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L. Introduccion

Durante décadas, las investigaciones y estudios en tomo a familias con hijasios
con discapacidad fisica o intelectual se han centrado en fos padres, dejando al margen ka
vivencia de hermanas/os. Vna realidad que no se debe obviar. T.os primeras estudios que
fichn en la décads de os afios 80 del

ponen ol Foce de atenciin sobre sta cu

pasado siglo, aunque siguen siendo escasos y, a veces, contradictotios.
Afortunadamente, en Las ltimas décadas, ha habido un cambio significativo en el trato
dado a fa o

apacidad desde un punto de vista social, legislativo y del aumento de los
servicios (1Lizasodin. 2007), pero Lambién debemos seguir aportando desde Ta
investigacion

Es facil entender que el nacimiento de un‘a nifio/a con discapacidad modifica de
forma considerable el entorno familia, siendo una turbacion para todasios lasios
componenles de la estructura Familiar, influyendo considerablemente en la construecian
del desarrollo picoldgico y la afectividad de hermenastos

Debemos sefalar que la mayoria de los estudios s¢ han centrado en familias con
hijas/os con discapacidades psiquicas, generalmente casuisticas relacionadas con el

sindrame de Down y of espectro autista. Asi, son pocas las investigaciones focalizadas

en ta discapacidad sensorial y i acionts

ca, por T que carceemos de invest

sulicientes para abordar el tema desde un espectro més amplio (Lizasodin, 2012).
Desde una mirada amplia, recogemos que, investigaciones como la de Aulettay

de Rosa (1991), recalcan que no hay diferencias en el autoconcepto de nifiosias que

ticnen hermanastos con discapacidad v las/os que no los ficnen micntras que trabajos

como Tos de Canmors v Stalker (2003) o Stoneman (2005) estableeen, en muchis

ocasiones. que el autoconcepto e estaséos nifiasios. especialinente en las nias, es més
elevado, resaltando que tener un/a hermanoia con discapacidad puede conllevar efectos
positivos en el desarrollo. Otros trabajos. como [os de Boyee y Barret, (1993) o Powell
y Gallagher (1993) presentan que Tas personas en hermanasios con discapacidid son
més propensas 4 sulfiir irastornog v desajustes psicologicos, entre 10s que destacan las
alteraciones en la competencia social, en el antoconcepto y en el comportamiento, Otros
estudios manifiestan que hermanas/os suelen tener dificultades de socializacion ¢
identificacion {Gardou, 1997 Naylor y Prescolt, 2004), Scgin Ilarris (2001), la
presencis de unva nifofa con discapacidad en la familia, reduce de forma significativa k.

vida social do progenitoras/es y hermanas/os. disminuyendo las salidas a Tugares
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considiran que Estasfos cucntan con Tas herramicnlas neeesarias (Martingz, 2020), Tista
presion puede perdurar en el liempo y extrupolarse al dnbito social y profesional. Segin
Pollack (2002), este nivel de auto exigencia puede contribuir a que la/el nif/o alcance

un desamrollo ma

completo, pero tambi¢n puede ser causa de ansiedad y frustracion

2. Metndalog

Tl objetivo d esta investigaci6n es realizar un acercamiento a la realidad que
viven las/os hermanas/os sin discapacidad desde diferentes perspectivas, centrindonos
en diferentes dimensiones y considerando los elementos facilitadores v obstaculizadores
exislenles on Eslas.

alitativo, con lenicas acordes a Ssic

Fste trabujo s Hleva a cabo can un diseio

para la recogida de informacién. Com atirma Sanguino (2020) consideramos la
metodologia cualitartiva como una estrategia de investigacion basada en una estricta ¥
rigurosa deseripeion contexlual de unia situacian, succso o cvento, Tomamos como
referencia los custr fundsmentos tedrieos con los que Gueardian (2010) Ta enumero: la
interaccion simhélica, Ta fenomenclogia (oricntada a fa investigacion socio-cducativa
mediante la descripeion y ef andlisis de fos razonamientos, puntos de vista, experiencias
v Vivencias transmitidas por las/os sujetos protagonistas); la accion comunicativa (como

wct comumicalivo lingiistico, que da lugar a mfera

iuncs sociales posibilitando la

reproduceidn de la vids de los sujetos entrevistados ¥ la cxparicion de sus emvieciones
permitiendo establecer una relacién interpersonal, alcanzanda el entendimiento entre
ambos hablantes). y la etnogratia (haciendo una descripcion completa o parcial de un
grupo de personas que tienen algo cn coman).

