acuciantes de las familias que tienen en su seno a una
persona con S.D. Me basaré por una parte en el andlisis de seis de los estudios mas
interesantes y completos que se han realizado en los paises desarrollados en los ultimos
afios. Y por otra parte en mi experiencia personal de casi 40 afios de trabajo y apoyo a las
familias.

¢Cudles son estas necesidades?: 1) Apoyos especificos para formarse en S.D. y cuidar la
salud, la educacién y la maduracién de su hijo con S.D. 2) Ayudas econdmicas para asumir
todos los gastos derivados de la atencién a la persona con S.D. 3) Sentirse aceptados,
escuchados y no juzgados. 4) Apoyo psicolégico en el momento del diagndstico y durante las
diferentes etapas del ciclo vital. 5) Asistencia en el domicilio familiar dirigida a todos los
miembros de la familia y especialmente a las madres. 6) Disponer de mas tiempo propio
(servicios de respiro, ocio, etc.) 7) Tener ideas claras sobre la educacién para la vida del hijo
con S.D. y participar en las decisiones que se tomen sobre €l desde los servicios. 8) Poder
conciliar_su vida familiar con su trabajo. 9) Integrarse activamente en asociaciones
especificas para el S.D. 10) Disponer de profesionales técnicamente preparados para enfocar
las diferentes etapas de la vida de la persona con S.D. 11) Tener una respuesta clara a la
pregunta “qué va a ser de nuestro hijo una vez nosotros faltemos”. 12) Liberarse del stress y
reforzar el equilibrio emocional de los padres y hermanos. 13) Poder utilizar las nuevas
tecnologias como fuente de informacion.
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