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Resumen

Los hermanos de personas con discapacidad suelen ser los menos atendidos dentro de la
familia, ya que la atencion se centra principalmente en el nifio con discapacidad y muchas
veces se piensa que tienen mas recursos para afrontar las dificultades por si mismos; pero en
realidad pueden necesitar mas apoyo. Mientras los padres suelen recibir mas ayuda de
profesionales y otros padres en situaciones similares, los hermanos pueden quedar en un
segundo plano y no recibir la atencion emocional que necesitan. Aunque en las ultimas
décadas ha habido un mayor interés en comprender y apoyar dichos hermanos, todavia falta
mucha informacion, investigacion y recursos para ellos. Con el presente Trabajo Fin de
Grado se busca dar visibilidad a la realidad de estos hermanos, mediante el analisis de sus

vivencias.
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Abstract

Siblings of people with disabilities are usually the least cared for within the family, since
attention is focused mainly on the child with disabilities and it is often thought that they have
more resources to face difficulties on their own; but in reality they may need more support.
While parents often receive more help from professionals and other parents in similar
situations, siblings may take a backseat and not receive the emotional attention they need.
Although in recent decades there has been increased interest in understanding and supporting
such siblings, there is still a lot of information, research, and resources for them that are
lacking. This Final Degree Project seeks to give visibility to the reality of these brothers,

through the analysis of their experiences.
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RECOMENDACIONES PARA EL LECTOR/A

Precisiones sobre el uso del lenguaje:

Con respecto al uso del lenguaje, en este proyecto que gira en torno a los hermanos de
personas con Discapacidad Intelectual, se ha optado por utilizar un lenguaje igualitario y no
excluyente; rechazando todo tipo de discriminacion. De este modo, los términos que aparecen
en este trabajo que figuran en género masculino, especialmente hermanos, se refieren a
ambos géneros, masculino y femenino. Ademads, se ha procurado usar siempre que ha sido
posible términos genéricos o nombres que designen a mujeres y hombres. Por tanto, se

entiende que nos referimos al género femenino y masculino indistintamente.

Formato de las referencias bibliogrdficas:

Para el desarrollo de este proyecto se ha seguido el estilo de publicaciones de la
Asociacion Americana de Psicologia (American Psychological Association, APA).
Concretamente, el formato utilizado para la redaccion y presentacion de las referencias

corresponde con las directrices indicadas en la 7* Edicion del Manual (APA, 2019).
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1. INTRODUCCION

Los hermanos, a partir del momento del enfrentamiento familiar con la discapacidad,
son los menos atendidos dentro del grupo como consecuencia de las demandas de atencioén
requeridas por el nifio que tiene dicha discapacidad. Los familiares muchas veces creen que
ellos tienen muchos mas recursos para afrontar solos las dificultades que se presentan; pero
pueden ser los que mas apoyo necesitan. En cambio, los padres tienen mas oportunidades de
ayuda y apoyo por parte de los profesionales que atienden a la persona con discapacidad o
incluso por otros padres que viven situaciones similares; intercambiando y compartiendo con

ellos experiencias y vivencias (Nufiez y Rodriguez, 2005).

De esta forma, los hermanos pasan a un segundo plano y a veces no se les presta la
atencion que requieren a nivel emocional; dejando a un lado lo que pueden pensar o sentir,
sus preocupaciones o necesidades, los obstaculos que tienen que sortear o sus posibilidades

de desarrollo y crecimiento personal.

A nivel mundial, también los programas de intervencion para padres (como por
ejemplo los grupos de reflexion, programas de informacién y orientacion, etc) son mucho
mas numerosos que los dedicados a los hermanos de personas con discapacidad. No es a
partir de la década de los ochenta cuando se empezo6 a generar un interés mayor a nivel de
diferentes paises por entender y acompaiiar a estos hermanos mediante la implementacion de
distintos programas destinados exclusivamente para ellos; aunque bien es cierto que todavia
falta mucho camino por recorrer con ellos y muchos recursos que ofrecerles (Nufiez y

Rodriguez, 2005).

En base a todo ello, el objetivo de este Trabajo Fin de Grado es visibilizar la realidad
vivenciada por los hermanos de personas con discapacidad, en concreto con discapacidad

intelectual.

De esta manera y dado a que la literatura cientifica, educativa y social es muy escasa a
la hora de abordar sus vivencias y necesidades (Nufiez y Rodriguez, 2005; citados en
Lizasodin y Onieva, 2010), este trabajo pretende servir de guia a todos aquellos interesados
en descubrir cudles son los sentimientos, necesidades, intereses, preocupaciones y diversas

vicisitudes que compartimos los hermanos de personas con discapacidad.



Para ello, el presente trabajo, se estructura en dos partes principales; la
fundamentacion teérica y el marco metodoldgico, que se detallan un poco mas a

continuacion:

La primera parte, como bien se ha nombrado anteriormente, es la fundamentacion
tedrica; con la que se pretende acercar al lector a los principales conceptos relacionados con
las cuestiones del estudio. Asi, se parte de un recorrido historico y legislativo sobre la
evolucion de la terminologia inclusiva; para después pasar a informacion relacionada con la
discapacidad intelectual (evolucion del término, definicion, clasificacion, vista de la sociedad

y apoyos a las personas con esta discapacidad).

Una vez tratados estos temas, se expondra la importancia que tiene la familia para
estas personas con discapacidad intelectual y poder concretar finalmente con los
protagonistas del presente trabajo, los hermanos de personas con discapacidad intelectual
(tratando aspectos en referencia a sus vinculos, implicaciones, emociones, preocupaciones o

necesidades).

En la segunda parte del trabajo se concreta el marco metodologico del estudio en el
que se describe el disefio, los objetivos de la investigacion, los participantes, la técnica de
entrevista, el procedimiento y los andlisis realizados con los datos recogidos. Todo ello va a
ayudar a elaborar las conclusiones principales de este Trabajo Fin de Grado, tratando de
proporcionar algunas respuestas y futuras lineas que podrian ser desarrolladas con

posterioridad.

Para concluir, se presentan las diversas referencias bibliograficas que se han utilizado
para la busqueda de informacion relevante para este trabajo; de esta manera, se pueden
encontrar las citas en formato APA de los documentos que dan forma sobre todo al apartado

teodrico.



2. FUNDAMENTACION TEORICA

A través de este marco tedrico se pretende recabar la informacién necesaria para
poder llevar a cabo la investigacion posterior relacionada con las vivencias, necesidades y
preocupaciones que tienen los hermanos y hermanas de personas con discapacidad; quedando
asi ésta sustentada en teoria que aborde la tematica del presente trabajo. De esta manera, el

marco tedrico esta conformado por cuatro puntos principales que se detallan a continuacion:

2.1. DE LA SEGREGACION A LA INCLUSION

En este apartado se va a realizar un recorrido en el que se puede observar como han
ido cambiando los términos y conceptos relacionados con la inclusion y la diversidad a lo
largo de los afios. Dejando atras el concepto de segregacion (definido como la accion de
marginar a una persona o grupo de personas por sus caracteristicas) y profundizando en el de
inclusion, nos encontramos con un articulo de Coral Elizondo, Educacion inclusiva: un
paradigma transformador, en el que la autora nos habla de la evolucion de dicho concepto.
De esta forma, nos da a conocer que no es hasta 1985 cuando aparece por primera vez la
palabra “integracion” en el Real Decreto 334/1985 sobre ordenacion de la Educacion
Especial; definiéndose como la cesion de la segregacion y el comienzo de la integracion en el

sistema.

Ya en el afio 2006, aparece el principio de inclusion recogido en la LOE; llegando por
tanto al resto de comunidades autonomas de Espafia. Es también entonces, cuando la
UNESCO (2006) define inclusion como: “Proceso que permite abordar y responder a la
diversidad de las necesidades de todo el alumnado con una mayor participacion en el
aprendizaje, actividades culturales/comunitarias y reducir la exclusion dentro y fuera del

sistema educativo”.

Pero, aun con esta definicion sobre la mesa, se podria decir que todavia existen
acciones y actitudes sociales que forman parte de una integracion (segregadora); no de una
inclusion. Bien es cierto, que la inclusion es un proceso; ya que con ella se pretende que todo
el alumnado vaya hacia delante en el camino del aprendizaje; respetando sus ritmos y
velocidades, pero todos avanzan. Ademads, nos permite dar respuesta a la diversidad de todo

el alumnado; brindandole la posibilidad de participar en el proceso de ensefianza-aprendizaje



en todo tipo de educacion (formal o no formal) y ofreciendo de este modo, una educacion de

calidad.

Tras abordar estos conceptos, la misma autora destaca que el paso de la integracion a
la inclusion debe ser una transicidon necesaria en la sociedad y que es a partir del “Programa
Experimental de Integracion Escolar” en 1985, cuando el alumnado de escolarizacion
especial pasa a incluirse en centros ordinarios. De esta manera, la discapacidad se ha visto
desde otro punto de vista y a raiz de ello la legislacion educativa fue valorando y apoyando
esta transicion; siendo la Conferencia Internacional de Educacién de Ginebra (2008) donde se
aborda el concepto de inclusion definida como modo de avanzar en la sociedad. Y con ello,

se afiadieron los conceptos de calidad, equidad y derecho a la educacion al de inclusion.

Tal y como afirma la autora, hoy en dia todavia no se ha logrado esa inclusién y en
parte es debido al desconocimiento o desinformacion del término en todo su conjunto. Por
ello, a continuacidn se afiade una tabla que dicha autora destaca en el articulo donde pueden

verse mas facilmente las diferencias entre la integracion y la inclusion.

Tabla 1: Diferencias entre integracion e inclusion.

Integracion Inclusion
Es aceptar la diferencia. Es acoger la diferencia
Habla de necesidades educativas. Habla de barreras a la participacion, al

progreso y al aprendizaje

Se centra en el déficit. Se fija en las capacidades de todo el
alumnado para desarrollarlas en el aula

La respuesta educativa es segregadora. El La respuesta educativa es inclusiva. El
alumno/a sale del aula y cuando est4 en ella | alumno/a esta dentro del aula participando y
hace otra tarea y participa pocas veces. progresando con todos sus compaiieros.
Apoyo siempre fuera del aula Apoyo dentro del aula. Dos profesores para

trabajar de forma cooperativa con todo el
alumnado.
Individualizacion Personalizacion

Fuente: Elizondo (2017).



2.1.1. Evolucion legislativa en materia de discapacidad

Hoy en dia, las sociedades contempordneas estan comprometidas a conseguir una
mayor equidad y justicia social de las mismas, donde las diferencias no sean un factor de
riesgo para la exclusion, la discriminacion o la desventaja social y educativa. Pero cabe
destacar que no ha sido siempre de esta forma; a lo largo del tiempo se ha ido configurando
un Coédigo Internacional de Derechos Humanos a nivel mundial (1948), cobrando gran
importancia entre muchas otras publicaciones la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (2006) o los Objetivos para el Desarrollo Sostenible (ODS, 2015).
Todo ello hace que hoy exista la esperanza de conseguir una sociedad que sea capaz de
mantener un desarrollo humano inclusivo y sostenible al mismo tiempo (Gonzalez et al.,

2023).

Tal y como se afirma en el Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por
el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas con
discapacidad y de su inclusion social; las personas con discapacidad conforman un grupo
vulnerable y numeroso al que el modo en que se estructura y funciona la sociedad ha
mantenido en condiciones de exclusion. Esto ha dado lugar a la restriccion de sus derechos
basicos y libertades condicionando u obstaculizando su desarrollo individual; asi como el
poder gozar de los recursos y servicios que dispone toda la poblacion, ademés de la

posibilidad de contribuir con sus capacidades y competencias al progreso de la sociedad.

El hecho de que se impulsen medidas inclusivas no s6lo involucra a los ciudadanos,
las organizaciones y las entidades; también a las personas legisladoras, que son las
encargadas de recoger las necesidades detectadas y proponer las soluciones y las lineas
generales de accion que mas se adectien. Como ya se ha descrito antes, es necesario que el
marco normativo y las acciones publicas en materia de discapacidad intervengan en la
organizacion social y en sus expresiones materiales o relacionales; que con sus estructuras y
actuaciones segregadoras apartan a las personas con discapacidad de la vida social ordinaria;
todo esto con el objetivo de que éstas, puedan ser participes (como sujetos activos titulares de

derechos) de una vida en iguales condiciones que el resto de personas.

En este sentido, la Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de las personas
con discapacidad, fue la primera ley aprobada en Espafia dirigida a regular la atencion y los
apoyos a las personas con discapacidad y sus familias, en el marco de los articulos 9, 10, 14y

49 de la Constitucidon; dando lugar a un gran avance para la época. Esta ley partia ya de la
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idea de que las medidas para garantizar los derechos de las personas con discapacidad debian
basarse en apoyos complementarios, ayudas técnicas y servicios especializados que les
permitieran llevar una vida normal en su entorno. De esta manera, se establecio un sistema de
prestaciones econOmicas y servicios, medidas de integracion laboral, de accesibilidad y
subsidios econdmicos, y una serie de principios que posteriormente se incorporaron a las

leyes de sanidad, educacion y empleo.

Posteriormente, la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no
discriminacién y accesibilidad universal de las personas con discapacidad, hizo que las
politicas de equiparacion de las personas con discapacidad se renovasen y lograsen un
impulso; centrdndose especialmente en dos estrategias de intervencion: la lucha contra la
discriminacion y la accesibilidad universal. De la misma manera, se preveia el
establecimiento de un régimen de infracciones y sanciones, que se hizo realidad con la
aprobacion de la Ley 49/2007, de 26 de diciembre; por la que se establece el régimen de
infracciones y sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no discriminacién y

accesibilidad universal de las personas con discapacidad.

Finalmente, es de gran relevancia hacer referencia a la Convencion Internacional
sobre los derechos de las personas con discapacidad, aprobada el 13 de diciembre de 2006
por la Asamblea General de las Naciones Unidas, ratificada por Espaiia el 3 de diciembre de
2007 y que entr6 en vigor el 3 de mayo de 2008. La Convencidn supone la consagracion del
enfoque de derechos de las personas con discapacidad, de modo que considera a las personas
con discapacidad como sujetos titulares de derechos y los poderes publicos estan obligados a

garantizar que el ejercicio de esos derechos sea pleno y efectivo.

2.1.2. El camino hacia sistemas educativos inclusivos

En lo que concierne a la educacion inclusiva, encontramos el articulo Hacia sistemas
educativos inclusivos que enriquezcan las formas de enseriar y aprender (Gonzélez et al.,
2023), que nos ayuda a repensar la practica educativa inclusiva y de esta forma enriquecer no

solo las comunidades educativas sino también la sociedad en su conjunto.

Desde el contexto educativo no se pretende que la escuela abogue por la
homogeneizacion de ciertos valores fisicos, culturales, sexuales o funcionales; sino que

contemple y ponga en valor la diversidad en su totalidad. De esta forma, se debe partir de la
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riqueza y de los saberes que aportan el alumnado en su conjunto para construir una escuela

inclusiva de calidad (Pumares y Herndndez, 2007).

Asimismo, la UNESCO (2005, pag. 14) define la educacién inclusiva como:
“un proceso que permite abordar y responder a la diversidad de las necesidades de
todos los educandos a través de una mayor participacion en el aprendizaje, las
actividades culturales y comunitarias, reduciendo la exclusion dentro y fuera del
sistema educativo”. Lo anterior implica cambios y modificaciones de contenidos,
enfoques, estructuras y estrategias basados en una vision comun que abarca a todos
los nifios y nifias en edad escolar y la conviccion de que es responsabilidad del
sistema educativo educar a todos/as por igual. Asi, el objetivo de la inclusion es
brindar respuestas apropiadas al amplio espectro de necesidades de aprendizaje
tanto en entornos formales como no formales de la educacion. Por tanto, mas que un
tema marginal que trata sobre como integrar a ciertos estudiantes a la ensefianza
convencional, representa una perspectiva que debe servir para analizar como
transformar los sistemas educativos y otros entornos de aprendizaje, con el fin de
responder a la diversidad de los estudiantes. El proposito de la educacion inclusiva
es permitir que los docentes y estudiantes se sientan com odos/as ante la diversidad y
la perciban no como un problema, sino como un desafio y una oportunidad para

enriquecer las formas de enseriar y aprender”.

Como bien se describe en el parrafo anterior, esta educacion inclusiva es un proceso y
en este proceso se han conseguido diversos hitos legislativos a nivel nacional. Los autores de
este articulo (Gonzalez et al., 2023) nos resumen en la siguiente tabla los principales hitos

legislativos en lo que se refiere a la educacion en Espana.

Tabla 2: Evolucion del concepto de Necesidades Especificas de Apoyo Educativo.

Ley educativa Periodo Evolucion del término
LOGSE (1990) Integracion Alumnado con Necesidades Educativas
Especiales (NEE)
LOCE (2002) Integracion Alumnado con Necesidades Educativas
Especificas (ACNEE)
LOE - LOMCE - LOMLOE Inclusion Alumnado con Necesidades Especificas
(2006 - 2013 - 2020) de Apoyo Educativo (ACNEAE)

Fuente: Gonzalez et al. (2023).
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Pero, para poder llegar a conseguir la inclusion en las aulas, es importante tener en
cuenta la planificacion de los procesos de ensefianza - aprendizaje en los distintos contextos
existentes; atendiendo tanto el curriculum, como las actuaciones de intervencion educativa
inclusivas. Ademads, también es necesario considerar los principios y estrategias
metodologicas de atencion a la diversidad desde el enfoque del Disefio Universal de

Aprendizaje (Gonzélez et al., 2023).

Se entiende como curriculum inclusivo, el curriculum que se establece en el marco de
una educacion equitativa y que busca garantizar el éxito educativo de todo el alumnado.
Aunque, para ello, tal y como afirma Bolivar (2019), se requiere repensar y disefiar los
saberes indispensables que configuren la educacion deseable para toda la diversidad de dicho
alumnado y de esta forma, disponer de las mismas oportunidades para la adquisicion del
aprendizaje. Es de gran importancia también el Plan de Atencion a la Diversidad (PAD),
documento integrado en el Proyecto Educativo de Centro (PEC); ya que recoge las respuestas
educativas y actuaciones organizativas que se disefian y ponen en practica en cada centro,
ofreciendo al alumnado la respuesta mas adaptada a sus necesidades educativas generales e

individuales.

Por ultimo en relacion con las actuaciones de intervencion educativa inclusiva
(generales y especificas), destacar que éstas pretenden dar respuesta para garantizar la
educacion inclusiva y la convivencia en los centros educativos de la Comunidad Auténoma
de Aragon. Son acciones educativas intencionadas, planificadas y evaluadas, que se
desarrollan en los centros para dar respuesta a la diversidad del alumnado (Decreto 164/2022,

de 16 de noviembre de 2022).
2.1.3. ; Discapacidad o diversidad funcional?

Antes de adentrarnos ya en los contenidos principales que dan nombre al trabajo, es
interesante conocer el debate social existente en el uso de los términos que responden a
diferentes modelos bajo los cuales se ha etiquetado a las personas que presentan condiciones

fisicas/intelectuales/sensoriales/emocionales diferentes a lo establecido como norma.

Desde la década de los 70, la Organizacion Mundial de la Salud, con el objetivo de
traspasar las barreras de la enfermedad y buscando alternativas diferentes para términos de
origen cientifico, realiz6 un esfuerzo por lograr un consenso a nivel profesional que

permitiera definir y clasificar la discapacidad. Hasta ese momento, los términos usados

13



habian sido médicos y en el uso cotidiano terminaban siendo peyorativos e insultantes para
estas personas y sus familias. Con esta iniciativa, se consigue publicar la Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) en 1980. Como se ha
descrito anteriormente los términos han ido evolucionando gracias a los derechos que se han
ganado y el cambio de vision de la sociedad hacia las personas con alguna discapacidad; que
es asumida hoy en dia como una caracteristica de la condicion humana que se presenta

cuando el entorno no le permite a la persona desenvolverse en él.

Por otro lado, la “diversidad funcional” como concepto es el resultado de las luchas
de personas con discapacidad y de su necesidad por reivindicarse dentro del colectivo al que
pertenecen. Este concepto parte del principio de que “las personas no tienen deficiencia, sino
diversidad; por lo que en lugar de tener una discapacidad, lo que viven es la marginacion y la
falta de igualdad debido a su diversidad” (Mainieri, 2019). El concepto y la filosofia que hay
a su alrededor, no solo proponen un cambio en la terminologia, sino también un proceso de
resemantizacion activista, de critica, denuncia y deconstruccion de lo que crean las actuales
palabras (Canimas, 2015). Igual en este cambio de rol, se encuentra parte de la controversia,
ya que hay muchas personas que han sido criadas dentro de estructuras sobreprotectoras y

asistencialistas, dos patrones socioculturales de los cuales también se obtienen beneficios.

Tal y como afirma Mainieri (2019), cuando se habla de discapacidad o de diversidad
funcional, no se puede olvidar que se habla de personas. Ademas, si las causas que originan
la diversidad funcional son sociales, las soluciones no deben dirigirse a la persona afectada de
manera individual; sino estar dirigidas hacia la sociedad y los cambios que deben gestionarse
en ella. El uso del concepto de diversidad funcional es un término polémico para diversas
entidades e instituciones representantes de personas con discapacidad; aunque reconocen que
diversidad funcional puede ser una terminologia mas justa, consideran que al ser un término
que la sociedad no reconoce todavia, se puede aumentar de esta formar la invisibilidad del

colectivo y rebajar por tanto la proteccion que aun es necesaria.

Por todo ello, a la hora de definir conceptos como discapacidad y diversidad
funcional, es importante clarificar, desde la opinidn y participacion de las personas, el uso de
un término en particular que corresponda con la forma como se visualizan y quieren ser
visualizadas por la sociedad en la que viven. Como concluye la autora, ha llegado el
momento de empoderar y dar herramientas a las personas para que puedan luchar por sus

derechos y estar en igualdad de oportunidades que el resto de la sociedad.
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2.2. DISCAPACIDAD INTELECTUAL

A continuacion, se define el término de discapacidad intelectual desde diferentes
aspectos que se consideran importantes. Comenzando por la evolucion del término, podremos
ver como se ha ido cambiando a lo largo del tiempo el paradigma y la concepcion de dicha
discapacidad. Teniendo esto presente es mas sencillo entender la definicion del concepto y los
cambios que ha sufrido; asi como su clasificacion, que también ha dejado atras el cociente

intelectual como criterio principal para dar paso a la conducta adaptativa.

2.2.1. Evolucion del concepto de discapacidad intelectual hasta la actualidad

La Organizacion Mundial de la Salud afirmé ya en 2011 que la discapacidad forma
parte de la naturaleza humana; es decir, que un gran porcentaje de personas tendran algin
tipo de discapacidad a lo largo de su vida. Esta concepcion social sobre la discapacidad ha
ayudado a tener de ella un enfoque ecoldgico, en el que se relaciona a la persona con el
entorno y contexto en el que vive. A escala mundial, se estima que hay algo més de cinco
personas con Discapacidad Intelectual por cada 1.000 habitantes. Tal y como aparece en la
pagina del Imserso en el afio 2022, en Espafia, actualmente, viven alrededor de 285.000
personas con discapacidad intelectual. Aun siendo conocedores de esta cifra, actualmente en
nuestra sociedad, cuando hablamos de esta discapacidad todavia existen actitudes de asombro
e incluso rechazo; ademas del desconocimiento acerca de las caracteristicas y necesidades de
estas personas y de las que les rodean, que forman una parte muy importante de su
crecimiento y desarrollo. Todo ello, desencadena en etiquetar a las personas en funcion de sus
caracteristicas (sobre todo remarcando las mas negativas) y poniendo énfasis en sus

limitaciones en vez de en sus fortalezas.

Los autores Verdugo et al., (2014), afirmaron que durante las ultimas dos décadas el
enfoque centrado en el déficit se ha dejado atras para pasar a un enfoque en el que los apoyos
juegan un papel fundamental en la mejora de la calidad de vida de las personas con
discapacidad intelectual. Gracias a ello, en los ultimos afios, se ha podido entender mucho
mejor esta discapacidad; y asi, se han creado nuevos y mejores enfoques para el diagnostico,
la clasificacion y la provision de apoyos y servicios para las personas con discapacidad
intelectual. Este mejor entendimiento también se ha visto reflejado en la terminologia que
empleamos actualmente en referencia a estas personas (Verdugo et al., 2013). Ya que, como

se ha descrito en apartados anteriores, las palabras que elegimos para referirnos a un
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colectivo de personas ponen de manifiesto las creencias y opiniones que tenemos del mismo;
y en este aspecto, las personas con discapacidad intelectual han sido denominadas de

multiples formas, y todas ellas tenian un uso despectivo e hiriente oculto (Tamarit, 2005).

En 1992, la Asociaciéon Americana sobre Retraso Mental editd la novena edicion de
su propuesta de definicidon, clasificacion y sistemas de apoyos en el retraso mental
(Luckasson y cols., 1992; citado en Tamarit, 2005); esta propuesta suponia un cambio de
paradigma con respecto a las ediciones anteriores. El retraso mental se dejo de entender como
un rasgo del individuo y se concibié como el resultado de la interaccion entre la persona y el
contexto (Verdugo, 1994; citado en Verdugo y Gutiérrez, 2009). Conforme ha pasado el
tiempo, se han ido produciendo grandes avances en relacion con esta nueva concepcion; de
esta forma, dicha asociacion publico una nueva revision del término en el afio 2002,
cambiando Retraso Mental por Discapacidad Intelectual. Esta propuesta marco el cambio de
nombre de la propia asociacion por Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y

del Desarrollo (AAIDD).

Otro paso de gran relevancia fue el nuevo modelo tedrico que incluia una dimension
mas en la que se avanzoé en la planificacion de apoyos, se precisd mas sobre la medicion de la
inteligencia y la conducta adaptativa, y se buscd mayor correlacion con los criterios
diagnosticos publicados en otros sistemas clasificatorios como el DSM-IV (Verdugo y
Gutiérrez, 2009). Esta nueva definicion trajo consigo dos implicaciones. La primera se
relaciona con prestar atencioén a los niveles de apoyos para cada area adaptativa; ya que los
profesionales encontraban mas informacion para programar objetivos mas especificos. En
cuanto a la segunda, las intervenciones estaban cada vez mds orientadas a las habilidades

adaptativas y la necesidad que surgia de intervenir en el contexto (Tamarit, 2005).

La evolucién del término y su implicacion la podemos observar en una de las
organizaciones mas relevantes respecto a las personas con esta discapacidad, que se ocupa y
preocupa por el cumplimiento de los derechos de las personas con discapacidad intelectual y
del desarrollo en Espafia. Esta es Plena Inclusion, originalmente conicida como Federacion
Espafiola de Asociaciones Pro Subnormales, para después pasd a conocerse como
Confederacion Espafola de Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad

Intelectual (FEAPS); hasta el afio 2015 que se cambi6 por Plena Inclusion.
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Esta misma organizacion propuso que se dejara de utilizar el término de retraso
mental para utilizar en su lugar otro término que no tuviera tanta carga negativa. El término
escogido fue el de Discapacidad Intelectual, pero aun asi se di6 gran importancia a que no se
olvidara emplearlo precedido siempre de “personas con ...”’; dando relevancia a la persona y
no a la limitacion que ésta tenga. De esta manera y siendo conscientes de las palabras que
utilizamos para referirnos a las personas, se puede comenzar a cambiar actitudes o creencias

profundas y discriminatorias existentes en la sociedad actual (Tamarit, 2005).

2.2.2. Definicion y clasificacion del término de discapacidad intelectual

La discapacidad intelectual se define como un estado individual caracterizado por
presentar limitaciones significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en la
conducta adaptativa (habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas), y siendo
originado antes de los 18 afios (AAIDD, 2011). Dichas limitaciones tienen su origen en el
cerebro, cuyo andlisis cientifico (desde la anatomia, la genética, la neuroquimica, la
fisiologia, la neuropsicologia, la psicologia clinica y la expresion conductual) nos muestra

que se encuentra limitado para alcanzar determinados niveles de:

- El funcionamiento intelectual: capacidad amplia y profunda para comprender nuestro
entorno, darle sentido a las cosas o averiguar qué hacer en un momento dado. Esto
incluye el razonamiento, la planificacion, la resoluciéon de problemas tedricos y
practicos, el pensamiento abstracto, la comprension de ideas mas o menos complejas,
el aprendizaje rapido y a partir de una experiencia.

- La conducta adaptativa: habilidades en las diversas dimensiones conceptual, social y

practica que son aprendidas por las personas para funcionar en su vida diaria.

Como se define en el DSM-5, esto da lugar a que surjan las deficiencias en el
funcionamiento adaptativo; por lo que la persona no llega a alcanzar los estandares de
independencia personal y de responsabilidad social en uno o maés aspectos de la vida
cotidiana (incluidos la comunicacion, la participacion social, el funcionamiento académico y
ocupacional y la independencia personal en casa o en la comunidad). Pero, a la hora de
abordar los especificadores, los diversos niveles de gravedad se definen segin el
funcionamiento adaptativo y no segun las puntuaciones de Cociente Intelectual; ya que éste
es el que determina el nivel de apoyos requeridos. Todo ello, en grado o intensidad diversa

segun cada persona.
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La discapacidad intelectual queda enmarcada entonces como una condicion especial y
especifica dentro de la diversidad funcional que adorna a toda la familia humana. Y es para
dicha discapacidad para la que exigimos a la sociedad apoyos especiales (econdémicos,
educativos, sanitarios, sociales) que se concretan en las leyes. Pero, bien es cierto que hay
que destacar que para una correcta aplicacion de la definicion dada, es necesario que se
tengan en cuenta las siguientes cinco premisas que clarifican el contexto del que surge la

misma e indican de qué forma hay que aplicarla:

- Las limitaciones en dicho funcionamiento deben considerarse en el contexto de
ambientes comunitarios ordinarios, tipicos de las personas que son iguales en edad y
cultura.

- Una evaluacion valida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y lingiiistica; asi
como las diferencias comunicativas y aspectos sensoriales / motores / conductuales.
Es decir, para que la evaluacion tenga sentido debe contemplar la diversidad y la
singularidad de la persona que ha de responder.

- En una persona, las limitaciones coexisten habitualmente con capacidades. Esto
significa que la persona con discapacidad intelectual es un ser humano complejo que
posee determinados talentos junto con ciertas limitaciones. Como todo el mundo, a
menudo hacen unas cosas mejor que otras.

- El objetivo primordial de la descripcion de limitaciones es el desarrollo de un perfil de
necesidades de apoyo. La especificacion de limitaciones debe ser el primer paso que
ha de dar el equipo para ofrecer una descripcion de los apoyos que la persona necesita
para mejorar su funcionamiento; ya que el analisis de las limitaciones no es suficiente.

- Si se mantienen apoyos personalizados apropiados a lo largo del tiempo, el
funcionamiento en la vida de la persona con discapacidad intelectual suele mejorar.
Por ello, si mantenidos los apoyos la persona no mejora, se hace preciso reevaluar el
perfil de necesidades de apoyo propuesto; ya que el estereotipo de que las personas
con discapacidad intelectual nunca mejoran es falso. Con los apoyos pertinentes, su
funcionamiento mejora (salvo en casos excepcionales) y a veces de manera

insospechada.

La definicion de discapacidad intelectual antes citada es una definicion operativa,
imprescindible en tareas relacionadas con el diagnostico y la clasificacion. Pero la realidad de

la persona exige mucho mads; se necesita una definicion constitutiva de esta discapacidad que
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haga referencia, no a una condicion interna sino a un estado de funcionamiento, que es algo
vivo y complejo. Esta definicidon constitutiva se expresa en términos de limitaciones en el
funcionamiento humano, pero conceptualiza la discapacidad desde una perspectiva ecoldgica
y multidimensional; subrayando el papel fundamental que los apoyos individualizados

desempefian en la mejora del funcionamiento humano.
2.2.3. La sociedad ante la discapacidad intelectual

El propio concepto de discapacidad incluye una nueva dimension: la interaccion entre
el individuo y la sociedad en que se mueve. Una interacciébn que puede ser positiva o
negativa, hasta el punto de que la supresion de determinados obstaculos puede llegar a

reducir o incluso hacer invisible la discapacidad de la persona.

De este modo es importante contemplar a la persona con discapacidad intelectual
desde su realidad bioldgica, su expresion psicologica y el entorno social en el que habita. Las
ventajas de comprender la naturaleza multidimensional de esta discapacidad son que: se
reconocen las inmensas complejidades bioldgicas y sociales a las que esta asociada; se captan
las caracteristicas esenciales de la persona; se establece un marco ecologico para la provision
de apoyos; y se reconoce que la presencia de esta discapacidad incluye la interaccion
reciproca y dinamica entre la habilidad intelectual, la conducta adaptativa, la salud, la
participacion, el contexto y los apoyos individuales (AAIDD, 2011). Sera so6lo de esta
manera, cOmo se conseguird el objetivo de conseguir una inclusiéon social auténticamente

integradora.

Conforme nuestro conocimiento progresa de manera irrenunciable e imparable, como
corresponde a nuestra especie inteligente, nuestras perspectivas se amplian. La segregacion o
el rechazo que todavia sufren las personas con discapacidad intelectual, no dependen de la
capacidad de diferenciar y definir sus peculiaridades gracias a nuestros crecientes
conocimientos (como pretenden algunos socidlogos); sino de la incapacidad para considerar
que la diferencia es elemento esencial de nuestra condicion humana. Conocer mas y mejor es
enriquecerse de recursos para afrontar las necesidades concretas de las personas con dicha
discapacidad; teniendo una actitud de servicio (Flérez, 2017). Si lo que se pretende es
cambiar ciertas actitudes, hay que tener presente la importancia de enriquecer nuestro
conocimiento; y a ello se dedica generosamente la moderna neurociencia entendida en su mas

amplio sentido (Florez, 2016).
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Lo que interesa es conocer en cada individuo como queda afectada (cualitativa y
cuantitativamente) la dindmica cerebral que conforma el engranaje de las diversas
dimensiones del funcionamiento intelectual, de la conducta adaptativa y de sus capacidades
reales; de forma que aprovechemos al maximo sus interacciones con todos esos sistemas y
redes cerebrales que contribuyen a formular las diversas cualidades de la inteligencia. Asi
podremos saber si, y en qué grado, estas Ultimas (que llamaremos inteligencias multiples)
pueden contribuir a paliar o compensar las insuficiencias que observamos en las diversas

dimensiones de la cognicion y de la conducta (Florez, 2018).

Tal y como afirman los autores Ke y Liu (2017) es primordial que las familias de las
personas con discapacidad intelectual reciban asesoramiento durante las etapas iniciales del
desarrollo. Las personas profesionales en los ambitos de la salud y sociales (médicas,
enfermeras, psicologas y los trabajadores sociales) pueden mejorar las condiciones de estas
familias explicando correctamente el trastorno, las opciones de tratamiento, los resultados
probables, asi como aclarar sus dudas y ayudarles a aceptar el hecho de tener una persona con
discapacidad intelectual en casa. Dicho asesoramiento y orientacion parental, también implica

proporcionar apoyo emocional y orientacion a estas familias.

Estos mismos autores concluyen diciendo que la sociedad en un sentido amplio debe
ser educada también sobre el derecho de las personas con discapacidad intelectual a vivir una
vida con igualdad de oportunidades, respeto y dignidad, sin recibir ningun tipo de
discriminacion. Pero para que este objetivo se consiga, es necesaria la formacion de los
ciudadanos; aumentando la concienciacion social a través de los medios de comunicacion

para cambiar las actitudes y creencias falsas acerca de este trastorno.

Las personas con esta discapacidad deben ser integradas en la sociedad, no deben ser
aisladas, segregadas o discriminadas de ninguna manera. Por lo que ademas, los gobiernos
tienen la responsabilidad de proporcionar servicios 6ptimos para atender adecuadamente las
necesidades de estas personas; incluyendo el fortalecimiento y la utilizacion eficaz de los

servicios existentes en los sectores de la salud, la educacion y el bienestar (Ke y Liu, 2017).
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2.2.4. Apoyos y necesidades de apoyo de las personas con discapacidad

intelectual

Tan pronto como se detecta y se caracteriza la discapacidad intelectual en una
persona, toda la fuerza de la sociedad ha de ir dirigida a afrontarla de manera positiva y eficaz

respecto a la programacion e implementacion de los apoyos y necesidades de apoyo a recibir.

Estos primeros son recursos y estrategias que promueven el desarrollo, la educacion,
los intereses y el bienestar personal, de modo que mejoren el funcionamiento individual de
dicha persona. Cuando se trata de apoyos a la persona con discapacidad intelectual, se ha de
considerar en un primer momento que esta persona se diferencia del resto de la poblacion por
la naturaleza e intensidad de los apoyos que necesita para participar en la vida comunitaria
(AAIDD, 2011). Pero las necesidades de apoyo no solo reflejan una alteracion de la
capacidad humana; sino también una limitacion en el funcionamiento humano como

resultado de la capacidad personal o del contexto en que la persona se desenvuelve.

El origen y la naturaleza de estos apoyos que reciben las personas con discapacidad
intelectual es muy diverso segun la cualidad normativa de caracter mundial/nacional/local,
los principios que siguen, el establecimiento de codigos/leyes (cuyo cumplimiento ha de
redundar en actuaciones favorables y apoyos concretos) o el soporte a las actuaciones

individuales o colectivas que después se hayan de implementar (Florez, 2018).

Pero, lo que si que refleja verdaderamente la voluntad de una sociedad que quiere ir
mas alld de las declaraciones de principios, es la programacion y provision de apoyos
individualizados y adaptados a las caracteristicas de cada persona y su contexto personal. Su
objetivo, por ello, es doble: proporcionar los medios para que cada persona desarrolle el
maximo de sus capacidades y conseguir que se pueda desenvolver lo méximo posible en
ambientes ordinarios o normalizados. Est4 claro que ambos objetivos son ambiciosos, ya que

cubren toda la vida de la persona con esta discapacidad y todas las facetas de su existencia.

Florez (2018) nos afirma que la seleccion de los apoyos individualizados que la
persona con discapacidad intelectual necesita en un momento concreto de su vida, durante un
periodo de tiempo o durante toda su vida deben seguir un proceso de planificacion para el que
se postulan los siguientes componentes: identificar lo que la persona mas quiere o necesita
hacer, evaluar la naturaleza del apoyo que va a requerir para conseguir aquello que quiere o

necesita hacer, desarrollar un plan de accion para obtener y ofrecer apoyos, iniciar y
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supervisar el plan, y evaluar los resultados personales conseguidos. La clave por tanto en la
eficacia de los apoyos estd en las leyes que protegen y dirigen los derechos de las personas
con discapacidad intelectual, en el conocimiento y actitud de servicio de las personas que les

atienden y en las personas e instituciones responsables de orientarles y dirigirles.

En relacion con las necesidades de apoyo, éstas constituyen un constructo psicoldgico
referido al modelo y la intensidad de los apoyos necesarios para que una persona participe en
actividades relacionadas con el funcionamiento humano tipico. Se han identificado muchos
constructos psicologicos referidos tanto a “estados” como a “rasgos” humanos. Por ejemplo,
la ansiedad, la inteligencia, la felicidad y la moralidad son todos constructos psicologicos en
los cuales hay puntos extremos (por ejemplo, euforico frente a depresivo) asi como muchos
grados entre ellos; igual que sucede con el constructo de necesidades de apoyo. El constructo
de necesidades de apoyo se basa en la premisa de que el funcionamiento humano estd
influido por el nivel de congregacion entre la capacidad individual y los entornos en los que
se espera que un individuo funcione. Dirigir esta congruencia (es decir, asegurar el ajuste
persona- entorno) implica comprender los multiples factores que conforman el
funcionamiento humano, determinar el perfil y la intensidad de las necesidades de apoyo para
una persona en concreto y proveer los apoyos necesarios para mejorar el funcionamiento

humano (Thompson et al., 2010).

Los apoyos constituyen un universo de recursos y estrategias que mejoran el
funcionamiento humano; pero bien es cierto que ninguna persona necesitara todos los tipos
de apoyos que estan disponibles. Las necesidades de apoyo de una persona difieren tanto
cuantitativa (en nimero) como cualitativamente (en naturaleza). Los equipos de planificacion
se encuentran en la mejor posicion para identificar los tipos de apoyos que las personas

necesitan (Thompson et al., 2002).

Como se muestra a continuacion en la Figura 1, estos mismos autores proponen un
proceso secuencial de planificacion e implementacion (que ha evolucionado desde un proceso
de planificacién) de cinco componentes para: identificar lo que la persona mas quiere y
necesita hacer, evaluar la naturaleza del apoyo que una persona requerira para lograr lo que ¢l
o ella mas quiere y necesita hacer, desarrollar un plan de accion para recabar y prestar

apoyos, iniciar y supervisar el plan, evaluar los resultados personales.
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Figura 1: Componentes para la planificacion de apoyos de las personas con discapacidad intelectual.

| I

COMPONENTE 1: COMPONENTE 2:
Identificar metas y experiencias Evaluar las necesidades de apoyo

v

COMPONENTE 3: Desarrollar e implementar el Plan Individualizado
Usar los resultados de los Componentes 1y 2 para priorizar las preferencias e identificar
lo5 resultados personales y las necesidades de apoyo.
Identificar los recursos de apoyo que se necesitanasi como aquellos que son utilizados

Escribir un planindividualizado que especifique el perfil y los tipos de apoyos para participar en
lugares y actividades especificos e implementar el plan.

! 1

COMPONENTE 4: Supervisar el progreso
Comprobar hasta qué punto el plan individualizado fue implementado como estaba previsto

! 1

COMPONENTE 5: Evaluacion
Evaluar hasta qué punto los resultados personales se han mejorado

Fuente: Thomson et al., 2010.

En resumen, aunque este proceso de cinco componentes requiere una inversion
significativa de tiempo y energia, es fundamental un proceso de planificacion comprensiva
para organizar los apoyos; de tal manera que se correspondan con las necesidades
individuales y los resultados deseados de las personas con discapacidad intelectual. Los
equipos de planificacion pueden volver a los componentes previos del proceso siempre que
sea necesario (por ejemplo, si el 4 revelara que el plan no fue implementado debido a
complicaciones imprevistas, se volveria al 3 para revisar el plan). Ademas, el ciclo de
componentes deberia ser repetido a medida que las personas crecen, cambian y requieren
planes de apoyo supervisados. El proceso siempre empieza con la evaluacion de los intereses
personales y las necesidades de apoyo, continia con el equipo de planificacion e

implementacion y termina con la evaluacion de resultados.
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2.3. FAMILIARES DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

La familia es el primer contexto socializador por excelencia, el primer entorno natural
en donde los miembros que la forman evolucionan y se desarrollan a nivel afectivo, fisico,
intelectual y social, segin modelos que han vivido e interiorizado. Las experiencias y los
vinculos de apego que se dan en la primera infancia van a estar determinadas por el propio
entorno familiar generador de las mismas. Es la familia quien introduce a los hijos en el
mundo de las personas y de los objetos. Las relaciones que se establecen entre sus integrantes
van a ser mayormente, modelo de comportamiento con el resto de las personas, al igual que

lo va a ser la forma de afrontar los conflictos que se generan en el medio familiar (Sarto,

2001).

Esta misma autora citada en el apartado anterior afirma que la familia, por tanto,
tendra que ofrecer oportunidades suficientes y diversas para desarrollar aquellas habilidades y
competencias personales/sociales que permitan crecer con seguridad y autonomia a las
personas que la forman; siendo capaces de relacionarse y de actuar satisfactoriamente en el
ambito social. De ello, se desprende también el decisivo papel que adquieren las personas
adultas cercanas a estos familiares en la educacion de los nifios, aunque sin olvidar que otras

instituciones y medios intervienen igualmente en la educacion de las personas.

Cada familia es un sistema en continuo cambio y reestructuracion, buscando asi la
mayor estabilidad y equilibrio entre sus miembros; es una unidad formada por distintas
subunidades que pretenden conseguir un ajuste y una adaptacion positiva. Los procesos que
tienen lugar son interactivos de forma que cualquier suceso que ocurre en uno de sus
miembros repercute de una u otra manera en todos los demds. De este modo, las familias
experimentan cambios cuando algin integrante de la misma nace, crece, se desarrolla o
muere; y en muchas ocasiones, ante determinados hechos, se producen desadaptaciones. Una
de ellas surge cuando nace un hijo con necesidades educativas especiales derivadas de
discapacidad. El acontecimiento suele ser impactante y repercutird, probablemente, a lo largo

de todo el ciclo vital en su familia (Sarto, 2001).

El nacimiento de un hijo con discapacidad supone un shock dentro de la familia;
siendo éste un hecho percibido como algo inesperado, extrafio y raro, que rompe las
expectativas sobre el hijo deseado. Es durante la etapa que precede al nacimiento (en el

embarazo) cuando normalmente los futuros padres crean ya sus fantasias sobre el hijo que va
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a llegar mediante imagenes fisicas y caracteristicas del nuevo ser que se incorporara al niicleo
familiar. En el transcurso de esta fase, esas expectativas se van alimentando con la espera
ansiosa del momento del nacimiento; por lo que la pérdida de expectativas y el desencanto
ante la evidencia de la discapacidad (o su posibilidad), en un primer momento va a ser
demoledor, deteniendo en cierta manera el futuro de la familia sintiéndolo como una
amenaza. La comunicacion del diagnéstico de la discapacidad y la inesperada noticia
producen un gran impacto en todo el nucleo familiar; la respuesta y reaccion de la familia
cercana a los progenitores, abuelos y hermanos va a contribuir a acentuar o atenuar la
vivencia de la amenaza que se cierne sobre su entorno. La confusion y los sentimientos de
aceptacion, rechazo y culpabilidad aparecen, surgiendo constantemente numerosas preguntas
de por qué... “La deficiencia fisica y /o psiquica debida a lesion organica es un dato extrafio
al sistema familiar, soportado como una agresion del destino y por lo tanto acompafnado de
intensos sentimientos de rechazo o rebelion. Esta percepcion es rapidamente asumida como
propia por el disminuido, que se encuentra viviendo asi como indeseable una parte de si

mismo” (Sorrentino, 1990).

El aturdimiento de los primeros dias y semanas deja paso a sentimientos de
sobreproteccion y rechazo, sentimientos ambivalentes que necesitan ser reconducidos. Es en
ese momento, cuando mas ayuda se necesita para que el hijo sea atendido desde los primeros
dias proporcionandole la seguridad y carifio que todo ser humano necesita en sus primeros

meses de existencia, puesto que esos primeros meses son decisivos para su desarrollo.

El periodo de aceptacion (o no) dependera de diversos factores: las caracteristicas
emocionales y personales de los progenitores, la dindmica familiar, las relaciones de pareja,
los apoyos sociales externos, el 6rden de nacimiento del recién nacido (si es el primogénito,

si es el menor, es hijo unico, etc), el nivel sociocultural y econémico, etc.

Por otra parte, en una familia en la que haya una persona con necesidades especiales
es importante que se realicen las mismas funciones que en las demas; es decir, tareas
encaminadas a satisfacer las necesidades colectivas e individuales de los miembros que la
componen. Estas se pueden desglosar en las siguientes funciones: econdémica, cuidado fisico,
descanso y recuperacion, socializacion, autodefinicion, afectividad, orientacidon, educacion y
vocacion. La diferencia esta en que, al realizarse con personas con discapacidad, son

necesarios mas recursos y apoyos de todo tipo (pudiendo ser incluso permanentes); por lo que
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es mas dificil llevarlas a cabo. Ademas, en la mayor parte de los casos las familias no estan

preparadas para dar respuesta a las funciones derivadas de las mismas (Sarto, 2001).

Tal y como describe esta misma autora, Sarto (2001) todo grupo familiar
(independientemente de la existencia de discapacidad en uno de sus miembros) vivencia
distintas etapas en las cuales se producen incertidumbres y cambios. Estas incertidumbres se
agravan mas y se suelen presentar dificiles al tener que tomar decisiones diferentes con un
hijo con discapacidad: la edad preescolar, la escolar, la adolescencia, la adultez, etc. A lo
largo de todo el ciclo vital por el que pasan las familias, las reacciones y los sentimientos que
experimentan aquellas que tienen un hijo con necesidades especiales van a pasar por distintas
fases, en funcion de las responsabilidades nuevas que deben asumir ocasionadas por las
propias tareas del desarrollo y su insercion en diversos contextos. La situacion que vive la
familia puede agravarse cuando observan en su hijo un distanciamiento progresivo de las

pautas generales de un desarrollo normal u ordinario.

El objetivo primordial debe ser que el periodo de tiempo adaptativo sea lo mas corto
posible, enfrentandose asi a la realidad para conseguir situar a la familia como la principal
educadora de su hijo durante los primeros afos de vida. De esta manera, algin programa que
se impartia por expertos en centros especializados, ahora se realiza en los ambientes naturales
en los que vive el nifio; siendo la familia la protagonista ejecutora del programa, aunque ésta

sea ayudada por profesionales (Troncoso Hermosa, 1994).

El proceso de aceptacion de la discapacidad va a variar dependiendo de muchos
factores, entre los que se encuentran las caracteristicas de la discapacidad en cuestion (en el
caso del presente trabajo, la discapacidad intelectual). Por lo que la informacion que
requieren los padres sobre su hijo debe ser un elemento crucial del programa de intervencion;
cuyo elemento central sera dicho proceso de adaptacion. “La adaptacion de la familia a la
discapacidad y a la enfermedad crdonica ha sido durante mucho tiempo el centro de la
atencion empirica” (Ammerman, 1997). Mientras que las investigaciones de los afios 50
apuntaban al pesimismo de las familias (afirmando que éstas eran: imperfectas,
disfuncionales, sobreprotectoras, con mayor tasa de divorcio, ...), las mas recientes
desacreditan estas generalizaciones negativas. Los resultados ahora indican que, aunque el
proceso es largo e incluso doloroso, si las familias disponen de recursos y ayudas éstas
pueden adaptarse adecuadamente; realizando un gran esfuerzo para salir adelante

relacionando aspectos emocionales y cognitivos (Ammerman, 1997). El proceso de
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adaptacion es algo dindmico en que nunca debe darse por cerrado, ya que a medida que la
persona con discapacidad crece, comienzan situaciones nuevas que vuelven a requerir una

nueva adaptacion en cualquier ambito nuevo que aparezca en su vida.

Las familias que tienen un miembro con discapacidad se ven involucradas en
desempefiar un mayor numero de tareas y roles que las que cuyos miembros no presentan
ninguna discapacidad. Esta sobrecarga genera en la familia un alto estrés que mantiene una
estrecha relacion con el grado de bienestar e integridad que ésta tiene, asi como con la salud
fisica y mental de cada uno de sus miembros. Este estrés también es ocasionado y motivado
por distintos acontecimientos que rodean a la situacion del nifio/a con discapacidad:
enfrentarse al diagnostico, a su cuidado diario, a los contactos con el sistema de servicios
sociales, con el dolor crénico intenso, con el aislamiento, etc. La adaptacion o la falta de
ajuste familiar no dependen exclusivamente de la presencia o ausencia de estrés, sino que es
la interaccion entre el suceso estresante, los recursos de la familia y la estimulacion de la
seriedad del suceso, lo que determina el grado en que la familia serd vulnerable al estrés y a

la crisis (Lifian, 2013).

Sorrentino (1990), Cunningham y Davis (1988) y Davis et al., (1988) proponen
algunas pautas para la intervencion en familias ante esta situacion; ayudando asi a conseguir
una mayor calidad de vida y bienestar emocional. Primeramente, debe primar la reflexion en
familia sobre la situacion real actual junto con los profesionales correspondientes. De esta
forma se abordaran los temas siguientes: qué es lo que sucede, qué puede ocurrir y qué se
puede hacer. Ademas, se debe trabajar en la linea de mejorar la calidad del entorno emocional
incrementando el nivel de expectativas, a través del apoyo y de una informacion adecuada; no
limitando las oportunidades que les ofrecen y confiando en que pueden adquirir diversas
habilidades. Asimismo, tienen gran relevancia tanto las reacciones emocionales como las
manifestaciones de afecto que los padres facilitan a sus hijos en la interaccion; asi como el
tipo y frecuencia de las relaciones que establecen. También es importante que se modifiquen
las ideas previas de los padres hacia los hijos con discapacidad; fomentando los intercambios
comunicativos y usando las mismas estrategias que llevan a cabo con otros hijos (si los
tienen) o si su desarrollo fuese ordinario (por ejemplo, esperando a sus contestaciones,

hacerles preguntas, compartir momentos de ocio y conocer sus intereses/gustos, ...).

En la misma linea de intervencion, tiene gran importancia la disposicion y

estructuracion del entorno y de las situaciones basicas/cotidianas; asi como a la participacion
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guiada del nifio en distintas actividades bajo la direccion del adulto, ya que generalmente
estos nifos suelen tener entornos mas pobres y no son protagonistas activos (independiente
de la economia familiar). En definitiva, el trabajo con los padres debe dirigirse a detectar los
problemas mas cercanos, buscando alternativas positivas y aceptando las limitaciones que

impone la discapacidad.

Para que todo ello pueda garantizarse, es necesario que el Estado ofrezca a las
familias de las personas con discapacidad (tal y como se enmarca también en la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad) la informacion,
educacion, servicios, apoyos generales, proteccion social y asistencia necesaria para sufragar
gastos relacionados con la discapacidad y llevando adelante programas educativos y/o
campafas periddicas de sensibilizacion publica que tiendan a eliminar de la poblacion los

prejuicios que aun persisten (Pagano, 2010).

2.4. HERMANOS Y HERMANAS DE UNA PERSONA CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

Como acabamos de ver en el apartado anterior, la familia juega un papel fundamental
cuando en su seno hay alguna persona con discapacidad; siendo en la mayoria de los casos
los padres de ésta, los principales cuidadores. Pero, ;qué hay de los hermanos?, ;qué papel
juegan en la vida del que tiene discapacidad? En este punto, pasamos a darle protagonismo a
estos hermanos y hermanas de personas con discapacidad (en particular, discapacidad

intelectual); que son las personas que ponen nombre y dan forma a este proyecto.

2.4.1. Vinculos fraternales siendo un hermano una persona con discapacidad

intelectual

Hablamos de vinculo fraterno cuando nos referimos a las modalidades y vicisitudes de
la relacion entre hermanos (Nufez et al., 2005). Este vinculo es uno de los lazos més ricos y
duraderos que puede tener una persona. Los hermanos son una importante fuente de apoyo
emocional, actian en muchas ocasiones como modelo de identificacion, por el hecho de
pertenecer a la misma generacion y representan también una de las primeras fuentes de
interaccion social para los nifios (Ruiz y Tarraga, 2015). Esta relacion posibilita experiencias
sociales de: compartir, negociar, hacer compromisos, realizar el aprendizaje del proceso de

dar y recibir y de apoyarse mutuamente, hacer alianzas, entre otros... (Nuiez et al., 2005).
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Como en todas las relaciones, entre los hermanos se pueden encontrar distintos tipos
de afinidades. En la mayoria de los casos suponen un apoyo y una relacion diferente a la que
se establece entre padres e hijos, o entre iguales. Aun siendo relaciones diferentes los padres
tienen una gran influencia en el desarrollo de las relaciones entre los hermanos; ya que
tienden a ser la fuente mas importante de apoyo en las relaciones emocionales de sus hijos,
ensenandoles asi, a que éstos regulen sus emociones y aprendan a socializar entre ellos

(Harris, 2001).

Tal y como afirman los autores Bank y Kahn (1982) el vinculo fraterno comienza en
la primera infancia, produciéndose una mayor capacidad de acceso cuando los hermanos son
del mismo sexo o de edades similares; aunque a su vez cuanto mayor acceso existe entre
hermanos, més intima puede llegar a ser la relacion y, por ello, la posibilidad de que surjan
mas conflictos (Harris, 2001). Por esto, podriamos decir que es mas probable que existan
celos y rivalidad cuando los hermanos son similares en edad o sexo; ya que al ser mas

semejantes, aparecen mas comparaciones.

Y, aunque las relaciones fraternas pueden ser similares en todos los casos; cuando uno
de los hermanos presenta discapacidad intelectual, esta relacion puede ser algo diferente al
resto. En lo referente a este aspecto, se han realizado numerosos estudios sobre la adaptacion
y el duelo de los padres de los nifios con discapacidad; dejando en la mayoria de los casos a
los hermanos en un segundo plano y apelando a ellos como “los grandes olvidados” (Nufiez y

Rodriguez, 2005).

Como afirma Ponce (2012), estas relaciones dependen también de las diversas

variables que influyen en las vivencias de las mismas entre los hermanos:

- El género (tanto del hermano como de la persona con discapacidad).

- El 6rden de nacimiento (no es lo mismo ser mayor que el hermano con discapacidad
intelectual que haber nacido después).

- La edad (la vivencia que un nifio tiene de tener un hermano con discapacidad
intelectual evoluciona segun su maduracion, habilidades de afrontamiento, ...).

- La diferencia de edad que pueda haber entre hermanos, las caracteristicas personales
de cada hermano (temperamento, personalidad, ...).

- El tipo de discapacidad y el grado de afectacion.
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- La forma como se organiza la familia (nivel de cohesion, la comunicacion o jerarquia
que haya, ...).
- La clase socioecondmica / raza / etnia / religion / cultura.

- La comunidad en la que viven y los apoyos que reciben (o no).

Ademas, se podrian afiadir el nimero de hermanos que hay en la familia y la manera

en los padres/familiares se adaptan a la discapacidad.
2.4.2. ;Qué implica tener un hermano con esta discapacidad?

La llegada de un hermano con necesidades especiales es un hecho que va a originar
un cambio importante en la vida de éstos, que pasaran también por diversas fases: la
aceptacion de la realidad, el rol social que ellos tienen que desempenar y la percepcion
personal de si mismos (Stephen, 1978). La actitud de estos hermanos, como miembros del
sistema familiar va a ser determinante para la insercion familiar, escolar y social de la
persona con discapacidad. El orden de nacimiento del hijo con discapacidad va a ejercer una
influencia importante en la adaptacion del resto de los hermanos. Segun Freixa (1999), los
hermanos mayores de la persona con discapacidad son mas adaptables socialmente que los
mas pequeilos; aunque bien es cierto que a medida que los hermanos crecen las dificultades o
los problemas pueden aumentar; pudiendo surgir celos por una menor atenciéon y dedicacion
de los padres, familiares, cuidadores, maestros, etc. La relacion entre los hermanos varia a lo
largo del desarrollo de estos; durante la infancia es mas fécil, luego en la adolescencia se hace
mas dificil y tensa, para volver a ser mas estable en la edad adulta. Con todo ello, se podria
decir que los hermanos de personas con discapacidad juegan un papel muy importante y muy
poco reconocido; ya que sus actitudes son determinantes para la insercion familiar, escolar y

social del hermano con discapacidad.

El hecho de tener un hermano con discapacidad intelectual puede afectar tanto de
manera positiva como negativa con todas las consecuencias que ello conlleva. Los hermanos
pueden vivenciar sentimientos de soledad, impotencia, falta de atencion, habilidades para la
resolucion de problemas o resiliencia; ademds de tener en cuenta diversas variables como la
gravedad de la discapacidad, la edad de los hermanos y la etapa en la que se encuentran, el
ambiente familiar o la explicacion que reciben los hermanos acerca de dicha discapacidad,
siendo necesario que los padres sepan escuchar sus necesidades y proporcionar respuestas a

sus preguntas adaptadas segun su edad (Harris, 2001).
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Como bien se ha descrito en el apartado de familias, una persona con una enfermedad
o trastorno puede provocar en los padres sentimientos negativos como agotamiento o
frustracion, los cudles pueden verse desaprobados socialmente en la relacion padres-hijo. Por
tanto, teniendo en cuenta la dificultad que esto conlleva, cabe esperar que en el caso de los
hermanos suponga un reto alin mayor, por ser estos mas pequeiios y tener menos habilidades
de regulacion emocional. De hecho, a veces, estos pueden ocultar sus sentimientos por miedo
a no ser aceptados por sus padres/familiares si manifiestan estas emociones negativas hacia
su hermano con discapacidad intelectual (por ejemplo, al pedir a los padres que necesitaria
que pasasen mas tiempo con ¢l, puede sentirse egoista al ver que estan desbordados cuidando
del hermano con discapacidad). Por ende, es de gran importancia conocer las vivencias de
estos hermanos que muchas veces quedan reprimidos, aprobar la expresion de estos

sentimientos, validandolos y ensefidandoles a manejarlos (Nufiez y Rodriguez, 2004).

Tal y como afirman Iriarte e Ibarrola-Garcia (2010) la experiencia de tener un
hermano con discapacidad varia dependiendo de la persona, observandose diversidad de
experiencias positivas y negativas relatadas por los hermanos. Incluso, en muchos casos, atin
valorando la vivencia de la discapacidad como algo positivo, pueden experimentar a su vez

emociones negativas de vez en cuando, pudiendo crear ambivalencias de sentimientos.

Estas mismas autoras (Iriarte e Ibarrola-Garcia, 2010) nos dicen que desde una
vivencia mas positiva, hay estudios que afirman que los hermanos de personas con
discapacidad destacan que sus vivencias les han aportado en lineas generales un mayor grado
de madurez que los hermanos de nifios sin este diagnostico. Sin embargo, también puden
existir emociones negativas asociadas a este duelo como es el aislamiento social, vergiienza
por lo que puedan pensar sus amigos o la sociedad, envidia por las diferencias de trato que
recibe su hermano/a con discapacidad, ansiedad y preocupacion ante el futuro de éste,
impotencia de no poder hacer nada por sus hermanos o evitar el sufrimiento o tensiones

familiares, rabia por ser ellos “la familia elegida”, etc.
2.4.3. Emociones positivas y negativas que vivencian los hermanos

La presencia de emociones encontradas y contrapuestas es normal en toda relacion
entre hermanos. Si ademds, se agrega una discapacidad a uno de ellos, estas emociones

ambivalentes parecen intensificarse (Ponce, 2012).
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Esta misma autora, afirma que es interesante el resultado del ejercicio que hicieron
diferentes hermanos (ya de edad adulta) pertenecientes a diferentes grupos de apoyo de
Catalunia (APPS, miembro de FEAPS) para intentar transmitir a los padres su vivencia de
tener un hermano con discapacidad para orientarlos. De ello, en 2005 surge el documento
titulado Los hermanos opinan donde aparecen las reflexiones de estos hermanos y se

describen las emociones que pueden aparecer en ellos por etapas.

En este mismo documento se afirma que en la infancia los hermanos manifiestan

haber sentido:

- Desconcierto al descubrir que los padres no disponen de mucho tiempo para ellos. No
entienden la discapacidad que tiene su hermano ni de lo que ella implica. A su vez,
otros familiares aparecen para cuidar del hermano sin discapacidad; por lo que éste
puede notar un cambio de hébitos en el hogar y en su dia a dia sin saber muy bien el
por qué. Este desconcierto puede agravarse por la falta de informacion o por las
actitudes y comportamientos del hermano con discapacidad.

- Malestar por no poder compartir aficiones y tiempo con su hermano o por no poder
comprenderlo.

- Angustia transmitida a veces por los padres o incluso por el desconcierto y malestar
que el nifo siente.

- Celos que aparecen debido a que el hermano con discapacidad suele necesitar una
mayor atencion; que se pueden agudizar si los padres/familiares le dedican mucho
mas tiempo a éste.

- Deseo de curacion sobre todo si los padres le han contado que el hermano con
discapacidad esta “malito” o “enfermo”; ya que el nifio piensa que las enfermedades
se curan yendo al médico y tomando jarabe. De esta manera, muchos nifios quieren
ser médicos o cientificos de mayores para poder curar a sus hermanos.

- Proteccion del hermano con discapacidad ante cualquier agresion, burla o insultos de
otros nifnos; lo que provoca que puedan ocurrir enfrentamientos con sus compafieros
por estas burlas.

- Sentimiento de diferencia que aparece cuando el nifio descubre que su familia es
“diferente” a las de sus compafieros de clase; ya que sus amigos no tienen hermanos

con discapacidad o que le tratan como “el hermano de...”.
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- Vergiienza, temiendo asi la reaccion de sus iguales o del resto de personas que le
rodean.

- Enfado o rabia por la situacion que viven o ciertas actitudes de su hermano.

Asimismo, en dicho documento con testimonios de hermanos de personas con
discapacidad de un grupo de apoyo de Catalufia se recoge que es durante la adolescencia,
cuando los hermanos de personas con discapacidad pueden experimentar mayormente

emociones como:

- Soledad debido a que no suelen compartir muchas experiencias con su hermano o
incluso comentar con sus compaiferos el hecho de tener un hermano con discapacidad
intelectual (porque seguramente no lo entenderian ni se pondrian en su lugar); lo que
puede ocasionar aislamiento o un exceso de actividad fuera de casa.

- Diferencia respecto a su grupo de iguales debido a que pueden tener maés
responsabilidades que éstos (bien sean adquiridas por ellos mismos o delegadas por
sus padres/familiares) que, a su vez, pueden llegar a generar sensacion de sobrecarga.

- Rabia o enfado ocasionados por el hecho de vivir una situacion muy diferente al resto
de sus iguales y no poder compartirla con ellos por diversos motivos.

- Instinto de proteccion respecto a sus hermanos, lo que puede hacer que se posicionen
incluso “en contra” de sus padres al ver que sus hermanos estin sobreprotegidos o
tienen falta de limites.

- Verglienza por las actitudes o el aspecto del hermano con discapacidad intelectual.

- Culpa por ver que lo que ¢l si puede disfrutar o hacer, su hermano con discapacidad
intelectual se lo esta “perdiendo”.

- Preocupacion por tener contentos a los padres, viendo desde pequefios a sus padres
vulnerables y notando que no son felices; por lo que desde pequeios les intentan dar
alegrias y hacen todo lo mejor posible (sobre todo en aspectos que saben que su

hermano con discapacidad no lo podré lograr, como por ejemplo, sacar buenas notas).

Por ultimo, durante la madurez o adultez del hermano sin discapacidad son otras las

emociones que se vivencian:

- Miedo o rechazo de la pareja que les acompaia; siendo un factor condicionante para

seguir adelante muchas veces, que dicha pareja acepte al hermano con discapacidad.
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- Preocupacion por la descendencia que pueda llegar y de que ésta pueda tener la
misma discapacidad; llegando a ser muy importante conocer el origen de la
discapacidad del hermano.

- También la preocupacion por el futuro tanto personal como el del hermano; generando
angustia por la toma de decisiones.

- Defensa del hermano con discapacidad intelectual ante los padres que ya se estan
haciendo mayores; asumiendo asi en cierta forma, el papel como cuidadores.

- Reconocimiento de los valores adquiridos al tener un hermano con esta discapacidad.

- Independencia de la familia de origen; pero siempre manteniendo el contacto con ella.

Tabla 3: Resumen de las emociones identificadas en los hermanos de personas con discapacidad intelectual

por etapas.
INFANCIA ADOLESCENCIA MADUREZ
Desconcierto Soledad Miedo o rechazo de pareja
Malestar y angustia Diferencia Preocupacion personal
Celos Rabia o enfado Preocupacion por su futuro
Deseo de curacion Instinto de proteccion Defensa ante padres
Proteccion Vergiienza Reconocimiento de valores
Enfrentamientos y enfados Culpa Independencia
Sentimientos de diferencia Comprension Comprension
Vergilienza Orgullo Orgullo

Fuente: Elaboracion propia (a partir del documento Los hermanos opinan conformado por reflexiones

extraidas en los grupos de apoyo de hermanos en APPS - miembro de FEAPS - en el afio 2005).

Ademas, a todas estas emociones y sentimientos, se pueden afiadir los que destacan
autores como Nufiez y Rodriguez (2005): rivalidad y sentido de injusticia, preocupacion por

agradar a los padres, exceso de responsabilidad, pérdida y preocupacion.

Pero, también hay sentimientos positivos que debemos destacar y que se han
nombrado por encima en este apartado. La experiencia de tener un hermano con discapacidad
intelectual hace que te enriquezcas y crezcas mucho a nivel personal, adquiriendo numerosos

aprendizajes valiosos para la vida. Es indiscutible que el enfrentamiento a una situacion
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dificil en la vida, puede que haga que los hermanos de estas personas con discapacidad
intelectual puedan salir fortalecidos y enriquecidos; mostrando asi una vez mas que la
experiencia muestra la capacidad que tienen los nifios de transformar las debilidades en

fortalezas.

Nuniez y Rodriguez (2005) afirman que todo este cimulo de emociones tanto
negativas como positivas que no encuentran una via de expresion directa, se pueden volver
contra si mismos y manifestarse bajo la forma de determinados sintomas (por ejemplo,
afecciones psicosomadticas). Los hermanos necesitan un permiso para no negar estos
sentimientos, ni suprimirlos; sino para expresarlos, compartirlos, comprenderlos y
manejarlos. Es decir, estas personas que tienen hermanos con discapacidad intelectual deben
ser capaces de poder reconocer y afrontar las emociones y sentimientos por los que estan

pasando debido a la discapacidad del hermano para poder hacerles frente.

2.4.4. Preocupaciones personales y en relacion con los hermanos con
discapacidad

Como bien se ha reflejado en el apartado anterior, los hermanos de personas con
discapacidad intelectual tienen diversas preocupaciones tanto personales como en relacion a
sus hermanos que tienen discapacidad. De esta manera, en uno de los encuentros de hermanos
de personas con discapacidad intelectual realizado por FEAPS Aragén (2016), se destacaron

las principales preocupaciones mostradas por estos hermanos:

- Preocupaciones propias personales y necesidad de recibir también apoyos (por
ejemplo, psicologicos) para afrontar de una mejor forma la situaciébn que estan
viviendo.

- Preocupacion de no estar implicados desde pequefios en la realidad en la que vive una
familia donde hay un miembro con discapacidad intelectual.

- Preocupacion por no ser comprendidos y escuchados por los padres y familiares;
pagando éstos las frustraciones que puedan tener con ellos.

- Preocupacion por un futuro donde existan mas viviendas tuteladas, mas servicios de
respiro familiar y un trabajo por parte de los profesionales donde se respeten los
deseos y decisiones de cada una de las personas.

- Preocupacion por no poder disponer de ayudas informales, apoyandose entre

hermanos de personas con discapacidad intelectual mutuamente.
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- Preocupaciones por el futuro; tanto por parte de los hermanos como de los padres
cuando ellos no estén. Estas ultimas, suelen aparecer en los hermanos ya adolescentes
y adultos; aumentando cuando se ve que los padres sobreprotegen a la persona con
discapacidad, educandoles por debajo de sus posibilidades y por tanto, no lo estan

preparando para su futuro.

Con todo ello, los hermanos deben convertirse en aliados de la persona con
discapacidad, ya que generalmente tienen una mayor cercania de edad; por lo que se les
puede ver como un igual. De esta manera, podran compartir una realidad similar en cuanto al
momento vital, gustos e intereses; ya que les estd tocando vivir en los mismos contextos.
Pueden llegar a convertirse en un modelo a seguir por la persona con discapacidad (aspecto
que se repite en la mayoria de familias donde hay una persona con discapacidad). Y, como en
teoria serdn las personas que mayor tiempo van a pasar con la persona con discapacidad
intelectual, es importante que desde pequefios conozcan sus intereses, dudas y motivaciones
para velar por el cumplimiento de estos; reduciendo asi, diversas preocupaciones nombradas
anteriormente. Ademas, los hermanos permiten que la persona con discapacidad intelectual se

equivoque, les permiten probar para que aprendan de los errores (Hidalgo et al., 2014).

Estos autores también reflejan que para poder trabajar con personas que tienen
hermanos con discapacidad hay que tener en cuenta una serie de variables, ya que de ellas
depende la vision que puedan tener en su convivencia con éstos: la dindmica familiar,
posicion que ocupa en la familia el hermano con discapacidad, el nimero de hermanos, el

sexo del hermano sin discapacidad intelectual, el tipo y grado de la misma.
2.4.5. Necesidades de los hermanos de personas con discapacidad intelectual

No es hasta los afios 80 cuando se empiezan a desarrollar estudios sobre hermanos de
personas con discapacidad, ya que hasta entonces toda la atencion se centraba en los padres
que normalmente son los cuidadores principales. Aun con todo, estos estudios siguen siendo
escasos y muestran resultados contradictorios, poniendo la mayoria el acento en los aspectos
negativos que conlleva tener un hermano con discapacidad. Con todo ello, se llega a la
conclusion de que los hermanos tienen menos contacto con los profesionales dandose asi un
aislamiento y desamparo y que los hermanos mas olvidados son los que estan pasando por la
nifiez o pubertad como se ha visto reflejado en otros apartados. Cada hermano responde de

una manera diferente dependiendo de: forma en la que la familia responde ante lo que le ha
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tocado vivir, grado y tipo de discapacidad, edad de los hermanos, 6rden de nacimiento (lugar
que ocupa cada uno), diferencia de edad entre hermanos, nimero de hermanos, etc. (Hidalgo

et al., 2014).

Gracias a los encuentros de hermanos y hermanas de personas con discapacidad que
organiza FEAPS de manera periddica, este grupo de personas puede compartir sus vivencias
o necesidades. Por ejemplo, en el tercer encuentro estatal en Calatayud en el afo 2016,

surgieron ideas tan importantes como:

- Los hermanos no somos el futuro, sino que somos el presente.

- No somos los padres, por lo que debemos tener roles diferentes.

- Necesitamos tener una "transicion tranquila" cuando nuestros padres no estén, para
asumir las responsabilidades respecto a nuestro hermano y no un "relevo de un dia
para otro".

- Necesitamos servicios que fomenten la inclusion de nuestros hermanos con
discapacidad.

- Muchos hermanos queremos participar de forma activa y real en las organizaciones,
pero no siempre encontramos esa posibilidad en nuestras entidades.

- Las entidades han de ofrecernos alternativas con distintos niveles de participacion,
para que mas hermanos podamos participar.

- Necesitamos tener apoyos ya desde la infancia para gestionar bien todas las
emociones que van surgiendo en nuestra vida.

- También necesitamos saber la informacion necesaria acerca de las caracteristicas de
nuestros hermanos para poder normalizar su inclusion desde el primer momento; por
lo que es importante garantizar que dicha informacioén también llegue a los hermanos

durante todo el proceso.

Esto ultimo, es muy importante; ya que la informacion que manejen les serd 1til a fin
de poder responder a las propias inquietudes, a las preguntas planteadas por extraiios, amigos,
compaiieros de colegio, etcétera. Es beneficioso para el desarrollo de estos hermanos el ser
acompafiados por adultos atentos, comprensivos y siempre disponibles para ofrecer el
esclarecimiento oportuno en cada fase evolutiva. Se requiere que la informacion sea
dosificada, adecuada a cada etapa y que se vaya renovando y actualizando, ya que a medida

que el nifo va creciendo, surgen nuevas dudas e inquietudes. Para ¢l es perjudicial el
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ocultamiento o el engafio con respecto a lo que estd pasando. Para poder entender una
situacion y adaptarse a ella, todo niflo necesita saber cual es la realidad, o sea, requiere una

informacion clara y real (Nufiez y Rodriguez, 2005).

Por ultimo, destacar que muchos autores no s6lo muestran la necesidad de escuchar y
de ayudar a validar los sentimientos de los hermanos; sino también la importancia de
compartir las emociones de las que se ha hablado en el apartado anterior, en un ambiente de
iguales y que se puedan sentir identificados y entendidos por personas como ellos para que el

ajuste psicologico sea mayor (Lizasodin y Onieva, 2010).

2.4.6. Los hermanos de personas con discapacidad, un tema pendiente

Como recogen los autores Nufiez y Rodriguez (2005) en su libro dedicado a los
hermanos de las personas con discapacidad, éstos son los menos atendidos dentro del grupo
familiar a partir del momento del enfrentamiento familiar con la discapacidad y hasta resultan
postergados como consecuencia de las demandas de atencidén requeridas por el nifio/a con
dicha discapacidad. Muchas veces los familiares consideran erroneamente que los hermanos
tienen mas recursos para afrontar solos todas las dificultades que se les presentan; pero, sin

embargo, pueden ser los que mds necesitan del apoyo de todas las personas que les rodean.

Los profesionales del campo de la rehabilitacion también contribuyen a este descuido
por el cual se considera que los hermanos no necesitan los apoyos para poder afrontar todo lo
que estan viviendo; ya que, dichos profesionales estan entrenados para la asistencia del
discapacitado, lo ponen en el centro de la escena de la trama familiar y, muchas veces, a los
padres los llenan de presiones y exigencias en torno a lo que “hay que cumplir” para

satisfacer las necesidades especiales de s6lo uno de sus hijos, el discapacitado.

Por otro lado, estos mismos autores afirman que los hermanos quedan al margen de
las visitas a los centros de rehabilitacion; y, cuando acuden a ellos es solo para ayudar a la
persona con discapacidad desde su rol de hermano. Por ello, suelen tener menos
oportunidades de contacto con profesionales y de compartir con iguales que atraviesan
experiencias parecidas; asi queda en una situacion de mayor aislamiento y desamparo. Es asi
como a los hermanos se les ofrecen muy pocas oportunidades para conocerlos, para saber qué
piensan, qué sienten, qué les preocupa, cuales son sus necesidades, cudles son los obstaculos

que enfrentan y cudles sus posibilidades de desarrollo personal.
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En cambio, los padres cuentan con mayores oportunidades de ayuda y sostén por parte
de distintos profesionales que asisten al nifio con discapacidad. Ademas, es frecuente que se
encuentren de manera informal (en salas de espera) o formal (grupos de padres) con otros
padres que estan viviendo situaciones similares y, de esta manera, pueden intercambiar y
compartir experiencias; apoyandose mutuamente y beneficiandose con ello. A nivel mundial,
también los programas de intervencion para padres (grupos de reflexidon, programas de
informacion y orientacion, de entrenamiento, de apoyo padre a padre, ...) son mucho mas

numerosos que los dedicados a los hermanos de estas personas con discapacidad intelectual.

Ya para concluir este apartado, remarcar que el trabajo con ellos es todavia una
asignatura pendiente. De esta manera Hidalgo et al. (2014), nos presentan algunas
suposiciones que se muestran a continuacion sobre este tema y que resumen todo lo que se ha

reflejado en los apartados anteriores:

- Los hermanos tienen que hacer frente a que sus hermanos con discapacidad asistan a
un colegio de Educacion Especial o al mismo que el suyo; por lo que pasan a
desempefiar el rol de cuidadores, dan la cara por ¢€l, piden explicaciones, etc.

- Sienten tener mas exigencias que en hogares donde no hay personas con discapacidad.

- El hermano afronta solo y al margen la realidad familiar derivada.

- Pueden sentirse responsables de la discapacidad y de la tristeza de sus padres. Enfado
hacia el hermano por la vida que tienen y a la vez se culpan por progresar mas rapido
o vivir cosas que el hermano con discapacidad no puede.

- Recorta la vida social de la familia y los hermanos tienden a seleccionar los amigos
segun como reaccionen estos ante su hermano con discapacidad.

- Sienten que tienen que calmar las esperanzas académicas que el otro no podra lograr.

- Los celos que pueden vivir en la infancia pasan a ser proteccién una vez son
conscientes de la discapacidad.

- Surgen problemas y sentimiento de culpa cuando el hijo sin discapacidad tiene deseo
de abandonar el hogar familiar para formar su vida, dejando a su familia a cargo de su

hermano; ademas de otras muchas cuando los padres van envejeciendo.

Tras haber conocido toda esta informacion acerca de los hermanos y hermanas de
personas con discapacidad intelectual, se ha realizado una investigacion para poder conocer
estas realidades desde las experiencias y vivencias propias. A continuacion, se detalla el

marco metodologico de esta investigacion y los resultados que se han obtenido con ella.
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3. MARCO METODOLOGICO

Este trabajo presenta una metodologia de investigacion cualitativa orientada a
reconocer y analizar la profundidad de los datos recogidos en los discursos de hermanos/as de
personas con discapacidad intelectual. Asi, el estudio presenta un enfoque fenomenologico
(Husserl, 1998), como un medio para describir e interpretar la esencia de las experiencias
vividas (Fuster, 2019) por el grupo de hermanos/as participantes de distinta edad. Para
llevarlo a cabo se ha entrevistado a ocho hermanos/as de personas con discapacidad con

disponibilidad, motivacion y facilidad de acceso.

3.1. Objetivos de la investigacion

A continuacion, se detallan los objetivos del presente trabajo; tanto el objetivo general
como los objetivos especificos que se pretenden alcanzar mediante las entrevistas propuestas

a tres personas de distinta edad y con un hermano/a con discapacidad intelectual.

3.1.1. Objetivo general

- Analizar las vivencias y necesidades de los hermanos/as de personas con discapacidad

intelectual desde una mirada intergeneracional comparando sus respuestas.

3.1.2. Objetivos especificos

- Identificar si los hermanos/as de una persona con discapacidad intelectual consideran
que han recibido toda la informacioén que necesitan acerca de la discapacidad de sus
hermanos/as.

- Identificar si las vivencias de hermanos/as de una persona con discapacidad
intelectual en el ambito familiar se asocian a emociones/sentimientos de valencia
negativa o positiva.

- Identificar las preocupaciones de los hermanos/as de una persona con discapacidad
intelectual tanto actuales como futuras.

- Identificar cémo perciben los hermanos/as de una persona con discapacidad

intelectual las necesidades familiares para incrementar su calidad de vida y bienestar.
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3.2. Participantes

El nimero de participantes para esta investigacion, como se ha nombrado
anteriormente, han sido ocho; todos ellos hermanos y hermanas de una persona o personas
con discapacidad y que viven entre Zaragoza y Huesca. De ellos, 7 son mujeres y 1 es
hombre y sus edades estan comprendidas entre los 10 y los 21 afios; estableciendo asi 3
categorias para luego poder analizar mejor y comparar la informacion recogida. Estas son:
infancia (hasta los 12 afios inclusive), adolescencia (de los 13 a los 17 ambos inclusive) y
adultez (de 18 afios 0 mas). A continuacion se presenta una tabla con los participantes y sus

datos principales:

Tabla 4: Participantes de las entrevistas y datos importantes.

Género Edad
Participante Género Edad Estudios hermano/a con | hermano/a con
discapacidad discapacidad
1 Femenino 10 - nifia 5° Ed. Primaria Masculino 14
2 Femenino 11 - nifla 6° Ed. Primaria Masculino 11
3 Femenino 12 - nifia 1° ESO Masculino 15
. o Masculino y
4 Femenino 13 - adolescente 1° ESO . 11y16
Femenino
5 Femenino 14 - adolescente 2°ESO Masculino 14
6 Masculino 16 - adolescente 1° BACH Masculino 14
Técnica Superior
7 Femenino 21 - adulta en Integracion Masculino 21
Social
8 Femenino 21 - adulta Graduada en Femenino 25
Magisterio Inf

Fuente: Elaboracion propia.

3.3. Consideraciones éticas

Los protocolos y materiales de este Trabajo Fin de Grado se rigen segun los principios
recogidos en la Declaracion de Helsinki (World Medical Association, 2013). En ella se
recogen la intimidad y la confidencialidad de la informacion personal de las personas que
participan en investigacion, entre otros principios éticos a tener en cuenta a la hora realizar
cualquier investigacion que involucre a personas.
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3.4. Procedimiento de investigacion

Para llevar a cabo esta investigacion, en primer lugar, se emitié un comunicado a los
participantes de las entrevistas (o en caso de ser menores a sus padres), con la informacion
acerca de dicha investigacion y solicitando su consentimiento firmado para participar en el
estudio. Asimismo se les garantiza el anonimato, proteccion de datos y la voluntariedad
durante el proceso de recogida de datos.

Una vez se han reunido estos consentimientos firmados, se ha pasado a la recogida de
datos realizando las entrevistas a los participantes y grabando los audios de las mismas,
grabacion previamente autorizada. De esta manera, se ha facilitado la posterior transcripcion
de las entrevistas para poder analizarlas y comparar las respuestas obtenidas.

3.5. Instrumentos

Tras realizar la recogida de datos y determinar los objetivos de la investigacion, se ha
pasado a la segunda fase (véase en la figura 2), que en este caso es la redaccion de las
preguntas que conforman las entrevistas. Entrevista entendida como, “la técnica con la cual la
persona investigadora pretende obtener informacion de una forma oral y personalizada;
versando la informacidon en torno a acontecimientos vividos y aspectos subjetivos de la
persona tales como creencias, actitudes, opiniones o valores en relacion con la situacion que

se esta estudiando” (Torrecilla, 2006).

Figura 2: Fases del trabajo.

I. Conceptualizacion, 2. Disefio de la
fundamentacion : entrevisia v
pedrica y delimitacion bisqueda de
de abjetivos partcipantes

3. Trabaje de 4. Anilisis de dat
4. Anilisis de datos
— | campo (recogida de | C——p AunEL ek Rl

S = v eonclusiones
informacion

Fuente: Elaboracion propia.

Para la redaccion de esta entrevista, se han tenido en cuenta también los criterios que

Taylor, y Bogdan (1987) sintetizan y definen los estudios cualitativos:

- Lainvestigacion cualitativa es inductiva.
- Entiende el contexto y a las personas bajo una perspectiva holistica.
- Es sensible a los efectos que la persona investigadora causa a las personas que son

objeto de estudio.
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- La persona investigadora trata de comprender a las personas dentro del marco de
referencia de ellas mismas.

- La persona investigadora cualitativa suspende o aparta sus propias creencias,
perspectivas, y predisposiciones.

- Todas las perspectivas son valiosas.

- Los métodos cualitativos son humanistas.

- Los estudios cualitativos dan énfasis a la validez de la investigacion.

- Todos los contextos y personas son potenciales ambitos de estudio.

En cuanto al tipo de entrevista que se va a realizar, ésta va a ser semiestructurada;

cuyas caracteristicas principales se podrian resumir en las siguientes:

- La persona investigadora previamente a la entrevista lleva a cabo un trabajo de
planificacion de la misma elaborando un guidn que determine aquella informacion
tematica que quiere obtener.

- Existe una acotacion en la informacion y la persona entrevistada debe remitirse a ella.
Ahora bien, las preguntas que se realizan son abiertas. Se permite a dicha persona la
realizacién de matices en sus respuestas que doten a las mismas de un valor anadido
en torno a la informacion que den.

- Durante el transcurso de la misma se relacionardn temas y se ira construyendo un
conocimiento generalista y comprensivo de la realidad de la persona entrevistada.

- La persona investigadora debe mantener un alto grado de atencion en las respuestas
de la persona entrevistada para poder interrelacionar los temas y establecer dichas
conexiones. En caso contrario se perderian los matices que aporta este tipo de

entrevista y frenar los avances de la investigacion.

Teniendo todo esto en cuenta, y como se ha mencionado antes, se ha realizado el
guidn de la entrevista (ver en el anexo 2) y se ha pasado a la recogida de datos (fase 3: trabajo
de campo) para su posterior andlisis y discusion de resultados (fase 4) que se detalla en el
siguiente apartado. La entrevista se ha dividido en cuatro categorias o bloques de contenido,
que surgen de la informacion recogida en el apartado tedrico del trabajo y se vinculan con los
objetivos especificos de la investigacion. De esta forma, se han elaborado preguntas para

recoger datos respecto a los siguientes puntos:
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- Bloque 1: Informacion que han recibido los hermanos/as de una persona con
discapacidad intelectual.

- Bloque 2: Vivencias de un hermano/a de persona con discapacidad intelectual en el
ambito familiar.

- Bloque 3: Preocupaciones actuales y futuras que tienen los hermanos/as de personas
con discapacidad intelectual.

- Bloque 4: Necesidades de los familiares de una persona con discapacidad intelectual.

3.5. Resultados y discusion

Tras la recogida de informacion mediante las entrevistas realizadas a hermanos/as de
personas con discapacidad, pasamos al analisis y discusion de datos de los distintos bloques
(que hacen referencia a cada uno de los objetivos especificos); teniendo en cuenta también los

tres grupos de edad (infancia, adolescencia y adultez).

Destacar primero que como se ha visto reflejado en estas entrevistas y tal y como
afirman Iriarte e Ibarrola-Garcia (2010), el hecho de tener un hermano con discapacidad hace
que se vivan diversidad de experiencias tanto positivas como negativas que varian

dependiendo de la persona.

En primer lugar, se analizan los resultados respecto al Bloque 1: informacion que
han recibido los hermanos/as de una persona con discapacidad intelectual. En apartados
anteriores hemos visto como es de importante recibir la informacién necesaria acerca de
nuestros hermanos y hermanas con discapacidad; siendo necesario tal y como afirma Harris
(2001), que los padres escuchen sus preguntas y adapten las respuestas a sus necesidades
segun su edad. Por todo ello, se han hecho preguntas relacionadas con la informacion que han

podido recibir, la que saben y si les gustaria saber mas cosas.

Sobre ello, destacar también que en la mayoria de los casos han sido los padres los
encargados de proporcionar informacion acerca de la discapacidad de los hermanos/as, ya
desde la infancia; aunque esta haya podido ser o no ser suficiente para ellos/as. Como afirman
Nuiez y Rodriguez (2005), a veces los familiares pueden no ofrecer la informaciéon para
intentar proteger al hijo sin discapacidad, otras estdn abrumados por las exigencias que les
demanda el hijo con discapacidad y no encuentran tiempo o energias para sentarse a darles
explicaciones o aclararles dudas, otras desean ofrecer la informacidn pero no lo hacen porque

no saben como o incluso pueden haber hablado con ellos pero no han actualizado el tema.
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En el grupo de participantes de menor edad (infancia), estos afirman haberse dado
cuenta de que sus hermanos eran diferentes ya desde pequefios y que saben a grandes rasgos

la discapacidad que tienen sus hermanos, aunque no sepan bien realmente lo que ésta implica.

Los adolescentes que han participado en el trabajo nos cuentan que han interiorizado
y normalizado la discapacidad de sus hermanos desde pequefios también y ya conforme han
ido creciendo han sido mas conscientes de lo que de verdad significaba. En general, tienen la
informacion que necesitan acerca de la discapacidad de sus hermanos, porque han ido

preguntando a sus padres o buscandola en internet cuando les ha hecho falta.

En cuanto a las dos adultas que han compartido su experiencia como hermanas de
personas con discapacidad intelectual, ambas coinciden en que hasta que no han sentido el
haber recibido toda la informacion necesaria y que no ha sido hasta el momento en el que han
buscado o estudiado aspectos relacionados con la discapacidad, no han sabido de verdad las

caracteristicas, necesidades o limitaciones de sus hermanos:

Participante 7: “Recuerdo perfectamente cuando mi padre de pequeiia me dijo:
“cuando seas mayor te explicaremos porque tu hermano es especial”, conversacion
que nunca llego como tal, la verdad. Por lo que personalmente, considero que no he
recibido toda la informacion que necesitaba, pero si que es verdad que gracias al

grado que he estudiado (Integracion Social) he aprendido mucho mas”.

Participante 8: “Yo realmente nunca he sabido lo que tiene; en plan el nombre si, pero
no lo que conlleva. Entonces realmente, gracias a la carrera (Magisterio Infantil), es
como que ha aprendido qué significa la discapacidad intelectual y qué significa el
trastorno déficit de atencion, porque eso, por ejemplo, te imaginas que es que no
presta atencion o le tienen que estar echando constantemente la bronca, que no
para,... y eso si que lo intuyes, pero claro no es lo mismo tenerlo solo que tenerlo
acompariado. Entonces si lo tienes acompariado es como que se multiplica todavia

mas ese déficit de atencion”.

Con todo ello, ademas de como planteaba Harris (2001), podriamos afirmar que es de
gran importancia tener en cuenta que los hermanos y hermanas de personas con discapacidad
necesitan saber informacion acerca de la discapacidad de sus hermanos, principalmente por
parte de los padres; para que de esta forma sean mas conscientes de las caracteristicas,

capacidades o limitaciones que implica tener dicha discapacidad.
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Seguidamente, se ha recogido informacion sobre el Bloque 2: vivencias de un
hermano/a de persona con discapacidad intelectual en el ambito familiar. Estos hermanos
pueden llegar a experimentar sentimientos, emociones y experiencias muy positivas; pero al
mismo tiempo, también vivencias y emociones negativas y estresantes (Luijkx, Van der
Putten y Vlaskamp, 2016). Ademas, como se describe en apartados anteriores y como
afirman Iriarte e Ibarrola-Garcia (2010) esto depende de cémo es cada persona y codmo
afronta las situaciones que se le plantean. Aun asi, encontramos emociones y sentimientos
parecidos en los testimonios de los participantes; que destacan tanto emociones de valencia
positiva como negativa a lo largo de su vida y en relacion con sus hermanos con

discapacidad.

Las participantes de la primera categoria de edades (infancia), nos cuentan que si que
a veces han experimentado algunas emociones de valencia negativa como las que aparecen en
la tabla 3 (apartado 2.4.3) y que tienen distintos roles o responsabilidades que sus hermanos
con discapacidad y entienden que en parte esto tenga que ser asi. También ven relevante que
por parte de los padres se dedique tiempo a ambas partes y se sientan valorados, aunque los

hermanos se lleven algo mas de atencion debido a sus necesidades.

Participante 1: “Pues a veces me da envidia el estar yo haciendo los deberes y él

Jjugando, pero entiendo que él no tiene y no podria hacerlos”.

Pero atin experimentando estas emociones de valencia negativa, como afirman Iriarte
¢ Ibaarola-Garcia (2010), los hermanos de personas con discapacidad destacan que sus
vivencias les han aportado en lineas generales un mayor grado de madurez que los hermanos

de nifios sin este diagndstico:

Participante 2: “Pues yo creo que soy una buena persona y que, gracias a mi
hermano, tengo unos los valores que creo que todo el mundo necesita pero que no
todos tienen. Como por ejemplo ser mucho mas empadtica; ya que por ejemplo si yo
veo a otra persona con discapacidad (por ejemplo, en Special Olympics) es como que
yo ya sé como interactuar con ellos, pero si no tienes algun familiar con

discapacidad, cuesta mas y la gente se frena un poco al interactuar con esa persona’.

El segundo grupo de participantes (adolescencia) empieza a sentir alguna emocion
mas, como por ejemplo momentos de soledad o rabia; identificando también emociones

parecidas al grupo anterior cuando se encontraban en ese rango de edad. Ahora, ya empiezan
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a entender mas cosas acerca de la discapacidad de sus hermanos y aunque a veces sea dificil

hacerlo; comprenden en mayor medida las necesidades que estos tienen:

Participante 4: “Alguna vez si que entiendo que me tengo que alejar porque ellos
necesitan tener también sus momentos privados cuando tienen alguna crisis o algo.
Entonces, no les gusta que yo esté ahi y me alejo, que a mi también me viene bien en

esos momentos, para afrontar yo individualmente la situacion que estan viviendo”.

Ademas, estos empiezan a manifestar en mayor medida el orgullo que sienten por sus
hermanos y lo que les ha supuesto el tenerles en su vida para ser mejores personas y ser

conscientes de otras realidades:

Participante 5: “Tener a un hermano con discapacidad me ha ayudado a ver otras
realidades que sin él no habria sido consciente de todos los problemas que pueden

llegar a tener otras personas”.

Participante 6: “Yo creo que acabas teniendo mucha paciencia, te da una realidad de
familia que casi nadie tiene; entonces te hace madurar un poco de golpe. Yo, por
ejemplo, me he dado cuenta que con mis comparieros/amigos he tenido siempre
bastante mas paciencia y empatia que ellos en determinadas situaciones; luego lo
analizas y lo pones en retrospectiva con lo que pasa en casa y te das cuenta de que

Andrés es un factor importante para haber conseguido esas competencias”.

En cuanto al tercer grupo (adultez), ya existe mucha mas carga emocional. Las dos
participantes afirman haber sentido las emociones que aparecen en la tltima columna de la
tabla como son por ejemplo: miedos acerca de qué pensara la pareja, independencia,
preocupaciones, ... y todas las anteriores en las otras dos etapas. También destacan el instinto
de proteccion, la carga de responsabilidades que han podido tener aunque no fuese su

obligacion el tenerlas y la falta de herramientas emocionales:

Participante 7: “A veces si que he sentido que no tengo las competencias emocionales
necesarias;, ya que mi hermano es una persona que le encanta conocer gente nueva,
amigo de sus amigos, ... pero cuando es amigo de una persona que yo sé que se estd
aprovechando de él o simplemente se esta riendo de él, me cuesta mucho hacerle ver
la realidad, que no es su misma realidad. Ya que, él ve a un nuevo amigo, pero yo veo

a una persona que se rie de él y no es un amigo de verdad. En situaciones asi, si que
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me cuesta mucho afrontar esa situacion de poder decirle: “Date cuenta que esta

persona no es un amigo de verdad”, no sé muy bien como hacerlo”.

En relacion con la carga de responsabilidades, Lizasodin y Onieva (2010) recogen de
otros autores que es necesario que los padres no abusen de los hijos sin discapacidad para que
¢stos realicen trabajos de cuidado de sus hermanos, que muchas veces pueden no
corresponderles:

Participante 7: “Me acuerdo de pequeria que mis abuelos paternos siempre me decian

que cuidara y protegiera a mi hermano porque él me iba a necesitar siempre; y esto

me hace tener emociones encontradas muy contrarias, porque siento que de pequeria
tuve que tener una responsabilidad que no deberia haber tenido, pero a la vez ahora
siento que tengo la necesidad de proteger y ayudar a mi hermano en todo lo que

pueda”.

Participante 8: “Por ejemplo, a mi me sale solo el que llegue la hora de comer y
poner la mesa y es cierto que si llego tarde de las practicas del colegio pues el plato
va esta preparado, me lo caliento, me siento y como. Pues a mi, después de comer me
sale el recoger el plato y fregar lo que haya utilizado; en cambio mi hermana, por
ejemplo, eso no lo hace. Entonces si yo no lo hago, es como: encima que llegas tarde,
no te friegas los platos; pero en cambio con ella es: bueno, no pasa nada, ya lo hago
yo por ti, carifio. Pues no, un habito tan simple como ese tendria que estar a la misma

altura para las dos; porque las dos podemos hacerlo sin ninguna dificultad”.

Teniendo en cuenta todas estas emociones que pueden experimentar, es importante tal
y como afirman Nufiez y Rodriguez (2005) validarlas, gestionarlas, saber como expresarlas y
hacerles frente. Ya que sino a veces, los hermanos pueden ocultarlas por miedo a no ser
aceptados por sus padres/familiares si manifiestan ciertas emociones negativas hacia su

hermano con discapacidad intelectual como en el siguiente caso:

Participante 8: “Yo si que es cierto que ha habido momentos en los que evitaba hablar
de ciertos temas y momentos en los que me he sentido sola; porque, claro, no puedes
hablar de esto con tus padres porque tienen suficiente también. Yo siempre he
pensado que yo no quiero ser una carga para nadie, entonces, ;jcomo le voy a decir
yo a mis padres que me siento sola en esto? De mas, sobre todo mi madre, que tiene

que aguantar un monton de cosas con mi hermana. A ver, ahora si que es cierto soy

48



mucho mas independiente y no le cuento muchas cosas a mi madre, a veces porque se
me olvida y a veces porque no quiero ser una carga mas a lo que ya tienen. Entonces,

muchas cosas las vives sola si”.

Por esta parte, podemos destacar la importancia de trabajar en las escuelas la
educacion emocional desde la etapa de educacion infantil; favoreciendo asi el desarrollo del
alumnado, mejorando las relaciones que establecen, aumentando su bienestar personal,
creando las bases necesarias que pueden usar a lo largo de la vida y ofreciendo herramientas
de regulacién emocional. La educacion emocional es una forma de prevencion primaria
inespecifica que pretende minimizar la vulnerabilidad de la persona a determinadas
disfunciones, o prevenir su ocurrencia (Bisquerra, 2009a, 2011, 2016) y por ello, no s6lo en
los nifios que mas lo puedan necesitar a priori porque se encuentren en esta situacion de tener
un hermano con discapacidad, sino en todo el alumnado en general que pueda necesitar

dichas competencias emocionales en cualquier momento de su vida.

Continuando con el andlisis, pasamos al Bloque 3: preocupaciones actuales y futuras
que tienen los hermanos/as de personas con discapacidad intelectual que aparecen en el
momento en el que ya los hermanos y hermanas de personas con discapacidad empiezan a ser

conscientes de la realidad que viven y cobran mas relevancia conforme van creciendo.

De esta forma, las participantes del primer grupo de edades (infancia) no ponen
mucho énfasis en estas respuestas; pero si que destacan que les preocupa que les pueda pasar

algo a sus hermanos o sus cuidados cuando ya sean mayores:

Participante 2: “Pues ahora mismo no tengo ninguna, porque yo sé por ejemplo que
cuando mis padres no estén, que falta muchisimo para que no estén, yo le voy a
cuidar. Yo sé que tengo mi vida, cuidaré a mi hermano, pero también tendré a mi
familia; entonces, aunque yo tenga que estar todo el rato cuidandole a él, también
intentaré que mi familia y mis hijos tengan los mismos valores que yo, aunque ellos
no tengan un hermano con discapacidad. Me gustaria que en ese aspecto cuando yo

no esté, no tengan ninguna preocupacion y le sepan cuidar genial”.

Ya en el segundo grupo, el de adolescentes, aparece alguna preocupacion mas; ya no

solo hablan de cuidados a futuro, sino también a nivel laboral o emocional.

Participante 4: “Me da cosa que cuando yo no estoy se rian, porque les dan esos

momentos de ataque de ira y yo pues no puedo estar. También que no les acepten en
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algun trabajo o algo asi y por supuesto, cuando no estén mis padres, me preocupa un

poco el tener que encargarme yo de ellos”.

Estas preocupaciones se llegan a intensificar y aumentar algo mas en la etapa adulta y
las participantes de esta categoria (adultez) afirman que les preocupa que puedan jugar con
los sentimientos de sus hermanos, las amistades que pueda tener, el mundo laboral para ellos,
el conseguir que puedan ser lo mas autonomos e independientes posible, que ellos quieran
crecer y mejorar, la aceptacion y comprension de las parejas sentimentales o la insensibilidad

social. De estas dos ultimas afirman:

Participante 8: “Realmente no lo sé, pero si, por ejemplo, sigo con mi pareja actual,
yo sé que no va a haber problemas en que ella si tuviese que estar en casa, estuviese.
Y si es un problema en algun momento, pues mira, va antes la familia que una pareja,

por mucho que sea de tu alma gemela”.

Participante 7: “Muchas veces pienso en la insensibilidad que la sociedad tiene con la
discapacidad intelectual preferentemente. Porque si ven a una persona con una
discapacidad que se ve fisicamente, ya les tratan con mayor respeto, pero si es una
discapacidad que no se ve, la gente no lo entiende y esos comentarios por desgracia

siempre estan”.

Para lidiar con muchas de estas preocupaciones relacionadas principalmente con los
cuidados futuros del hermano/a con discapacidad (mencionados en todas las entrevistas),
Hidalgo et al. (2014) afirman que los hermanos deben convertirse en aliados de la persona
con discapacidad, ya que generalmente tienen una mayor cercania de edad y en teoria seran
las personas que mayor tiempo pasardn con la persona con discapacidad intelectual.
Asimismo es importante que desde pequefos conozcan sus intereses, dudas y motivaciones

para velar por el cumplimiento de estos (Hidalgo et al., 2014).

De estas preocupaciones, surge y cobra importancia también el Bloque 4: necesidades
de los familiares de una persona con discapacidad intelectual. Cabe destacar que hasta hace
bien poco y como se ha nombrado en apartados anteriores del marco tedrico, no se han
realizado casi estudios centrados en la atencion a los hermanos de personas con discapacidad
(Hidalgo et al., 2014). Esto hace que muchas veces los hermanos de estas personas no tengan
toda la informacion que necesitan saber sobre sus hermanos, no se sientan bien atendidos o

necesiten recursos y apoyos que no estan disponibles para ellos.
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Las tres primeras participantes (grupo infancia) consideran necesario el recibir mas
informacion de médicos u otros profesionales que conocen y trabajan con los hermanos con
discapacidad, para poder entenderles y conocer mejor sus caracteristicas. También el hecho

de poder dedicarse tiempo libre tanto individual como con sus hermanos:

Participante 2: “Pues igual necesitaria por ejemplo, conocer mas lo que hace en el
colegio. Por ejemplo, él tiene una agenda que leen mis padres todos los dias y yo les
pregunto que qué tal le ha ido y tal; pero hay veces que dicen que mi hermano les
habla o les dice que canciones quiere y yo eso si no lo veo no me lo creo. Como puede
aprender tanto en el colegio y hacer cosas distintas alli y que aqui no hace. Entonces
es como que a mi me gustaria verlo para aprender también como aprende para poder

’

hacerlo aqui y que él vaya mejorando”.

Participante 3: “Pues decir que es muy importante también tener tiempo libre para ti
misma y para estar con tus hermanos, porque por ejemplo yo estoy estudiando, pero

el quiere jugar y se enfada porque yo no puedo”.

Los hermanos que han realizado las entrevistas, pertenecientes al segundo grupo de
edades (adolescencia), también coinciden con las necesidades reflejadas anteriormente;
afnadiendo el conocer sus puntos de mejora para poder trabajarlos y el poder compartir sus

experiencias con otros hermanos de personas con discapacidad:

Participante 5: “Saber qué cosas les cuestan mds para poder trabajarlas y saber qué
necesitan para poder hacer lo mejor para estas personas; siempre teniéndolos en
cuenta y exigiendo lo que sabemos que pueden hacer hablandoles de una manera que

nos entiendan bien y hagan sus responsabilidades”.

Participante 6: “Yo creo, que igual testimonios o experiencias personales de gente
que pase lo mismo,; porque pienso que todo en la vida llega con experiencias y un
aprendizaje en base a experiencias de los testimonios de otros familiares de personas
con discapacidad puede ser muy util y valioso. El hecho de poder preguntar a gente
que tenga hermanos con autismo como mi hermano el como hacen en determinadas
situaciones que por ejemplo no te escucha y esta en su mundo... También estar en

alguna asociacion para poder compartir esto de manera mas facil .

Por ultimo, las participantes adultas incluyen ademas, informacién sobre distintos

servicios o entidades a las que poder acudir a la hora de fomentar el ocio y tiempo libre de las
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personas con discapacidad, investigacion, planificacion sobre el futuro profesional y

académico de dichas personas, y sobre todo la necesidad de tomarse la vida con humor:

Participante 8: “Quiero acabar destacando la importancia del sentido del humor, que
tantas veces nos hace de escudo y nos ayuda a afrontar mejor las situaciones que

vivimos .

Con todas estas necesidades que se presentan por parte de los hermanos y hermanas
de personas con discapacidad, es de vital importancia que los padres de dichas personas con
discapacidad eduquen desde la infancia a sus hijos sobre la discapacidad de su hermano e
involucrarlos en las decisiones familiares, para que en la vida adulta estos tengan mayor
presencia en la vida de su hermano discapacitado, y aprendan los cuidados que requieren, ya
que en muchos casos seran ellos los principales cuidadores o tutores en un futuro. Los
hermanos necesitan saber, no que se les oculte la informacion o se les engafie acerca de las
situaciones que pasan. Asi, sabiendo la realidad, podran comprender mas facilmente y

adaptarse a lo que estan viviendo (Nuiez y Rodriguez, 2005).

También, seria necesario como afirman Lizasodin y Onieva (2010), crear espacios
reales donde los hermanos de personas con discapacidad intelectual tengan la oportunidad de
desahogarse y mostrar sus sentimientos entre iguales. Ya que como nos ha comentado mas de
un participante es fundamental para sentirnos valorados y escuchados por personas que se

encuentran en la misma situacion familiar.

Y ya para acabar, tendria gran importancia el empezar a trabajar y seguir investigando
aspectos relacionados con toda esta tematica que refleja la realidad de muchas familias, pero
que por desgracia no se ve ni se habla mucho de ella; ya que los estudios que se han realizado
sobre ello, son todavia escasos y no proporcionan resultados claros (Hidalgo et al., 2014).
Con ello, los hermanos y hermanas de personas con discapacidad (en este caso intelectual)
podriamos conseguir obtener mdas informacion para poder actuar mejor, tener una mejor
calidad de vida y que nuestros hermanos sean aceptados/respetados tal y como son, con todas
sus capacidades y habilidades; formando parte de una sociedad verdaderamente inclusiva y

sin barreras que en vez de ayudarles, solo les pongan limites y dificultades.
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4. CONCLUSIONES

Una vez expuestos los resultados obtenidos en las entrevistas, se puede concluir que
los hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual vivimos la discapacidad
de nuestros hermanos como una experiencia vital enriquecedora a nivel personal; aunque bien
es cierto que vivimos muchos momentos de gran carga emocional y que nos surgen muchas

preocupaciones y necesidades, que muchas veces no sabemos como afrontar.

Como bien se presenta en los resultados del bloque 1 y como conclusién, es de gran
importancia conocer la informacion que necesitamos para poder ser participes de manera
activa y conscientes de los aspectos y situaciones que viven nuestros hermanos con

discapacidad.

Nufiez y Rodriguez (2005), afirmaban que los hermanos son los menos atendidos
dentro del grupo; al igual que afiadia Fresnillo (2014), quien recopila otras situaciones como
que el hermano de la persona con discapacidad intelectual puede pasar a un segundo plano.
En las entrevistas realizadas, en general los participantes no sentian haberse sentido en
segundos planos y manifestaban haber recibido la informacidn necesaria; a excepcion de las
participantes adultas que si se pueden identificar més con las afirmaciones de estos autores y

haber necesitado mas informacion en momentos determinados.

En relacion con el bloque 2, destacar el mundo de emociones contrapuestas que se
experimentan viviendo esta realidad como hermanos de personas con discapacidad; donde
Nufiez y Rodriguez (2005) afirman que “las alegrias, la fuerza que otorga afrontar desafios y
el enriquecimiento personal se mezclan con la preocupacion, la sobreexigencia, la culpa, el
dolor, la vergiienza, el enojo y los celos”. Todas estas emociones se ven reflejadas en los

testimonios de los distintos participantes de la presente investigacion.

Ademas, como manifiestan algunos de los autores citados en Jacobs y MacMahon
(2016), dentro de las relaciones entre hermanos y cuando uno de ellos tiene discapacidad, el
otro hermano pondra en practica diversos roles y asumiré distintas responsabilidades que no
asumiria si no viviera esa realidad. Como se ha reflejado en las entrevistas, esto es algo que
los hermanos asumen; y aunque muchas veces pueda ocasionar en ellos sentimientos
negativos, entienden que deben ser ellos quiénes adopten esos roles y se encarguen de ciertas
responsabilidades. Lizasodin y Onieva (2010) recogian también, las aportaciones de otros

autores que indicaban que los padres no debian excederse en mandar tareas de cuidado a los
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hermanos que no tienen la discapacidad. De ello podemos decir que la mayoria de los
participantes han manifestado tener que realizar muchas de estas tareas y roles de cuidado y

proteccion a sus hermanos con discapacidad.

Para concluir este bloque, destacar que convivir con alguna persona con discapacidad
hace que los hermanos, en este caso, comprendan mejor a las personas que viven también una
situacion de discapacidad. Ademas, se puede afirmar con sus respuestas, al igual que Parker
(2005), que los hermanos de familias donde hay un nifio con discapacidad intelectual,

interiorizan mejor valores humanos respecto a los demas.

En cuanto al bloque 3, los resultados coinciden también con lo que nos afirman los
autores Nufiez y Rodriguez (2005). Estos nos cuentan que son muchas las dudas y
preocupaciones que les surgen a los hermanos de personas con discapacidad en torno a las
limitaciones, a las causas de la misma, a los tratamientos, al pronostico de sus hermanos y
sobre todo cuando ya se encuentran en la etapa de la adolescencia en adelante aparece la

inquietud en relacion a la etapa de cuando ya no estén los padres.

Ya por ultimo, del bloque 4 destacar todas y cada una de las necesidades que
presentan los participantes de las entrevistas. Bien es cierto que cada uno, ha destacado una
cosa pero tras comentar después de la entrevista otros testimonios con ellos, la gran mayoria
coincidia en que todo lo que nombraba el resto era necesario; cobrando gran importancia la
informacion por parte de profesionales y familiares, la investigacion, el compartir
experiencias con iguales, el cuidado de la salud mental y el dedicarnos tiempo de calidad

tanto a nosotros mismos como a nuestros hermanos.

Hay que tener en cuenta que, aunque personalmente los resultados obtenidos en las
entrevistas sean muy interesantes, una de las grandes limitaciones que he tenido a la hora de
realizar este trabajo ha sido el numero de participantes. Este escaso numero ha podido
suponer una dificultad para poder hacer comparaciones entre ellos, pero sobre todo hace que
no se puedan extraer conclusiones generalizables. De la misma manera, ha habido veces que
sentia que el trabajo y la modalidad escogida han sido todo un reto para mi, ya que hasta
ahora no me habia enfrentado a un trabajo de estas caracteristicas que supiese tanto a nivel

académico y emocional al mismo tiempo.

Sin embargo, he de decir que me ha aportado y enriquecido mucho a nivel personal.

No so6lo he adquirido un conocimiento tedrico mds en profundidad de los aspectos
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relacionados con el trabajo como han podido ser la inclusion o la discapacidad intelectual,
sino también he conocido todo lo que supone una persona con dicha discapacidad en la vida
familiar. Ya que, aunque lo he vivido en primera persona, el compartir vivencias y buscar
informacion acerca de esta realidad, me ha servido mucho para identificar, analizar o

normalizar situaciones que he vivido yo con mi hermano y mi familia.

Tener un hermano/a con discapacidad no nos tiene que hacer sentir ninguna pena.
Como afirma Neil Marcus “La discapacidad no es una lucha valiente o coraje en frente de la
adversidad. La discapacidad es un arte. Es una forma ingeniosa de vivir”. Por ello, debemos
convivir y tratar la discapacidad con total normalidad; aprendiendo también de las fortalezas
y habilidades que tienen estas personas para afrontar los retos que les pone por desgracia la
vida y la sociedad. Es imprescindible también, escuchar las necesidades de los hermanos/as
de personas con discapacidad y no dar por hecho que son personas mas maduras, que
entienden la situacion que estan viviendo sin que se la expliquen, o pensar que sabemos lo
que necesitan sin preguntarles antes. Ademads, no deben sentirse responsables de cosas que no
les pertenecen y por ejemplo en el caso de que estén en el mismo colegio/centro, intentar que
individualmente adquieran las maximas competencias académicas/sociales/emocionales

posibles, tengan diferentes grupos de amigos/as, apoyos distintos, etc.

Como futura maestra de Educacion Infantil, este trabajo me ha proporcionado mas
herramientas y recursos de los que tenia antes como hermana de una persona con
discapacidad para poder ofrecerles a las familias y alumnado que lo precise en un futuro en
mi aula. De esta forma, podria orientar mucho mejor y ayudar a los padres que lo necesitasen;

pero ademas, tendria mas recursos y apoyos que recomendarles.

Para acabar, decir que este trabajo de investigacion en el campo de la discapacidad
intelectual, se ha realizado también para poder cubrir ciertas necesidades y preocupaciones al
sentir en primera persona la poca participacion y la falta de programas destinados a los
hermanos por parte de las asociaciones del &mbito de la discapacidad intelectual o la poca
informacion que se nos ofrece por parte de profesionales de la salud que trabajan con
nuestros hermanos. También, me gustaria poder continuar con esta linea de investigacion,
para poder aumentar asi el niumero de participantes con los que compartir vivencias y
experiencias; ademds de ampliar el rango de edad de los participantes y afiadir otros objetivos

especificos a estudiar.
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Gracias a las entrevistas he podido conocer testimonios de personas que han vivido
situaciones parecidas a las mias, siendo beneficioso para ambas partes tal y como me han
afirmado después. Asimismo, hemos podido proporcionarnos recursos (véanse en el anexo 4)
que pueden ser de gran utilidad para afrontar situaciones que vivamos con nuestros

hermanos/as, tener una mejor calidad de vida o conocer otras realidades como las nuestras.

“Los hermanos nacen del mismo drbol y aunque sus ramas crezcan en distinta

direccion y parezcan diferentes, siempre los uniran sus raices” (Pedro Sicard).
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6. ANEXOS
ANEXO 1: Consentimiento informado y compromiso de confidencialidad.

Documento de consentimiento de la persona entrevistada para su participacion y uso de la

(13

informacion en la elaboracion del Trabajo Fin de Grado “;Somos los grandes olvidados?
Hermanos y hermanas de personas con discapacidad”, para el Grado en Magisterio Infantil

por la Universidad de Zaragoza.

Antes de la confirmacion de su participacion en el mencionado estudio, es necesario que
conozca la informacion relativa a la finalidad de este, asi como las condiciones de realizacion
de la presente entrevista. Por ello, rogamos lea detenidamente el presente documento y
plantee a la investigadora aquellas dudas que le puedan surgir (817194@unizares o +34

636208460 - Nuria Pérez Dieste).
Introduccion:

El objetivo de este estudio se orienta a conocer las necesidades, inquietudes y sentimientos de
los hermanos y hermanas de personas con discapacidad. Este grupo de personas también tiene
un papel bastante complicado en la familia de la persona con discapacidad y con el presente

trabajo se pretende darle visibilidad y protagonismo a esta realidad.
Participacion:

La participacion en este estudio tiene caracter voluntario. Asi pues, su participacion podra
cesar en el momento en que lo estime oportuno, retirandose de tal forma del estudio. Ademas
de ello, podra contestar, o no, a aquellas cuestiones que desee y estime oportunas. Su
colaboracion serd andnima, y sus datos personales no aparecerdn en el presente estudio, ni en

ninguna base de datos, de no darse su consentimiento expreso para ello.
Confidencialidad:

Sus respuestas, datos e informaciones aportadas tienen caracter totalmente confidencialidad,
siendo empleadas unicamente para la elaboracion del presente estudio dentro del dmbito

académico.

La entrevista realizada serd grabada en audio, previa autorizacioén de la persona participante

en ella, para su revision por parte de la investigadora.
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Asi pues, el uso y tratamiento de las informaciones y datos recabados en esta sesion, quedan
sujetos a lo dispuesto en la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos

Personales y garantia de los derechos digitales.
Preguntas e informacion previa:

Si tiene dudas o preguntas antes, durante o posteriormente al desarrollo de la presente

entrevista, podra consultar a la investigadora cuando asi lo considere necesario.

Consentimiento:

Si usted estd de acuerdo con la informacidon aportada, asi como en su participacion de este
estudio y, en consecuencia, accede a la realizacion de la entrevista, firme la autorizacién que

se adjunta a continuacion:

Yo , con DNI/NIE/

, expongo que he leido el presente documento informativo, acepto las

condiciones y términos enunciados en el mismo por parte de la investigadora. De tal modo,
muestro mi conformidad respecto a mi participacion y el tratamiento de los datos sean
empleados, de forma exclusiva, para la elaboracion del presente Trabajo Fin de Grado

“Hermanos y hermanas de personas con discapacidad, ;somos los grandes olvidados?”.

Fdo:

En Zaragoza, a de de 2024.
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En caso de que la persona entrevistada sea menor de edad, rellene el siguiente

formulario:
Yo , con DNI/NIE/ y
como madre/padre/tutor legal del menor con nombre

expongo que he leido el presente documento

informativo, acepto las condiciones y términos enunciados en el mismo por parte de la
investigadora y autorizo a mi hijo/a a participar en esta investigacion. De tal modo, muestro
mi conformidad respecto a su participacion y el tratamiento de los datos siendo estos
empleados, de forma exclusiva, para la elaboracion del presente Trabajo Fin de Grado

“Hermanos y hermanas de personas con discapacidad, ;jsomos los grandes olvidados?”.

Fdo:

En Zaragoza, a de de 2024.

Muchas gracias de antemano por vuestra participacion.
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ANEXO 2: Guion de entrevista.

Presentacion:

Nombre, edad, género y formacion.

Hablemos de tu hermano/a con discapacidad intelectual:

(Como se llama y qué edad tiene tu hermano/a?

(En qué momento has sido consciente de la discapacidad que tiene tu hermano/a?
(Qué discapacidad tiene? ;Como y quién te ha proporcionado esta informacion?
(Sientes que has recibido toda la informaciéon que necesitas acerca de su

discapacidad?

Vivencias de un hermano/a de persona con discapacidad intelectual en el ambito

familiar:

Emociones de valencia negativa:

(Como te sentiste cuando fuiste conocedor/a de la noticia?

(Qué emociones identificarias como negativas en este proceso? ;Puedes identificarlas
con alguna situacion en concreto?

(Has evitado el afrontamiento de algun tipo de situacidn porque te hacia sentir
incoémodo/a o incompetente?

(Has sentido que no tenias las competencias sociales/emocionales necesarias para
afrontar la situacion que vives/vivias?

Como hermano de una persona con discapacidad, ;sientes que tienes un rol distinto al
que tiene ¢€l/ella en la dinamica familiar? ;Sientes que tienes mdas carga que tu
hermano/a respecto a las responsabilidades? ;Como te hace sentir esto?

(Te has sentido solo/a o culpable en algin momento? ;Qué momentos te han hecho

sentir desbordado?
Emociones de valencia positiva:

(En quién te has apoyado para poder afrontar mejor esta realidad que vives? ;Como
te has sentido con ese apoyo?

(Qué cosas te han servido para sentirte mas tranquilo/calmado o contento?
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- (Qué aprendizajes y aspectos positivos/enriquecedores destacarias de tener un

hermano/a con discapacidad intelectual?
Preocupaciones actuales y/o futuras:

- (Qué preocupaciones presentes y futuras te surgen a raiz de ser hermano/a de una
persona con discapacidad intelectual?

- ¢Ser hermano/a de una persona con discapacidad intelectual dispara pensamientos
negativos, dolorosos o desesperanzadores que a veces no puedo controlar?

- (Te han surgido preocupaciones o dudas acerca de tu futuro personal?
Necesidades de los familiares de una persona con discapacidad intelectual:

- (Qué necesitan los familiares de una persona con discapacidad intelectual para
incrementar el bienestar personal en su vida?

- (Qué te seria de utilidad a ti?

Despedida: Algo que creas de gran relevancia/importancia para poder afiadir.

67



ANEXO 3: Transcripcion de las entrevistas.

ENTREVISTA 1

Hola, pues como te he contado esto es una entrevista para el trabajo que tengo que hacer al
acabar la carrera y trata de las experiencias que hemos vivido como hermanas de personas
con discapacidad; entonces te haré alguna pregunta que ti me puedes contestar hasta donde
sepas y quieras jvale?

Vale.

Pues mira, empezamos con una pequefla presentacion tuya; quiero que me cuentes un poco de
ti, tu edad y en qué curso estas.

Tengo 10 anos y estoy en 5° de primaria.
Ahora, al igual que has hecho contigo, quiero que me presentes a tu hermano.
Mi hermano tiene 14 y va a otro colegio que es de Educacion Especial que se llama Atades.

Y... ;en qué momento ti crees que te has dado cuenta de que tu hermano era distinto o tenia
una discapacidad?

Pues desde pequeiia, porque encima es mayor que yo asi que siempre ha estado él.

(Me sabrias decir la discapacidad que tiene?

No s¢ muy bien la verdad, tiene muchas cosas, pero no sé¢ los nombres bien.

Vale, no pasa nada eh. Tt tranquila y hasta donde sepas contestar, que no hay respuesta que
est¢ mal. ;Sientes que has recibido la informacién que necesitas o te gustaria saber mas
cosas?

Creo que tengo lo que necesito.

Y en el proceso de ir conociendo todo lo que tenia tu hermano, /identificarias alguna
emocidén como negativa?

Yo creo que no, a veces si que me preocupo mas por lo que le pasa, pero eso.
(Has sabido afrontar bien las situaciones que has vivido con ¢1?

Yo creo que si.
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Porque, en relacion con esta pregunta... ;sientes que tienes las herramientas que necesitas
para afrontar estas situaciones o te gustaria saber un poco mas en ciertas ocasiones?

Mmm no sé, yo creo que mas o menos s€ como actuar y como hacerlo.

Vale, muy bien. Pues seguimos con el resto de preguntas ;te parece? Como su hermana,
[sientes que tienes un rol distinto al suyo en casa o que por ejemplo que ti tengas
responsabilidades que €1?

Si, por ejemplo, cuando yo tengo que estar haciendo los deberes pues €l no tiene.

Vale... Y eso, por ejemplo, ;,como te hace sentir?

Pues a veces me da envidia el estar yo haciendo los deberes y €l jugando; pero entiendo que
¢l no tiene y no podria hacerlos.

Bueno es normal, pero es lo que dices... hay que entenderlo y saber que cada uno tenemos
unas responsabilidades adaptadas a lo que podemos hacer ;verdad?

Si.

(En algin momento has sentido que perdias la paciencia o te agobiabas con alguna situacion?
Eh, si. Algunas veces cuando me pega.

LY en quién te has apoyado mas para afrontar estas situaciones?

En mi familia.

Porque ademas de apoyarte en tu familia, ;qué cosas te han servido para sentirte mejor en
estos momentos?

Pues a veces estar sola en mi habitacién o no sé, cosas asi.

Genial, tener tu espacio siempre viene bien en momentos asi la verdad. Y me sabrias decir
(qué aprendizajes destacarias de tener a tu hermano?

No sé.

Por ejemplo, puede ser que respecto a tus amigas seas mas empatica en alguna situacion
debido a las situaciones que has vivido o tengas mas paciencia, ...

Pues si, yo creo que esas cosas si.
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Vale, genial. Y ;qué aspectos positivos destacas de tu hermano?

Pues que compartimos muchos ratos jugando en el patio y eso.

Ya pasamos casi al final, lo estds haciendo muy bien eh. Vamos a hablar ahora sobre las
preocupaciones que puedas tener, jte surge alguna presente o futura en relacion con tu
hermano?

Pues por el momento de que le pase algo malo, no s¢.

Y eso, ;hace que pienses cosas negativas o dolorosas?

No, yo creo que de momento no.

LY acerca de tu futuro personal? Por ejemplo, de cuando seas mayor, ;qué espacio crees que
tendra tu hermano en tu vida?

Cuando sea mayor, yo creo que si que estaré con €l y lo cuidaré cuando necesite.

Muy bien, pues ya ultimo bloque de preguntas... ;Qué crees que necesitan los familiares o
las personas que cuidan a personas con discapacidad?

Mas informacion de la discapacidad por parte de los médicos o asi.

Y ati, ;qué te serviria?

Pues también tener mas informacion y mas herramientas para poder tratar con mi hermano.
Muy bien, yo también creo que desde pequefias nos tienen que dar herramientas y hacer

participes en cierta medida y entendiendo también la figura de los hermanos. Muchas gracias
por tus respuestas y por participar en mi trabajo.
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ENTREVISTA 2

Hola, me presento yo primero ;qué te parece?
Vale.

Pues yo soy Nuria y tengo 21 afios, ya me queda poco para hacer 22 y estoy acabando la
carrera de Magisterio Infantil y de ahi viene este trabajo y su temadtica que te he comentado
un poquito antes de empezar con la entrevista. Para empezar, me gustaria también que ti te
presentases como he hecho yo ;si?

Pues yo tengo 11 afios y estoy en sexto de primaria.

iGenial! Ahora empezamos con los bloques que he estructurado para esta entrevista, el
primero empieza con la presentacion de tu hermano; igual que como te has presentado ta...

Mi hermano es mi mellizo, tiene los mismos afios que yo y va a un colegio especial que se
llama Cedes.

Y me sabrias decir ;jen qué momento has sido consciente de que tenia una discapacidad?

Pues yo les preguntaba a mis padres como me enteré de que mi hermano tiene discapacidad,
pero me decian que en ningiin momento me di cuenta; que lo iba normalizando y ya. Ademas,
desde el primer momento he estado con ¢l al ser mellizos y por eso creo que no les
preguntaba ni qué le pasaba, ni por qué actuaba diferente a mi, ni nada.

iSuper bien! y me sabrias contarme ;qué discapacidad tiene?

Si, tiene autismo y el tipo no se bien, pero €l por ejemplo no tiene una conversacion con los
demas, aunque si que va mejorando muchisimo; por ejemplo, ahora nos dice lo que come o
las fichas que estd dando y eso o sea yo por lo menos noto muchisimo el cambio de un
colegio ordinal a un colegio especial.

iQué bien! Me alegro muchisimo de que vaya a mejor y pasito a pasito vaya consiguiendo
logros. Porque... toda esta informacién ;quién te la ha contado?

Pues mis padres, pero por ejemplo yo les pregunté como lo que te he dicho... que qué le
pasaba y no sé muy bien como me lo dijeron, pero yo en ningiin momento dije que no queria
estar con ¢l por ese tipo de discapacidad ni nada.

LY sientes que he recibido toda la informacion que necesitabas saber o te gustaria saber un
poquito mas? Cuéntame...

Yo creo que tengo toda la informacion que necesito saber de mi hermano mas o menos. Sé
basicamente como es ¢€l, lo que necesita y en qué momentos necesita ayuda. Yo creo que de €l
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lo sé; pero, por ejemplo, ti si estds trabajando con otros tipos de personas necesitas saber
otras cosas porque cada discapacidad es un mundo, con sus diferencias y sus estrategias. Yo
creo que de algunas discapacidades por ejemplo el Sindrome de Down me gustaria saber mas
claro, pero de momento de mi hermano lo sé todo muy bien.

Y si, cada discapacidad es un mundo y aun las personas con una misma discapacidad son
diferentes y pueden necesitar distintas cosas. Pues pasamos ya a otro bloque que son las
vivencias que tienes ti como hermana. Entonces... ;Como te sentiste cuando conociste la
noticia o fuiste consciente de que tu hermano tenia una discapacidad?

Pues creo que igual, que yo sepa. Porque yo creo que era muy pequefia y mis padres no me lo
dijeron directamente, pero si me imagino que me explicaron un poco mas lo que era la
discapacidad que tiene mi hermano. Asi que lo normalice, como yo creo que otra persona
también lo haria.

En el proceso, identificas alguna emocion como negativa?

No.

(Y en algiin momento has evitado o algln tipo de situacion?

Tampoco.

Como hermana de una persona con discapacidad, ;sientes que tienes un rol distinto en casa al
que tiene ¢€1?

A ver, yo sé que €l necesita mas atencion de la que igual me tienen que dar a mi, pero yo por
ejemplo no me quejo porque a mi hermano le den mas atencion; porque ojala no la necesitara.
También creo que mis padres me valoran mucho y eso también puede ayudar a que afronte
mejor las cosas.

iMuy bien! Respecto a esto, /sientes que tienes mas carga respecto a ¢l en cuanto a las
responsabilidades de casa por ejemplo?

Pues por ejemplo a la hora de poner la mesa, €l los manteles si que los pone pero yo entiendo
que hay cosas que no las puede o sabe hacer; aunque las va haciendo poco a poco y es lo que
estamos intentando. Yo entiendo que tengo que hacer a veces mas cosas que ¢l porque yo soy

capaz de hacerlas, no es que a mi me digan pones esto y tu hermano esto, no.

Y... ;has sentido alguna vez que no tenias las competencias emocionales como para afrontar
alguna situacion?

No creo.
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LY sentirte sola o desbordada en alguna situacion?

Hay momentos que si, que por ejemplo me enfado con é€l; cosa que creo que es normal en
todos los hermanos, como por ejemplo cuando €l a veces me coge cosas o entra mucho a mi
habitacion y tal pero luego pues pienso que, porque le eche la bronca, no lo va a entender.

Porque en momentos mas complicados y demds a la hora de afrontar mejor la realidad que
vives, jen quién te has apoyado mas?

Pues yo en mis padres.

LY qué cosas te han servido para sentirte mas tranquila o calmada?
(Puede ser feliz?

Si, claro.

Pues yo con mi hermano soy muy feliz, vamos yo creo que todo el mundo es feliz con sus
hermanos. No soy ni feliz ni infeliz porque mi hermano tenga una discapacidad. Yo sé que, si
mi por ejemplo hubiese nacido sin discapacidad, yo seguiria siendo una buena persona como
soy ahora; pero a la vez, que ¢l tenga la discapacidad a mi me da ventaja para ser todavia
mejor y tener mas valores que los demas.

Me ha encantado esta respuesta, te me has adelantado y me has respondido dos de golpe
jejeje, pero muy bien eh. Asi que pasamos ya a los dos tltimos bloques; el primero de ellos es
de las preocupaciones que puedas tener ti ahora o en un futuro... la primera pregunta es ;qué
preocupaciones presentes o futuras te surgen al ser una hermana con una persona con
discapacidad?

Pues ahora mismo no tengo ninguna, porque yo s¢ por ejemplo que cuando mis padres no
estén, que falta muchisimo para que no estén, yo le voy a cuidar. Yo sé que tengo mi vida,
cuidaré a mi hermano, pero también tendré a mi familia; entonces, aunque yo tenga que estar
todo el rato cuidandole a él, también intentaré¢ que mi familia y mis hijos tengan los mismos
valores que yo, aunque ellos no tengan un hermano con discapacidad. Me gustaria que en ese
aspecto cuando yo no esté, no tengan ninguna preocupacion y le sepan cuidar genial.

iPerfecto! Pues seguimos con la siguiente pregunta que es si el hecho de ser hermana de una
persona con discapacidad, ;hace que ti pienses alguna vez cosas negativas o

desesperanzadoras?

No, la verdad.
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Okay, pues ya el ultimo bloque, las necesidades que tienen los familiares y los cuidadores de
personas con discapacidad... ;Qué crees que necesitan los familiares de una persona con
discapacidad intelectual para incrementar el bienestar en su vida?

Pues yo pienso que, para saberlo tienes que vivir esa experiencia. Creo que es necesario que
compartan con ¢l casi todo el tiempo para saber bien como actuar con esa persona y qué
necesita.

Y, por ejemplo, ;crees que seria necesario recibir mucha mas informacion ya desde
pequetios?

Si, porque yo por ejemplo al ser melliza si que me ha ayudado mucho porque si hubiera
nacido antes y ¢l después, igual es como que yo me hubiera enterado mas de esto y hubiese
necesitado mas informacion.

Porque para ti, ;qué seria de utilidad?, ;qué necesitarias t(?
que p &q od

Pues igual por ejemplo conocer mas lo que hace en el colegio. Por ejemplo, €l tiene una
agenda que leen mis padres todos los dias y yo les pregunto que qué tal le ha ido y tal; pero
hay veces que dicen que mi hermano les habla o les dice que canciones quiere y yo €so si no
lo veo no me lo creo. CoOmo puede aprender tanto en el colegio y hacer cosas distintas alli y
que aqui no hace. Entonces es como que a mi me gustaria verlo para aprender también como
aprende para poder hacerlo aqui y que ¢l vaya mejorando.

jQué bien! La verdad que si que es muy importante esto que dices y que tanto el cole y el
resto de profesionales que estan involucrados, como la familia sean un equipo y busquen lo
mejor para la persona con discapacidad. Pues ya para acabar y a modo de conclusién, me
gustaria que te pongas ti en valor y me dijeses lo que destacas de ti, siendo una hermana de
una persona con discapacidad.

Pues yo creo que soy una buena persona y que, gracias a mi hermano, tengo unos los valores
que creo que todo el mundo necesita pero que no todos tienen. Como por ejemplo ser mucho
mas empatica; ya que por ejemplo si yo veo a otra persona con discapacidad (por ejemplo, en
Special Olympics) es como que yo ya sé como interactuar con ellos, pero si no tienes algin
familiar con discapacidad, cuesta mas y la gente se frena un poco al interactuar con esa
persona.

Pues toda la razon, de verdad que me alegro de haberte conocido. Eres una nifia que vale

mucho y con lo pequeia que eres, tienes mucho que aportar. Muchas gracias por esta
entrevista.
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ENTREVISTA 3

Hola, bueno no sé si sabes un poco mas o menos de lo que va esta entrevista, si te ha contado

tu madre algo...
No, nada.

Vale, pues no te preocupes, yo te cuento. Mira yo estoy haciendo Magisterio Infantil y al
acabar la carrera nos piden hacer un trabajo bastante grande como de investigacion, entonces
dije pues mas que investigar... Yo quiero reflejar en un trabajo mi realidad como hermana de
una persona con discapacidad y poder compartirla con otras personas que estan viviendo lo
mismo que yo, que me cuenten ellos también sus vivencias. Entonces pues he buscado mucha
informacion y con esa informacion he realizado las preguntas que te voy a hacer. Tu en todo
momento me puedes decir pues esto no me apetece contestar, no sé qué contestarte aqui,

necesito un ejemplo, ... ti hasta donde te sientas comoda ;si?
Vale.

Pues mira, empezamos con algo muy facil, quiero que me cuentes un poco y te presentes... tu

edad y que estas estudiando.
Yo tengo 12 afios y estoy en primero de la ESO.

Genial, pues ahora pasamos al primer bloque de preguntas... en este vamos a hablar un poco

de tu hermano; igual que has hecho contigo, quiero que me cuentes de €l.
Pues mi hermano tiene 15 afios, en nada cumple 16 y estd en el colegio Jean Piaget.

Y me sabrias decir jen qué momento has sido consciente de que tu hermano tenia una

discapacidad?

Pues esta no se te decir la verdad.

Bueno no te preocupes, (sabes que discapacidad tiene tu hermano?
Mmmm, pues creo que tiene TEA y no sé si algo mas.

(Y quién te ha dicho o contado lo que sabes acerca de esto?
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Pues mis padres.
(Y ademas de lo que te hayan contado tus padres has buscado informacion o algo?
Si, alguna vez o alglin profesor de mi hermano me ha dicho.

Porque... En relacion con esto, jtu sientes que has recibido toda la informacioén que necesitas

acerca de la discapacidad que tiene tu hermano?
Creo que me gustaria saber alguna cosa mas, no sé.

Eso estd genial, siempre que necesites saber algo pregunta e intentar resolver esas dudas y si
te puedo ayudar yo en algo, sin problema ;vale? Ahora ya pasamos a otro bloque, en el que
vamos a hablar de las vivencias que has tenido ti como hermana de una persona con
discapacidad. ;Cémo te sientes durante la convivencia con tu hermano sabiendo que tiene

discapacidad?

Pues bien, normal, no sé. Siempre ha sido asi, entonces no s¢ coémo seria de otra forma.
(Y podrias identificar alguna emocion algo negativa en este proceso?

No.

iGenial! La siguiente pregunta es que si has evitado algin tipo de situacion por sentirte

incémoda o desbordada.
Si, a veces lo evito.

LY crees que alguna vez te ha faltado alguna competencia emocional o social para poder
afrontar alguna de las situaciones que vives? Por ejemplo, si tu sientes que necesitas

herramientas a nivel emocional para afrontar cosas que pasan con tu hermano...
No sé, a veces puede ser que si.

Pues si puedo ayudarte o necesitas cualquier cosa en algin momento, puedes contar conmigo.
Siguiendo con las preguntas de este bloque, ;sientes que tienes un rol distinto al que tiene tu

hermano en la dinamica de la familia?
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Pues mas o menos igual, si que es verdad que yo tengo estudiar y ¢l pues s6lo me pide jugar,

no entiende que yo tenga que estar estudiando.
LY te has sentido sola o culpable en algin momento?

No, mis padres también han estado cuando yo lo necesitaba; por ejemplo, cuando ya empecé
a tener deberes o tenia que estudiar y necesitaba ayuda, mi madre también pues estaba
conmigo. Aunque si iba a preguntarle donde estaba mi hermano, €l no me dejaba estar y me

echaba.

Ayyy... Bueno pues ahora ya, cambiamos un poco y pasamos a emociones un poco mas
positivas. (En quién te has apoyado mas para poder afrontar mejor la discapacidad de tu

hermano o situaciones que hayas vivido con é1?

En mis padres, no sé.

LY qué aspectos positivos destacarias de tenerle como tu hermano?

Pues que siempre puedo jugar con ¢l y cuando estoy triste siempre te dice algo bonito.

iQué bonito! Muy bien, pues ya pasamos a los ultimos bloques de preguntas. El primero es
acerca de las preocupaciones que puedes tener como hermana de una persona con

discapacidad. Entonces, ;qué preocupaciones tienes actuales o futuras como su hermana?
Pues que le pueda pasar algo o luego en un futuro cuando ya no estén mis padres y no s€ eso.
Eso es normal, pero bueno de momento hay que vivir en el ahora ;verdad?

Si, eso.

(Y ser hermano de una persona con discapacidad hace que tengas algin pensamiento asi mas

doloroso o negativo?
No.
Porque, acerca de tu futuro personal ;tienes alguna preocupacion?

No sé, a ver preocuparme no me preocupa ahora.
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iPerfecto! Pues ya, el ultimo bloque, que son tanto necesidades tuyas como familiares o de
los cuidadores de la persona con discapacidad. Asi que... ;qué crees ti qué necesitan los
familiares o los cuidadores de una persona con discapacidad para incrementar el bienestar en

su dia a dia?, ;qué crees que es necesario?

No sé€, pues sobre todo intentar entenderle a ¢l para poder comunicarse y convivir con ¢l de la

mejor forma posible.

Muy bien, pues ya la ultima... ;Qué te serviria a ti de utilidad? Es decir, ;qué necesitarias tu

para saber mejor como actuar con tu hermano y tener un mayor bienestar?

Pues igual que sus profesores, que son los que saben y estan con ¢€l, me contaran un poco

como hacerlo; o también los médicos.

La verdad que eso es muy importante si, ademas si todos los profesionales estan apoyando a
la familia y todos juntos trabajamos para conseguir lo mejor para la persona con discapacidad

y su entorno, seria mucho mas facil. Asi que ya para acabar si quieres decir o destacar algo...

Pues que es muy importante también tener tiempo libre para ti misma y para estar con tus
hermanos; porque por ejemplo yo estoy estudiando, pero €l quiere jugar y se enfada porque

yo no puedo.

iToda la razon! Pues muchisimas gracias por todas tus respuestas, lo has hecho genial.
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ENTREVISTA 4

Hola, no sé si sabras muy bien el porqué de la entrevista asi que te cuento un poco antes de
empezar con las preguntas. Mira, estas entrevistas me van a servir para conocer las vivencias
que tenemos los hermanos de personas con discapacidad y poder utilizar la informacion que

recoja para mi Trabajo de Fin de Grado de Magisterio.
Me parece muy buena idea.

jCuanto me alegro y mas todavia de poder contar contigo para ello! Bueno pues vamos a

empezar ;no?... Cuéntame un poco de ti, tu edad, estudios, ...
Vale, pues tengo 13 afios y voy a primero de la ESO.

Ahora ya que nos hemos presentado un poco las dos, vamos a hablar un poco de tus

hermanos... Cuéntame un poquito igual que has hecho tu.

Tengo dos hermanos y los dos tienen discapacidad, la mayor que tiene 16 afos y el pequefio

que tiene 11.
LY cuando fuiste consciente de la discapacidad que tenian cada uno de ellos?
Bueno, desde pequefia la verdad, ya me di cuenta de que por ejemplo el pequefio hablaba

diferente y la mayor también, porque le costaba mas estudiar, le costd mas comprender y todo

€so.
(Y me sabrias decir qué discapacidad tienen?

Los dos tienen TDAH y discapacidad intelectual. Ademas, el pequefio tiene autismo y la

mayor creo retraso, discalculia y no sé si algo mas.

Ya veo que controlas bastante y conoces muy bien a tus hermanos, pero... jcomo y quién te

ha contado toda esta informacion?
Mi madre.
Y como te lo ha ido contando, ;se lo has preguntado ta?, ;has sentido tu curiosidad?, ...

No, me lo dijo ella de pequeiia para que yo ya fuese comprendiendo en mi vida de que voy a

vivir con ellos y que tengo que saber convivir con sus caracteristicas.
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Me parece una decision muy buena de tu madre a la vez que valiente para que ta tuvieses las
respuestas que necesitas a las preguntas que te surjan de ello. Aun con toda la informacion
que te ha ido dando, ;sientes que has recibido toda la que necesitas o te gustaria recibir algo

mas de informacioén?

Pues me gustaria tener un poquito mas de informacidn para saber mejor sus caracteristicas y

dificultades.

Pues, siempre que tengas dudas ti pregunta e informate todo lo que puedas, si necesitas
cualquier cosa que yo pueda ayudarte, lo mismo. Ahora ya pasamos a las vivencias que has
tenido t0, este apartado va a ser un poco mas emocional. Empezamos con la siguiente

pregunta: ;como te sentiste cuando ya supiste todo esto?
A ver, no me importé mucho porque al fin y al cabo son mis hermanos.

Y durante este proceso, ;identificas alguna emocidon como negativa, por ejemplo, enfado,

rabia?

No, si que a veces cuesta entender las cosas pero no me he sentido asi al saber sus

condiciones.
Y a veces, ;has intentado evitar afrontar alguna situacidén porque te sientas incomoda?

Alguna vez si que me tengo que alejar porque ellos necesitan tener también sus momentos
privados cuando tienen alguna crisis o algo. Entonces, no les gusta que yo esté ahi y me alejo,
que a mi también me viene bien en esos momentos, para afrontar yo individualmente la

situacion que estan viviendo.

Genial, tenéis que buscar también vuestro espacio, eso es. /Y has sentido que necesitas

alguna habilidad emocional o ayuda para afrontar todo esto?
Se necesita paciencia, mucha paciencia.

Como hermana de una persona con discapacidad, ;sientes que tienes un rol distinto al que

tienen ellos en casa? ;Me podrias dar un ejemplo?
Si, pero ;me podrias dar un ejemplo para saber bien a qué te refieres?

Por supuesto, mira... Por ejemplo, el hecho de que tu en casa tienes una responsabilidad o

tareas que tus hermanos por tener su discapacidad no tienen o se libran de hacer, ;me
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explico?

Si. Pues, por ejemplo, a la hora de estudiar, yo me tengo que esforzar mucho mas. A ver,
tenemos que estudiar mucho las dos, pero me exigen mas que a ellos, no s¢ por qué. Bueno
porque no les da para tanto como a mi y por €so se me exige mas.

Y esto, ;,como te hace sentir a ti?

Un poco mal, la verdad. Yo entiendo que me exijas mas, pero no tanto.

Te entiendo, a mi me pasaba un poco igual. Nosotras si que sabemos que ellos tienen una

discapacidad, pero también son capaces de hacer mucho mas de lo que hacen muchas veces.

Siguiendo con la entrevista, ;te has sentido sola o culpable en algin momento?
Culpable no, pero sola si algunas veces.

Y en algin momento que te hayas desbordado de decir... jNo puedo mas, estoy perdiendo la

paciencia con ellos!
Si, con mi hermano me pasa muchas veces jajajaja y con mi hermana alguna también.
Ahora ya pasamos a la parte un poco mas positiva, de estas vivencias como hermanas de

personas con discapacidad intelectual. ;En quién te has apoyado sobre todo para poder

afrontar mejor esta realidad?

Pues en mi madre siempre. Es que mi padre tampoco ha hecho de padre 6sea que ni lo vemos
ni queremos ver... La figura de padre es la pareja de mi madre, que nos quiere mucho y nos

da todo... mas que mi padre.

Pues qué bien que le tengais y que os quiera y respete tanto. /Y qué cosas te han servido a ti

para sentirte mas tranquila, mas calmada?

Pues a la hora de estar enfadada y tener que relajarme, pintar. Llevo pintando desde bien
pequeiia y me gusta muchisimo. También a veces hablar con el hermano con el que no me he

enfadado o ponerme con el movil tranquila.

LY sientes, por ejemplo, que cuando tl te enfadas con ellos o algo, se te echa mas la bronca?
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Si, si, mogollon.

Eso suele pasar muchas veces y por eso hay que tener mucha paciencia como hermana,
(verdad? También nos toca entender que a veces los papis necesitan desahogarse con
nosotros y nos puede caer alguna bronca extra. Pero, aiin con todo ello... ;Qué aprendizajes o

aspectos positivos destacarias de tener estos hermanos tan especiales?

Pues que hay que saber convivir con ellos y que aunque te enfades y eso, pues al fin y al cabo
ellos parecen que tienen mas edad, pero tienen menos y no se dan cuenta a veces de lo que

hacen.
(Qué destacarias de ellos? ;Qué caracteristicas o qué vivencias destacarias?

Pues como he dicho, la convivencia es dificil, pero me siento muy orgullosa de tener a mis
hermanos en mi vida, porque con ellos he podido abrir los ojos para ver otras realidades, otras
discapacidades, ser mas consciente. Estoy muy orgullosa de ellos porque no pensaba que iban

a sacar todo, que no iban a llegar a tanto, pero si.

Han llegado a mucho y llegaran, ya verds. Vale, pues ahora otro punto que son las
preocupaciones que tenemos nosotros como hermanos; asi que para empezar, /qué

preocupaciones tienes ahora teniendo dos hermanos con discapacidad intelectual?

De que cuando yo no estoy se rian, porque les dan esos momentos de ataque de ira y yo pues

no puedo estar. Entonces si que me da un poco de cosa.
LY a futuro, cuando seéis mayores?
Pues, a que no les acepten en algln trabajo o algo asi.

(El hecho de ser hermana de personas con discapacidad, te hace tener algin pensamiento

negativo o doloroso?

No.

(Y acerca de tu futuro personal, de tu vida adulta, tienes alguna preocupacion con ellos?
Cuando no estén mis padres, me preocupa un poco el tener que encargarme yo de ellos.

Para eso hay que intentar que ahora tengan la maxima autonomia posible, nosotros estaremos

ahi siempre que necesiten; pero tienen que saber que no podemos estar siempre. Pues ya para

82



acabar, vamos a hablar de las necesidades como familiares. ;Qué crees que es necesario para

conseguir un mayor bienestar en el ambiente de la familia?

Simplemente, saber convivir con ellos es muy necesario; porque si no, pues ya vas mal.

Y para ti, ;qué seria de utilidad?, ;qué necesitarias ta?

Igual algo mas de apoyo o saber mas cosas para poder actuar mejor.

LY en qué te apoyas ahora, por ejemplo? Por ejemplo, ahora en Special Olympics...
Pues si, en toda la gente de Special.

Hay mucha gente como nosotras, ;verdad? Y eso hace que podamos compartir momentos,

preocupaciones, ... /Crees que es necesario compartir esto con ellos?

Pues claro que si. Porque si eres hijo tnico y de repente tienes un hermano con discapacidad

o algo, pues tiene que aprender de que es asi, no lo va a poder cambiar.

Ya para acabar, ultima cuestion: algo que creas que puedes afiadir a esta entrevista, que

quieras destacar de tus hermanos o ti como hermana, que lo estas haciendo muy bien, ...
Bueno, a veces me paso un poco que tengo mucho caracter; pero les quiero mucho.

Bueno, pero hay que ser exigente, que nosotros somos los que mas exigimos muchas veces;
porque es lo que hemos dicho antes, somos los que en un futuro vamos a estar ahi y queremos

también que lleguen a lo mas alto que ellos puedan.
Pues si, es verdad y hay que tener mucha paciencia, demasiada.

Muchas gracias por tus respuestas y tiempo. Te presento la imagen de mi trabajo, que refleja
nuestra realidad como hermanas de personas con discapacidad; asi que con ella he querido

haceros un marcapaginas para agradeceros el participar en mi trabajo.

jAlaaa! Muchisimas gracias, qué bonito.
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ENTREVISTA 5

Hola, te cuento un poco antes de empezar directamente con las preguntas ;vale? No sé si

sabras muy bien el porqué de la entrevista...
No mucho, sélo un poco por encima de lo que me han contado mis padres.

Okay, pues mira... Estas entrevistas me van a servir para conocer las vivencias que tienen los
hermanos de personas con discapacidad, como yo también, y poder utilizar la informacién

que recoja para mi Trabajo de Fin de Grado de Magisterio.
iQué interesante, me parece genial!

Muchas gracias, pues entonces si te parece vamos a empezar. Cuéntame un poco de ti, tu

edad, estudios, ...
Pues tengo 14 afios. Voy a segundo de la ESO en el instituto de Sarifiena.

iGenial! Ahora ya vamos a hablar un poco de tu hermano... Cuéntame un poquito de ¢l como

has hecho tu.
Mi hermano tiene los mismos afios que yo; ya que somos mellizos.

iComo mi hermano y yo jajaja! Bueno, me gustaria saber en qué momento ti has sido

consciente de que tu hermano tenia una discapacidad, ;me sabrias decir mas o menos?

Pues yo creo que a partir de primero o segundo de primaria o algo asi, yo creo que ya me

empecé a dar cuenta.

Vale, asi que mas o menos con siete u ocho afios empezaste a darte cuenta de que tu hermano
tenia alguna discapacidad, ;y me sabrias decir en concreto la discapacidad que tiene?

Tiene discapacidad intelectual, tiene sindrome de Down. ;Te explico lo que es?

Si, genial. Cuéntame con tus palabras como lo definirias.

A ver, pues lo he escuchado muchas veces, pero muy bien no sé¢ explicarlo. Creo que es que
tienen un cromosoma mas que nosotros, creo que es el 21 y por eso el dia del Sindrome de

Down es el 21.
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Eso es, es la trisomia del cromosoma 21, es decir, que tiene un cromosoma mas y que eso
hace que sean diferentes en distintos aspectos. Seguimos con las preguntas ;vale?, ;como y

quién te ha proporcionado esta informacion que ti sabes acerca del Sindrome de Down?

Pues me ha dicho cosas mi madre y también yo que me sale algun video en Tik Tok que

suben videos que hablan de eso.

Vale genial, a veces es verdad que las redes son necesarias para dar visibilidad y proporcionar
informacion de temas tan importantes como este. ;Sientes que has recibido siempre la

informacion que necesitas o te gustaria saber mas cosas sobre la discapacidad de tu hermano?

Pues la verdad que si que siento que tenga informacion, me gustaria saber mas pero si que

cuando necesito conocer algo pregunto a mi madre y me lo dice o lo busco en internet.

Muy bien hecho, pues siempre que lo necesites, pregunta y busca para dar respuesta a todas
las preguntas que te surjan. Ahora vamos a hablar un poquito del siguiente apartado de la
entrevista; las vivencias tanto negativas como positivas que has podido tener como hermana
de Marcos, ;vale? La primera de ellas es ;como te sentiste al conocer la noticia de que tenias

un hermano con discapacidad?
Pues lo primero fue que me quedé un poco en shock, pero luego ya bien la verdad.

El shock es algo normal ante una noticia fuerte o inesperada, luego viene el asimilarlo y cada
persona lo hace de una forma distinta; asi que enhorabuena por luego tomartelo tan bien. En
este proceso de asumir su discapacidad, ;identificas alguna emocion como negativa? Por

ejemplo, si sentiste culpa, pena, rechazo, rabia, ...

No. En plan, si que hay alguna vez que igual le daban mas apoyo y ayudaban mucho mas a

mi hermano y sentia rabia, pero por lo demas todo bien.
Genial. ;Y puedes identificar esa rabia o enfado con alguna situacion en concreto ahora?

Pues, por ejemplo, cuando tenemos que poner la mesa, pues mi hermano a veces se inventa

alguna excusa y se libra de hacerlo o sélo pone el agua y por ahi y ya esta.

Luego vamos a hablar también un poco de esto que me cuentas acerca de las

responsabilidades y tareas. Pero, siguiendo con la entrevista... ;has evitado el afrontar alguna
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situacion? Por ejemplo, evitar el sentir esa rabia u otro sentimiento porque te hiciese sentir

incdmoda o te has permitido decir estoy enfadada por esto y necesito expresarlo.

Pues creo que no he evitado muchas situaciones, he afrontado lo que venia y expresado como

me sentia por eso.

Muy bien hecho, es muy necesario expresar como nos sentimos y el porqué de ello. Ahora
volviendo a lo que me habias empezado a comentar antes, ;cémo hermana de una persona
con discapacidad, sientes que en tu casa o en tu dinamica de familia tienes un rol distinto al

de tu hermano?

Si, por ejemplo, yo si que hago los deberes o tengo que estudiar mucho mas; pero €l no y se

pone a hacer otras cosas ;sabes? Pues con cosas asi si, pero lo demas bien.

Si, entiendo. ;Y eso como hace que tu sientas que tienes algo mas de carga que tu hermano
respecto a las responsabilidades? Como lo que me has dicho de poner la mesa y demas...

[Sientes que ta tienes mas carga que €é1?

Bueno, si. Ahora si que ya ha empezado a hacer mas cosas, pero antes si que yo hacia mas
cosas que €l, aunque ¢l podia hacerlas sin problema también, lo que pasa que es un poco

vago.
[ Y estas cosas que me cuentas, como te hacen sentir?

Pues a veces me da rabia, porque yo sé que €l puede hacer cosas y muchas veces no lo hace

por lo que sea; y yo si que lo tengo que hacer.

Y luego, ;has sentido que necesitabas tener mas competencias o habilidades emocionales

para afrontar estas situaciones?
Pues en principio creo que no.

Okay, pues seguimos un poco con las preguntas... ;En algin momento te has sentido
culpable o desbordada por la discapacidad que tiene tu hermano o de alguna situacion en

concreto?

Culpable no, a veces si que puedo perder los nervios o que se me acabe la paciencia, que mi

hermano es muy cabezdn y me pone nerviosa; pero supongo que como cualquier hermano.
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Pues si, a veces si que es dificil tener la paciencia y pensar que hay cosas que puede hacer
debido a su condicidn, pero también es normal pensar y exigirles que se pongan las pilas un
poquito sin aprovecharse de que tienen esa discapacidad para no hacer cosas que pueden

hacer, ;no?
Pues si, es verdad. Muchas veces pasa eso.

Hasta ahora hemos tocado temas con emociones de valencia negativa; pero ya pasando a la
parte de vivencias positivas... ;En quién te has apoyado para poder afrontar mejor esta

realidad que vives en tu familia?
Sobre todo, yo creo que en mis padres.
.Y qué cosas te han servido para sentirte mas tranquila, calmada y segura de ti misma?

Pues el pensar que mi hermano tiene una discapacidad, pero que no es tan grave y que ¢l esta

bien. Que, si se esfuerza, puede ser autdbnomo e independiente perfectamente.

Totalmente y que para ello es necesario un poco de ayuda, trabajo y esfuerzo. ;Qué

aprendizajes y aspectos positivos destacarias de tener a tu hermano en tu vida?

Tener a mi hermano con discapacidad me ha ayudado a ver otras realidades que sin €l no

habria sido consciente de todos los problemas que pueden llegar a tener otras personas.

Pues me parece muy buena respuesta. Ya pasamos al ultimo tramo de la entrevista.
Empezamos con la siguiente pregunta, ;qué preocupaciones te surgen a raiz de ser una

hermana de una persona con discapacidad?

Bueno pues que yo no sé si un futuro seguiré aqui en Sarifiena o me iré a otro lado o lo que
hara mi hermano y pues eso. Que mientras mi madre pueda, prefiero que se quede con ella;

pero cuando no, yo no tengo problema en que se tenga que venir conmigo si hiciese falta.

Qué bien, que lo tengas tan claro dice mucho de ti y de lo que significa para ti tu hermano; es
muy valiente de tu parte. Por qué, el hecho de ser hermana de una persona con discapacidad,

Jte hace tener algun pensamiento negativo, doloroso?

No, a veces puedo estar peor; pero en general eso no hace pensar de forma negativa.
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Perfecto, pues ya pasamos a las necesidades que podéis tener tanto ti como tu familia...
(Qué crees que necesitan los familiares de una persona con discapacidad intelectual, en este

caso, para incrementar el bienestar en el dia a dia?

Pues lo que mas se necesita es mucha paciencia. También saber qué cosas les cuestan mas
para poder trabajarlas y saber qué necesitan para poder hacer lo mejor para estas personas;
siempre teniéndolos en cuenta y exigiendo lo que sabemos que pueden hacer hablandoles de

una manera que nos entiendan bien y hagan sus responsabilidades.

iGenial! Y a nivel de ayudas externas, como asociaciones y demas; ;crees que es necesario
por ejemplo el ir a una asociacion y que te expliquen un poco, que te relaciones con personas

en tu misma situacion?

Si, es necesario conocer como actuar o afrontar las situaciones y ademds si se puede

compartir con otras personas que viven lo mismo o parecido a ti puede ayudar mucho.

Porque, tu por ejemplo como hermana de Marcos, ;qué necesitarias? ;Qué crees que te

ayudaria?

Pues lo que decia antes de saber la mayor informacion posible y conocer otras realidades

parecidas a la mia.

Muy bien, pues lo has hecho genial. Ya para acabar te presento la imagen de mi trabajo, que
refleja nuestra realidad como hermanas de personas con discapacidad; asi que con ella he

querido haceros un marcapaginas para agradeceros el participar en mi trabajo.
iQué chulo! Pues muchas gracias.

Muchas gracias a ti por tus respuestas y tu tiempo.
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ENTREVISTA 6

Bueno pues como te he comentado antes de empezar, esta entrevista es para conocer un poco
tus vivencias, experiencias, emociones, ... que has vivido con tu hermano. Entonces lo
primero es un poco que me cuentes sobre ti. Dime edad, que estés estudiando, ...

Genial, pues yo tengo 16 afios y estudio primero bachillerato, que lo acab6 en un par de dias
ya; y eso, tengo un hermano con discapacidad.

De ¢l ahora vamos a hablar. La entrevista se divide en varios bloques y el siguiente si que es
un poco para que me cuentes sobre ¢l. Asi que me gustaria saber lo mismo que me has
contado de ti, ahora de él.

Vale, pues mi hermano tiene 11 afios y creo que tiene autismo con epilepsia y alguna
enfermedad rara sin diagnostico. Es un chico chiquitin bastante chiquitin, pero también
bastante peleéon. No habla mucho, sélo para lo que quiere. También es poco expresivo y
afectivo. Pero aun asi, si lo ves desde fuera y sin interactuar con ¢€l, parece un chico que no
tenga ningun tipo de discapacidad.

Te has saltado un par de preguntas, pero no te preocupes, me parece genial que te adelantes y
me cuentes hasta donde sepas y quieras contarme. Asi que bueno, seguimos con las
preguntas, ;en qué momento has sido consciente de que tu hermano tenia discapacidad?

Yo desde bien pequefio, porque con ¢l sdlo me llevo 2 afos y le diagnosticaron una
enfermedad rara cuando tenia 2 o 3 afios; asi que recuerdo ya desde pequeiio el dia que le dio
su primera crisis y que vino la ambulancia a casa. Es algo que tengo interiorizado de toda la
vida, mas o menos desde los 5 afos.

Y toda esta informacion que sabes sobre ello, ;como y quién te ha proporcionado?
Mis padres, basicamente. Sobre todo, cuando van al médico cuando y le tienen que hacer
algunas pruebas o tienen que pasar alguna noche en el hospital; porque yo tampoco he

investigado nada por mi parte la verdad.

En relacion con esto, ;sientes que ha recibido toda la informacion que necesitas o crees que te
o0 sea te gustaria saber algo méas acerca de la discapacidad que tiene?

Creo que he recibido toda la informacion; obviamente no creo que lo sepa todo a nivel mas
concreto o pruebas que le hacen, pero creo que tampoco necesito saberlo porque siento que

esta en buenas manos.

Genial, pues pasamos al siguiente bloque de preguntas, estas son mas de tus vivencias...
(,como te sentiste cuando fuiste consciente de la noticia de la discapacidad?
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Pues no recuerdo bien, pero no fue de repente. Yo lo he tenido muy normalizado y no ha sido
un antes y un después; Andrés siempre ha sido como es y ya.

Durante este proceso, /podrias identificar alguna emocion negativa?

Pues mucho cansancio se podria decir. A veces se pone pesado y no lo aguantas, pero
también rabia de decir: “no entiendo qué quiere o como manejar esta situacion”.

Al hilo de esto que me cuentas, ;has sentido que no tenias a veces las competencias
emocionales para para afrontar las situaciones que vives con ¢l1?

Bueno yo creo que te vas adaptando con la edad, porque cuando eres mas pequefio un tema
asi de duro, bueno en verdad no es duro, sino complicado, pues te puede costar mas llevarlo;

pero creo que vas ganando experiencia y vas aprendiendo mas herramientas y demas.

Como hermano de persona con discapacidad, ;sientes que tienes un rol distinto a ¢l en la
dindmica de la familia?

Si, por supuesto.

Y, {me podrias poner algiin ejemplo?

Pues algo tan sencillo como poner la mesa, su lugar de tranquilidad siempre es la cocina y se
pasa ratos y ratos haciendo puzzles o viendo la tele; y ya le puedes decir 1000 veces que
ponga la mesa, que €l va a seguir con sus cosas y no te va a hacer ni caso.

Unido a esta pregunta, ;sientes que tienes mas cargas o responsabilidades que tu hermano?

Si, pero porque ¢l no es capaz de tener ninguna; entonces creo que si. Pero por eso, él no es
capaz de tener una responsabilidad.

Y, alguna vez te has sentido, como me has dicho antes, cansado, desbordado o incluso solo.

Desbordado no, es mas la situacion de cansancio. Por ejemplo, a otros nifos les puedes
repetir una cosa y al final te acaban entendiendo; pero a €l por mas veces que le digas algo, a
veces ni te va a escuchar y si te entiende le va a ser indiferente. Entonces a veces el hecho de
que no pueda intentar hacer ni un pequeno esfuerzo por entenderte, puede llegar a desbordar,
si.

En estos momentos asi, ;en quién te has apoyado sobre todo para poder afrontarlos mejor?
Diria que mis padres, pero bueno eso como te he dicho antes con eso ha sido una cosa de toda

la vida; no ha sido decir pues es una situacion complicada de la que tengo que aislarme, sino
algo més de siempre tampoco he sentido nunca que tenga que tener como un respiro.
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(Y qué cosas haces ti personalmente para sentirte mejor en momentos que te sientes
desbordado?, ;qué cosas crees que te ayudan a estar tranquilo?

Pues estar solo en mi cuarto, ponerme una serie o una peli, estar un poco aislado de todo el
mundo; porque a veces pues te puedes enfadar y decir cosas que no quieres y es bueno el
encontrar tu sitio en esos momentos.

Totalmente, es muy necesaria la capacidad de autocontrol y tener tu espacio en esos
momentos. Genial, pues ya para acabar con este bloque, ;qué aprendizajes y aspectos
positivos destacarias de tener a tu hermano?

Yo creo que acabas teniendo mucha paciencia, te da una realidad de familia que casi nadie
tiene; entonces te hace madurar un poco de golpe. Yo, por ejemplo, me he dado cuenta que
con mis compaferos/amigos he tenido siempre bastante mas paciencia y empatia que ellos en
determinadas situaciones; luego lo analizas y lo pones en retrospectiva con lo que pasa en
casa y te das cuenta de que Andrés es un factor importante para haber conseguido esas
competencias.

Y en cuanto ;te surgen las preocupaciones tanto presentes como futuras a raiz de ser hermano
de una persona con discapacidad?

Yo creo que la Unica preocupacion con Andrés que puedo llegar a tener a nivel personal es lo
que le puede llegar a pasar en el futuro; porque los que cuidan de ¢l sobre todo son mis
padres y bueno no todos somos para siempre. £l muy seguramente por desgracia va a
necesitar cuidado toda su vida y no todo el mundo somos pacientes; asi que yo creo que el
unico problema bastante a futuro que me surge creo que es qué va a pasar cuando no tenga a
mis padres para cuidarle.

Esto, ;te lleva a tener pensamientos negativos o dolorosos?

No, es mi hermano. Ademas, tengo que decirte que tengo una relacion con mis hermanos que
poca gente tiene; porque veo cOmo se comportan mis amigos con sus hermanos que estan
todo el dia peleando. Yo lo maximo que le puedo picar a Andrés es dandole un abrazo y que
¢l se moleste, ese es su nivel de enfado.

Y de forma mas personal, jte han surgido mas preocupaciones?

A ver en cuanto al momento de tener que cuidarle, sé que aun falta bastante tiempo para eso y

sé que tengo gente a mi alrededor que, si un dia lo necesito, me podrian echar un cable con é€l;
asi que de momento no es algo que me preocupe mucho.
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jPerfecto! Pues pasamos ya al Gltimo bloque... ;Qué necesidades crees que necesitan los
familiares o cuidadores de personas con discapacidad para incrementar el bienestar en su dia
a dia?

Yo creo, que igual testimonios o experiencias personales de gente que pase lo mismo; porque
pienso que todo en la vida llega con experiencias y un aprendizaje en base a experiencias de
los testimonios de otros familiares de personas con discapacidad puede ser muy util y valioso.
También estar en alguna asociacion para poder compartir esto de manera mas facil.

Totalmente de acuerdo, creo que es muy importante y ayuda mucho, la verdad.
Personalmente yo me he dado cuenta con la realizacion de estas entrevistas, me han ayudado
mucho y es una forma también de sentirte acompanado y escuchado con estos temas. Porque
a ti, personalmente, ;qué crees que te serviria?

A ver, pues a mi hermano no lo puedo cambiar; entonces el que tiene que cambiar y adaptarse
a las situaciones en el dia a dia soy yo. Entonces yo creo que testimonios como te he
comentado ahora, si que me servirian y aprenderia de ellos. El hecho de poder preguntar a
gente que tenga hermanos con autismo como mi hermano el como hacen en determinadas
situaciones que por ejemplo no te escucha y estd en su mundo...

Pues ya para acabar y a modo de despedida, lo primero darte las gracias por tu testimonio y lo
segundo me gustaria que destacaras algo de ti de todo esto que has vivido como hermano de
una persona con discapacidad.

Gracias a ti también. Pues eso, sobre todo la paciencia; ya has visto ahora mismo que en 1

minuto, mi madre se ha tenido que levantar dos veces porque mi hermano queria cambiar de
cancion en el movil simplemente. Entonces si, gracias a ello, creo que soy muy paciente.
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ENTREVISTA 7

Como ya te he ido comentando antes de hacer esta entrevista, estoy haciendo mi TFG de
Magisterio y queria que mi trabajo tuviera un toque personal en el que poder dar visibilidad a
mi realidad. Por ello y tras recabar mucha informacion, queria conocer otros relatos de
hermanos y hermanas de personas con discapacidad como es nuestro caso. Asi que, si te
parece bien, empezamos con las preguntas. Primero me gustaria que te presentaras un poco y
me dijeses tu edad y formacion.

Genial, me parece muy importante que nuestra realidad se muestre y conozca; asi que gracias.
Pues tengo 21 afios y soy técnica superior en Integracion Social.

Y tu hermano, /qué edad tiene?

Mi hermano tiene también 21 afios, somos mellizos.

Genial, pues en este primer bloque hablamos un poco sobre él y aspectos relacionados con su
discapacidad si te parece. Me sabrias decir jen qué momento has sido consciente de la

discapacidad que tiene tu hermano?

Pues la verdad que como siempre hemos ido a la misma clase, no llegué a ser consciente de
verdad hasta que no se metio a un centro especial de empleo de ATADES.

Y... (Qué discapacidad tiene?

Mi hermano tiene discapacidad intelectual del 33%.

Y acerca de ello, ;como y quién te ha proporcionado esta informacion?

Pues recuerdo perfectamente cuando mi padre de pequefia me dijo: “cuando seas mayor te
explicaremos porque tu hermano es especial”, conversacion que nunca llegd como tal, la
verdad. Aunque si que siempre me han tenido al tanto de los médicos, de las pruebas que

hacian a mi hermano y profesionales a los que acudia para mejorar su autonomia.

Porque... ;Sientes que has recibido toda la informacién que necesitas acerca de su
discapacidad?

Yo personalmente, considero que no; pero si que es verdad que gracias al grado que he
estudiado he aprendido mucho mas.

A mi también me ha pasado al haber estudiado magisterio... Siguiendo con la entrevista, al

ser mas consciente o conocedora de la noticia de que tu hermano tenia discapacidad, ;cémo
te sentiste?
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Como fue de nacimiento que mi hermano empezo6 a tener crisis epilépticas y desde pequeiiito
en el cole tenia adaptaciones curriculares y demas; para mi, siempre ha sido lo “normal” por
lo que, como tal, la noticia nunca me llegd porque la condicion de mi hermano es “parte de
mi historia”.

Y en este proceso, ;qué emociones podrias identificar como negativas? ;Puedes identificarlas
con alguna situacion en concreto?

Si, por ejemplo, la responsabilidad que desde pequena he sentido de cuidar y proteger a mi
hermano.

Totalmente de acuerdo. Y estas emociones o situaciones que has vivido y te han podido hacer
sentir incomoda o incompetente, ;han hecho que las hayas tenido que evitar a la hora de
afrontarlas en algin momento?

Pues me acuerdo una vez que sali de fiesta con sus amigos y ellos se lo estaban pasando
genial bailando y cantando... y me acuerdo de las miradas y como con una simple mirada la
gente estaba juzgando a todo su grupo. No recuerdo ese momento como incémodo, pero si
como un momento de mucho odio hacia esas personas que se estaban riendo y estaban
pendientes de ellos todo el rato.

iQué pena la gente que es asi! La siguiente pregunta es si has sentido que no tenias las
competencias sociales o emocionales necesarias para afrontar la situacién que vives/vivias.

Mais que sociales, he sentido que a veces me faltan competencias emocionales; ya que mi
hermano es una persona que le encanta conocer gente nueva, amigo de sus amigos, ... pero
cuando es amigo de una persona que yo s¢ que se esta aprovechando de €l o simplemente se
estd riendo de ¢l, me cuesta mucho “hacerle ver la realidad” que no es su misma realidad. Ya
que, ¢l ve a un nuevo amigo, pero yo veo a una persona que se rie de él y no es un amigo de
verdad. En situaciones asi, si que me cuesta mucho afrontar esa situacion de poder decirle:
“Date cuenta que esta persona no es un amigo de verdad”, no sé muy bien cémo hacerlo.

Pues si, la verdad que eso es dificil y ellos tienen otra realidad completamente distinta. Como
hermana de una persona con discapacidad, ;sientes que tienes un rol distinto al que tiene €l
en la dindmica familiar?, ;sientes que tienes mas carga y responsabilidades que tu hermano
respecto a las responsabilidades? ;Como te hace sentir esto?

Totalmente, pero también porque es un rol de proteccion y de responsabilidad que desde
pequefia he tenido y voy a tener siempre porque que le hagan dafio a mi hermano a mi me
duele mil veces méas de que me lo hagan a mi. Me acuerdo de pequefia que mis abuelos
paternos siempre me decian que cuidard y protegiera a mi hermano porque ¢l me iba a
necesitar siempre; y esto me hace tener emociones encontradas muy contrarias, porque siento
que de pequena tuve que tener una responsabilidad que no deberia haber tenido, pero a la vez
ahora siento que tengo la necesidad de proteger y ayudar a mi hermano en todo lo que pueda.
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Y, ademas... jte has sentido sola o culpable en algin momento?

Si, de pequenia me he sentido sola porque no lo llegaba a entender. Me acuerdo de que cuando
en alguna ocasion han tenido que operarlo o ir a médicos, siempre me quedaba con mi yaya;
porque mis padres estaban con mi hermano. Esto me hacia sentir diferente, ya que siempre he
sentido que la atencion ha sido integra a mi hermano. También me he sentido culpable por no
dejar que mi yaya o quien se quedara conmigo pudiera estar con mi hermano cuiddndolo. Es
una tonteria, pero tras una operacion de mi hermano cuando éramos pequeios, ya en casa,
vinieron mis abuelos del pueblo a ver a mi hermano y le regalaron un barco pirata y a mi
nada, en ese momento esos regalos y esa atencion que solo le ponian a él, si que me dolio.

Jo, lo siento y también te entiendo eh. En estos momentos asi mas duros que has pasado, ;jen
quién te has apoyado para poder afrontarlos mejor?

En mi yaya, porque si que es verdad que ella ha sido la que mas pendiente de mi hermano ha
estado, llevandolo a especialistas, de pequefio haciendo ejercicios de fisioterapia, ... Siempre
ha estado ahi para mi hermano; pero de la misma manera, ha estado super pendiente de mi. Y
lo que mas valoro de ella es la implicacion que ha tenido con ambos. Al final es vital tener en
la familia a alguien que te haga sentir especial y sin duda ella lo consigui6, atin con el plus de
ser la mano derecha de mi hermano.

Y, {qué cosas te han servido para sentirte mas tranquila, calmada en las situaciones que estas
peor?

Ver a mi hermano cumplir sus suefios, no hay cosa que mas feliz me haga. Celebré mas los
suyos que los mios y que ¢l me involucre en todos esos momentos me hace super feliz.

iQué bonito esto que dices! Pues en relacion con esto que me cuentas, ;qué aprendizajes y
aspectos positivos/enriquecedores destacarias de tener un hermano con discapacidad
intelectual?

Tener un hermano es lo mas bonito que puede haber, tenga o no discapacidad, yo no veo a un
hermano con discapacidad yo veo a un compaiiero de batallas. Pero lo que mas destacaria es
ver lo que disfruta la vida, el futbol, salir a cenar con sus amigos, salir de fiesta y que no
tenga miedo a los seguratas y por el contrario me diga que les cuenta chistes malos para que
se rian. Jajaja. También la inocencia de mi hermano, aunque es un arma de doble filo. Pero, si
me centro en lo positivo de esto, ¢l ve la vida de otra manera, disfruta al 100% de los
pequefios momentos y de las personas sin darle vueltas al qué pensaran o qué dirdn; eso es lo
que me encantaria aprender de ¢l. Esta inocencia que tiene me hace estar tranquila porque no
le van a doler esas tonterias del que pensaran, que diran, ...

Totalmente, de mi hermano igual... jCon todo lo que le doy vuelta a las cosas! A veces eso
nos hace no disfrutar al 100% de las cosas, como lo hacen ellos. En el siguiente bloque,
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hablamos de las preocupaciones que tenemos como hermanas... ;Qué preocupaciones
presentes y futuras te surgen a raiz de ser hermana de una persona con discapacidad
intelectual?

Me da muchisimo miedo que jueguen con ¢€l, el tema de las amistades me ha dado mucho
miedo siempre. Que se juntara con gente que se riera de €l; pero gracias a dios tiene un grupo
de amigos fantéastico (de personas con discapacidad también) y una relacion estupenda con
personas sin discapacidad (compafieros de clase y amigos mios). Y con relacion estupenda
me refiero a personas que le ven como uno mas; ni como a alguien que haya que infantilizar
ni como a alguien inferior. El mundo laboral también me daba muchisimo miedo, pero mi
hermano ha luchado y se ha ganado un puesto digno. Gracias a Dios cada dia son mas las
empresas que estdn sensibilizadas con todo el tema de la inclusion laboral en personas con
discapacidad, en cuanto a proporcionar puestos de trabajo como en poder adaptar el horario y
el puesto de trabajo para poder realizar un correcto desempefio del trabajo; porque son
personas muy capaces y eso la sociedad lo tiene que empezar a ver, simplemente necesitan
que les echen una mano y sobre todo una oportunidad.

iQué importante esto! Y en relacion con estas preocupaciones, ser hermana de una persona
con discapacidad intelectual, ;dispara en ti pensamientos negativos, dolorosos o
desesperanzadores?

Si, sobre la insensibilidad que la sociedad tiene con la discapacidad intelectual
preferentemente. Porque si ven a una persona con una discapacidad que se ve fisicamente, ya
les tratan con mayor respeto; pero si es una discapacidad que no se ve, la gente no lo entiende
y esos comentarios por desgracia siempre estan.

jCuanta razon tienes! Yo también lo siento asi... Por desgracia las discapacidades
“invisibles” llevan consigo muchas faltas de respeto y comentarios desafortunados. Ahora,
acerca de tu futuro personal, ;te han surgido preocupaciones o dudas?

Sobre mi futuro profesional, el &mbito social me tira mucho porque es lo que he vivido y me
encanta poder ayudar. Si que es verdad que tener un hermano con discapacidad ha hecho que
me encante la integracion social y me quiera seguir formando sobre todo el mundo de la
discapacidad. Y acerca del de mi hermano... muchisimas preocupaciones.

Pues ya para acabar, ultimo bloque sobre las necesidades que tenemos ;vale? La primera
pregunta es, jqué crees que necesitan los familiares de una persona con discapacidad
intelectual para incrementar el bienestar personal en su vida?

Como ya he dicho antes, mi hermano ha ido conmigo al cole; por lo que ha ido a un cole
ordinario. Lo que si que considero es que mis padres hubieran necesitado mas informacion a
la hora de servicios o entidades a las que poder acudir a la hora de fomentar el ocio y tiempo
libre, estudios que realizar y planificacion sobre el futuro profesional y académico.
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Y... (Qué te seria de utilidad a ti?

Haber estado en distinta clase, no sé si hubiera sido mejor o peor; pero de alguna manera me
hubiera ayudado a desvincularme, haber podido estar con él, pero teniendo cada uno su
espacio desde un principio. Mi hermano repitié en 5° de primaria y si que es verdad que me
daba muchisimo miedo dejarle con gente que no conocia y a dia de hoy, sigo pensando que
con esos nuevos compafieros ¢l no estuvo realmente bien y donde €l era realmente feliz era
con sus compaiieros de clase que tuvo hasta ese momento; aunque académicamente no
pudiera desenvolverse del todo bien. Considero que en personas con discapacidad intelectual
es mas importante fomentar la socializacion que lo académico, obviamente sin dejar a un lado
la importancia de lo académico.

Genial, pues muchas gracias de verdad por todas tus respuestas. Ya para acabar me gustaria a
modo de conclusion, que me contases algo que quieras destacar de todo esto o de ti misma
como persona, ...

Pues respecto a mi, sin duda soy la persona que soy y la profesional que soy gracias a mi
hermano; ¢l me ha ensefiado muchisimo. Mas de lo que yo le voy a poder ensefiar. Y si ahora
mismo pudiera decirle algo a mi abuela paterna que fallecié hace mucho, la que siempre me
decia que le cuidard mucho, seria que mirara a Jonas y viese todo lo que ha conseguido ¢l
solo, con su esfuerzo y ganas de superar todas las barreras que la vida le ha puesto; que es un
hombre auténomo, trabajador y sobre todo feliz.
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ENTREVISTA 8

Bueno, pues como ya sabes por el consentimiento que has firmado, vamos a hacer una
entrevista para conocer las vivencias que tenemos los hermanos de personas con discapacidad
y poder utilizar la informacién que recoja para mi TFG. Asi que empezamos con una pequefia

presentacion: edad, estudios, ...
Genial, pues tengo 21 afios y estoy acabando la carrera de Magisterio de Educacion Infantil.

Bueno a partir de ahora pasamos a los apartados principales de la entrevista. En el primero de
ellos vamos a hablar un poco de tu hermana con discapacidad... ;Cuantos afios tiene y qué

hace?
Mi hermana tiene 25 afios y esta en Fundacion Down formandose.

LY en qué momento ha sido consciente de la discapacidad que tiene?

A ver, yo siempre he sido consciente realmente, porque al fin y al cabo mi hermana es la
mayor y creas que no, pues todo el mundo tiene como inspiracion hacia sus hermanos ;jno?,
pues yo la miraba y decia ostras, aqui algo falla. Porque ademas también sufri6 bullying en el
colegio y este suele surgir por aspectos no “normalizados”entonces, pues claro, ves que algo
falla. Y pues en el caso de mi hermana, pues se metian por la discapacidad. Entonces, claro,
ahi también es como que ya me iba dando cuenta de que mi hermana no es “normativa”,
digamoslo asi, algo falla. Y siempre mi hermana ha ido a muchos sitios como de terapia y
como mi madre trabajaba pues me quedaba con mi abuela y me preguntaba que porqué iba a
esos sitios, qué hacia alli, qué le falta, qué necesita, ... Entonces, claro, ya dices, algo no
termina de encajar, pero bueno, es algo con lo que hemos vivido siempre, asi que ya estd

super normalizado.
(Ahora, me sabrias decir la discapacidad que tiene?

A ver, pues en los documentos pone retraso mental severo y luego Trastorno del Déficit de
Atencion e Hiperactividad e Impulsividad. Pero yo como estudiante de magisterio siempre

que me preguntan seria discapacidad intelectual y TDAH.

Genial, y esta informacion... ;como y quién te la ha proporcionado?
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A ver, yo realmente nunca he sabido lo que tiene, en plan el nombre si, pero no lo que
conlleva. Entonces realmente, gracias a la carrera, es como que ha aprendido qué significa la
discapacidad intelectual y qué significa el trastorno déficit de atencidon; porque eso, por
ejemplo, te imaginas que es que no presta atencion o le tienen que estar echando
constantemente la bronca, que no para, ... y eso si que lo intuyes, pero claro no es lo mismo
tenerlo solo que tenerlo acompanado. Entonces si lo tienes acompanado es como que se

multiplica todavia mas ese déficit de atencion.
(Sientes que has recibido la informacion que necesitabas por parte de tu familia?

Por parte de mis padres no porque yo creo que a ellos también como que les ha costado un
poco asumir la discapacidad de mi hermana. Todo el mundo cuando tiene un bebé siempre
espera que salga sano; pero puede ser que pase como lo del cuento de viaje a Italia, que te
preparas para irte a Italia y te preparas unas chanclas, una toalla, bikinis, ... y de repente te
subes en el avion y llegas a Estocolmo, ;sabes? Entonces yo creo que una parte de mi familia
esperaba, aunque suene feo decirlo, que fuese como un catarro o una enfermedad que se
acabaria curando. Ahora todos trabajamos con ella para que adquiera las herramientas
necesarias para poder llevar la vida lo mas normalizada posible. Bueno, que me voy de la
pregunta... pues la verdad que mucha de la informacion que se tiene es gracias a la
universidad. Y a veces he buscado en sus papeles y deméas para poder tener respuestas. A mis
padres si les han dado pautas y tal, pero a mi como directamente de sentarme y decir mira, tu
hermana tiene esto, no. Si que es verdad que alguna vez cuando me echan la bronca me dicen
que ya sabes que a tu hermana le cuestan ciertos aspectos, entonces tienes que tener mas
cuidado, tienes que ser mas empatica. ;Si, pero claro, por qué? ;Por qué yo? ;Sabes por qué
no puedo tener una relacion “normal” con mi hermana? ;Por qué tengo que estar siempre
midiendo lo que digo o no digo? Me da un poco de impotencia y pena; pero bueno, yo doy las
gracias a la universidad porque he podido conocer e identificar muchas de las cosas que he
estudiado en la carrera con la discapacidad de mi hermana, pero muchos hermanos no saben

porque sus padres no se sientan a hablar ni a contar nada.

Suscribo todas tus palabras. Ahora pasamos al siguiente apartado, empezando con ;coOmo te
sentiste cuando fuiste conocedora de la noticia de tengo una hermana que tiene estas

caracteristicas?

A ver, cuando te enteras, pues realmente dices, bueno, pues ya esta, es diferente y ;qué pasa?

Claro, luego ponte a vivir las situaciones en el dia a dia, es como que te da rabia. Porque, por
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ejemplo, yo veo a mis amigas con sus hermanas que se van de compras, hacen planes y yo no
sé si me veo haciendo eso con mi hermana, jsabes? Porque a ver, todo el mundo tiene vidas
diferentes, pero es como que son como realidades muy diferentes. Entonces, pues a ver, si
que es cierto que, pues me da un poco de rabia, pero no rabia hacia ella, sino rabia de joder,
(por qué no es como los demas?, ;qué le pasa? También es cierto que hay que poner la vista
en otro desde otra perspectiva, en plan no pensar el porqué es diferente, sino que también hay
diversidad de personas y relaciones entre hermanos al igual que diversidad familiar u otras
diversidades; porque la persona no se reduce solo a la discapacidad que tiene y esta debe

verse como una capacidad para hacer las cosas de manera diferente.

iTotalmente! Y en este proceso, ;qué emociones identificarias? ;Me podrias identificar

alguna con una situacion en concreto?

Pues por ejemplo lo del bullying, que conmigo se metian también en el cole por ser gorda,
pero bueno, tampoco me afectaba porque que se metieran con mi fisico pues me daba mas
igual; aunque también he tenido mis momentos de inseguridad y he ido al psicodlogo, pero
realmente el apoyo que necesita mi hermana era mucho mayor. Y a mi era la rabia de decir
,por qué tengo que estar defendiéndole en vez de estar en el recreo jugando con mis amigas?,
(por qué tengo que ir yo a defender a mi si son los profesores quiénes deberian cortar esto?
Entonces, realmente la rabia no era hacia mi hermana, sino hacia como la veian y trataban.
Las diferencias no implican que tu seas peor persona y que tengas que recibir cierto odio por

tus caracteristicas.

Eso es... y en relaciéon también un poco con esto que me cuentas... ;has evitado el

afrontamiento de alglin tipo de situacion porque te hacia sentir incomoda o incompetente?

A ver, yo si que es cierto que ha habido momentos en los que evitaba hablar de ciertos temas
porque decia “bueno pues ya estd”. Y por ejemplo en la adolescencia pues si que es cierto que
eran realidades muy diferentes. Yo salia con mis amigas, me iba por ahi y nos ibamos de
verbenas y si que es cierto que llegaba a casa y siempre estaba mi hermana ahi durmiendo y
dices: jqué tipo de vida tan diferente tenemos! Entonces realmente, cuando mi hermana sali6
del colegio donde la trataron tan mal y se cambi6é a San Martin de Porres, la verdad que dio
un cambio brutal. O sea, el tipo de atencién que recibid ahi, como la ha formado como

persona y demads; ahi te das cuenta de que la educacion puede cambiar el mundo.
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Pues cuinto me alegro de que haya sido asi. Siguiendo con las preguntas de la entrevista,
Jhas sentido que tenias las competencias suficientes a nivel de habilidades emocionales y

sociales para afrontar ciertas situaciones?

Pues a veces pienso que me faltan y que no se llevar ciertas situaciones, igual también porque
es como que no veo a mis padres capacitados en el sentido de que yo como que le pongo mas
limites a mi hermana. Entonces, de manera inconsciente, es como que el peso, no educar,
pero si de poner algunos limites o reglas de convivencia recaen en mi. Entonces, claro, esa
presion, digamos, es lo que a veces me hace sentirme impotente de ver que yo me esfuerzo
para intentar que la convivencia sea mejor y como no soy yo verdaderamente su figura de
autoridad pues no lo hace. Esto es lo que me dijo la profesora de mi hermana, que ese peso no
puede recaer sobre mi y no es mi papel; pero si veo que luego se le exige algo, no lo hace y
no hay consecuencias pues me fastidia, que luego en futuro la que va a estar ahi con ella soy
yo. Pero bueno, a raiz de eso, ahora las cosas estan cambiando, ya estamos mejor,

funcionamos como equipo.

Es verdad, a veces exigimos mdas que los padres; pero también debemos tener claro cual es
nuestro papel. Y como hermana de una persona con discapacidad, ;sientes que tienes un rol

distinto al que tiene ella en la dindmica de la familia?

Si. A ver, estd feo decirlo, lo que voy a decir, pero yo, por ejemplo, en el colegio, eran
dindmicas diferentes. A mi siempre se me ha dado bien estudiar, digamos, siempre he sido
una alumna de bien, de notables, algiin sobresaliente y tal. Entonces, era como que yo me
sentia como que a mi no se me daba la importancia que merecia. O sea, siempre me
felicitaban; pero era como que yo lo que hacia bien era lo que tenia que hacer y no se
valoraba lo mismo que cuando mi hermana hacia algo bien, que también lo entiendo porque
cada persona tiene que conseguir las cosas segin sus posibilidades. Y si yo puedo aspirar a

mas, pues también tendré que ir a por mas.

Y siguiendo con esta linea, ;sientes que tienes mas carga que tu hermana, respecto a ciertas

responsabilidades en casa?

iPor supuesto! Un ejemplo préctico, ;vale? A mi me sale solo el que llegue la hora de comer
y poner la mesa y es cierto que si llego tarde de las practicas del colegio pues el plato ya esta
preparado, me lo caliento, me siento y como. Pues a mi, después de comer me sale el recoger

el plato y fregar lo que haya utilizado; en cambio mi hermana, por ejemplo, eso no lo hace.
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Entonces si yo no lo hago, es como: “encima que llegas tarde, no te friegas los platos™ pero
en cambio con ella es: “bueno, no pasa nada, ya lo hago yo por ti, carifio”. Pues no, un habito
tan simple como ese tendria que estar a la misma altura para las dos; porque las dos podemos

hacerlo sin ninguna dificultad.

Bueno para acabar este bloque, ;te has sentido sola o culpable en algin momento viviendo

estas situaciones?

Sola, mucho; porque, claro, no puedes hablar de esto con tus padres porque tienen suficiente
también. Yo siempre he pensado que yo no quiero ser una carga para nadie, entonces, /,cOmo
le voy a decir yo a mis padres que me siento sola en esto? De mas, sobre todo mi madre, que
tiene que aguantar un monton de cosas con mi hermana. A ver, ahora si que es cierto soy
mucho mas independiente y no le cuento muchas cosas a mi madre, a veces porque se me
olvida y a veces porque no quiero ser una carga mas a lo que ya tienen. Entonces, muchas

cosas las vives sola si.

Pero ahora ya no, ya estamos mano a mano en esto y qué suerte poder compartir estas

vivencias contigo.

La verdad que estd muy guay, porque yo cuando te conoci no sabia nada de tu hermano. Y
yo, realmente, cuando era pequefia me daba como vergiienza decir: “Tengo una hermana con
discapacidad”; que en verdad con decir tengo una hermana y ya, no hace falta méas. Pero no
s¢, poco a poco es como cuando vas cogiendo confianza en ti misma y te vas empoderando,

pues todo es lo mismo ahora ya pienso: “Tengo una hermana con discapacidad, ;y qué?”

Bueno pues con esto cambiamos ya a emociones de valencia positiva ;vale? ;En quién te has

apoyado mads para afrontar mejor esta realidad que vives?

Sobre todo, en mi. A ver, yo por ejemplo cuando era mas pequeiia, si que es cierto que el
tema de mi hermana era como un tema que llevaban mis padres. Ademas, mi padre es muy
abierto y también es muy sensible; y como mi madre trabajaba por las tardes, mi padre era
como que se tenia que encargar de llevarla a todos los sitios. Y yo creo que también ha
sufrido mucho en silencio y no lo exteriorizaba. Pero creo que mis padres han sido como la
pareja perfecta, digamos, porque a lo que no llegaba uno, llegaba el otro, ;sabes? Asi que eso,
que cuando era pequefia, como era un tema que llevaban mis padres, pues yo realmente no
me preocupaba tanto. Pero ahora, por ejemplo, siento que somos un equipo, que nos

apoyamos y que mi madre se apoya en mi. Yo siempre digo a mi madre que deberia ir al
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psicélogo para hablar con alguien y apoyarse en otra persona que le ayude a gestionar sus

cosas. Pero también es muy guay que entre los tres seamos un equipo.

Y... (Qué cosas te han servido para sentirte mas tranquila y calmada en situaciones dificiles

con tu hermana?

Pues yo creo que lo que me hace sentirme contenta es el entorno en el que se encuentra mi
hermana ahora. O sea, ya cuando sali6 del colegio, como te he dicho antes, fue como: “Peor
que aqui, no puede ir; s6lo puede ir a mejor”. Ademas, ese afio fue como mi afio porque como
repitid dos veces so6lo estaba un nivel por encima de mi y cuando cambid yo también senti
alivio e intenté disfrutar al tope porque solo tenia que preocuparme de mi y mis notas. Y
también ayud6 mucho que donde fue ella la trataron muy bien y la gente se portaba muy bien
con ella. A ver, ella siempre ha sido de las nifias que mejor estaban; entonces, también eso de
que ella se sintiera la que mejor y hacia como de madre, también me daba como un
sentimiento de decir: “Pues hay esperanza”. Y eso, ahora que estd en Fundacion Down, esta
muy bien, muy controlada, digamos, aunque todavia tiene que pulir cosas de comportamiento
y demads. Y eso, creo que estoy en un buen momento vital, la verdad. Tengo amigas a las que

quiero un monton, tengo una pareja a la que quiero mucho y una familia maravillosa.

Pues cudnto me alegro... y ahora si, la ultima pregunta de este apartado. ;Qué aprendizajes y

aspectos positivos destacarias de tener a tu hermana?

A ver, yo, aunque he discutido mucho con mi hermana, la quiero mucho y no seria lo que soy
ahora sin ella... eso estd clarisimo; que, aunque discutamos, yo a mi hermana la llevo por
bandera. Si que es cierto que Ultimamente, pues estoy un poco hasta las narices de ella, pero a
ver, realmente son las tipicas discusiones que tienes con tus hermanos; yo no me imagino una
vida sin mi hermana, la verdad. A ver, que jode un poco el tema de que la relacion no es
como la de todo el mundo, pero ;y qué? cada relacion es distinta. A lo mejor no me voy con
mi hermana a la playa, pero si me la quiero llevar al centro comercial y a tomar un helado,
pues no pasa nada. Yo de verdad que mi hermana es una extension de mi, realmente, y no
seria lo que soy sin ella. Asi que por mucho que discuta, va a ser mi hermana toda la vida y la

Voy a querer y si necesita algo siempre me va a tener aqui a su lado.

iQué bonito! Ya cambiamos de apartado, vamos a hablar un poco de las preocupaciones
actuales y futuras... y empezamos con ;qué preocupaciones presentes y futuras te surgen a

raiz de ser la hermana de una persona con discapacidad intelectual?
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A ver, yo aspiro a en tres o cuatro afnos irme de casa; ojala pudiese ser antes, lo que pasa que
no tengo ningun trabajo estable. ;Qué pasa? Mi hermana también piensa que algun dia se
puede ir de casa. Y oye, ;quién dice que no?, o sea, que a lo mejor en un futuro todo puede
ser... Que a lo mejor puede irse, ;sabes? Pero ;qué pasa? La incdgnita esta en... ;y cuando
no estén mis padres?, ;qué va a pasar?, jtendra que ir a un centro de dia, a una residencia o
qué hago? Realmente es como que tengo tan asumido que mis padres van a estar siempre ahi.
O sea, es que tampoco me imagino la vida sin mis padres. Entonces, como aun no sé cuando
se van a Ir y espero que no se vayan nunca o yo morirme antes que ellos. Realmente no lo sé,
pero si, por ejemplo, sigo con mi pareja actual, yo sé que no va a haber problemas en que ella
si tuviese que estar en casa, estuviese. Y si es un problema en algin momento, pues mira, va
antes la familia que una pareja, por mucho que sea de tu alma gemela. De momento eso no

me preocupa mucho, ya llegard el momento... ahora tenemos que vivir el presente.

Me has respondido a dos preguntas de golpe jejeje, genial pues ya de este apartado solo nos
queda la siguiente... ser hermana de una persona con discapacidad intelectual, ;dispara en ti

pensamientos negativos o dolorosos que a veces no puedes controlar?

Pues yo llevo ultimamente un tiempo que me siento como con rabia, que no la exteriorizo,
pero es como que se acerca mi hermana y me da rabia, me habla y me da rabia. Que a lo
mejor es algo que tengo que trabajar con alguien especializado, si, pero no s¢, es como que a
lo mejor algo de mi misma no estd bien. Pero, yo creo que es el hecho de que como que se
porta mal y no quiere cambiarlo, es como que genera en mi un rechazo de decir: “;Por qué no
quieres intentar ser y hacer las cosas mejor? Por lo menos intentarlo por nosotros, que

luchamos porque tenga la mejor vida posible”.

Eso es, y sacando lo mejor de ellos para que se puedan tener la mayor autonomia e

independencia posible.

Pues si, pero ella no lo ve asi. A veces por ejemplo no entiende que mi madre esté triste por
cosas que ella hace; pero bueno, poco a poco. Encima ella es una chica muy alegre y tiene un

muy buen corazdn, pero muchas veces solo deja ver lo malo y eso da rabia.

Vale, pues ultimo bloque y ya entrevista superada. Necesidades de los familiares de una
persona con discapacidad. ;Qué necesitan, qué crees que necesitan los familiares de una

persona con estas caracteristicas para incrementar su bienestar personal?
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Realmente, a ver, yo creo que desde la sanidad podria haber alguna figura que se centrara en
el acompafiamiento a las familias y a dar pautas de como actuar. Porque a veces las pautas
que te dan son meramente para el nifio/a y son escasas y generalizadas; no todo vale para

todos. Asi que eso, acompaiamiento, informacion e investigacion.
Totalmente de acuerdo; porque personalmente, ;qué seria de utilidad para ti?

Pues yo creo que seria que el foco no recayera en las personas con discapacidad, sino en
como nosotros como sociedad afrontamos esa diversidad; en el mundo cabemos todos con
todas nuestras capacidades y limitaciones. O sea, somos todos iguales y diferentes a la vez y
tenemos que aceptarnos asi; respetando y repartiendo mucho carifio por el mundo, que eso

hace mucha falta.

Simplemente, muchisimas gracias. Te entiendo mucho y me alegro mucho de poder compartir
contigo todo lo que nos toca vivir. Asi que si quieres afadir algo como conclusion de la

entrevista, jgenial! Sino la damos ya por finalizada aqui.

Gracias a ti también y si... quiero acabar destacando la importancia del sentido del humor,
que tantas veces nos hace de escudo y nos ayuda a afrontar mejor las situaciones que

Vivimos.

jCudanta razén! |Y qué necesario e importante es para mi también! Jejejeje.
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ANEXO 4: Recursos para hermanos/as de personas con discapacidad intelectual.

Paginas web de interés para los hermanos, hermanas y familias de personas con discapacidad:

Plena Inclusion Espaiia: https://www.plenainclusion.org/
Plena Inclusion Aragon: https://www.plenainclusionaragon.com/
Apartado de familias: https://www.plenainclusion.org/familias/

Grupos de hermanos: https://www.plenainclusion.org/familias/grupos-de-hermans/

21 recursos para hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual:

https://www.plenainclusion.org/noticias/2 1 -recursos-para-hermanas-y-hermanos-de-

ersonas-con-discapacidad-intelectual/

Special Olympics Espafia: https://www.specialolympics.es/

Special Olympics Aragoén (voluntariado, deporte unificado, ...):

https://specialolympicsaragon.es/

Fundacién Down Zaragoza: https://downzaragoza.org/

Publicaciones:

Mi hermana Lola:

https://www.plenainclusion.org/wp-content/uploads/2021/03/mi_hermana_lola.pdf

;Qué le pasa a tu hermano?:

https://www.plenainclusion.org/wp-content/uploads/2021/03/que le pasa a tu herm

ano.pdf

Los hermanos opinan:

https://www.plenainclusion.org/wp-content/uploads/2021/03/los hermanos opinan.pd

f

Apoyando a los hermanos:

https://www.plenainclusion.org/wp-content/uploads/2021/03/bp-apoyando-hermanos.
pdf

Algunos videos de interés:

Documental “Hermanos”: https://www.youtube.com/watch?v=krEQpTuHat4

FEl momento de los hermanos:

https://www.youtube.com/watch?v=6aXW7sagprQ&t=549s

“Sofia y Rodrigo: hermanos y atletas”:

https://www.youtube.com/watch?v=tbx AHVqRUY4
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