Taéenica ulilizada cs T entrevista semicstructurada, Scaim Carballo (2001),

una enrevista representa el fluir espontineo, naturdl v profundo de los recuerdos v

vivencias de un sujeto mediante la presencia y la estimul,

cion provosada por otra que
las investiga. Como atirman Mashuri et al. (2022), es un recurso insustituible en la
investigacion social, inmejorable para recoger informacion sobre situacioncs, problemas

n sobre estos,

¥ neontceimientos y descubrir las visiones que distintas personas ficn
Adenuis, ¢l conteido de muehas maniléstaciones externas como las emociones, los
sertimientos o los valores, Unicamente pueden ser entendidos mediante Ias

declaraciones de lasios participantes (Paramo-Reales, 2020). Se busca que prevalezea la

subjetividid y que se adapten al cardeter de quion participa y comparte, trabsjanda con

los sentimientos de estos/as y wratando de vincular sus eonocimicntos desde su interior
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s di adplacidn y afrontamicto, pudicnido erear cspacios pary

liss Camilis y por ende para estasfos henmanas/os. lo que realmente. se traducird en m

inclusion para todas las personas ¥ todos los coleetives. Y esto ¢s lo fundamental

Para finalizar este trabajo, presentamos una serie de propuestas extraidas de las

difercntes cnirevistas realizadkis y que pucden considerarse como recomendaciones
tomar en cuenta por quicn earresponds
) Todos los centros educativos deberian contar con aulas estables y con persenal
cualificado para atender la diversidad de estas aulas ¢ infiaestructuras
adaptadas que mejoren I atencion y fomenter la inclusion.

b} lasfos docenles consideran fundamenlal reeihir mas formacion sobre Ta

2ola

discapacidad en T iy ahagan por recuperar ba figura de ella p

en los centros, sedalando que carecen de formacion necesaria para afrontar
algunos temas. Ascguran que su presencia cs indispensable para garantizar una
alengion profsional y de calidad

©) Se hace necesario Lempo real pars las tilorfas individualizeadas dentro del
horario escolar, mas tiempo para cscuchar & su alumnado y ayudarles a

verbalizar [0 que les ocurre, aumentar el personal  las horas de elila P1'y del

apoyo de educacion especial. Las ratios en clase deberian disminwr para

garanlizar dicha atoncidn y su calidad
@) Hermimas y hermanos sugieren T realizacion on los centros de actividades
participativas para las familias como el resto, favoreciendo asi la inclusion y
fagilitando nuevas relaciones entre toda Ia comunidad educativa, Finatmente

consideran necesario un apoyo académico y personal per parte del centro por

Referencias bibliogrificas
Aguayo, C. M. (2010). Revision teorica sobre el ajuste psicologico ¥ emocional de los

hermanos de personas con discapacidad intolectual. Revista Dspanola sobre

Discopac
inico.usales/idocs/EB/ART16113/235-4%20Morenopdl

Auletta, R., & DeRosa, A, P. (1991, Sell*concepis of adolescent siblings of ehildren with
mental  tetardation. Perceptuad  and  Motor  Skitfs, 73(1). 211-214

1 Tntelecuel, (41), 6078 hiips 4

hitps:fédoi.ore/10.2466/pms.1991.73.1.21 |

Velumen 17 N.9 2. diciembre 2024 147





index-17_1.jpg
Guardiin, T. A, (2010). 7 paradigma cualitasivo en la irvestigacion sociveducariva. San

José Costa Riva: Coleceion Tnvestigacion y Desarrollo,

Hanies, A. (2005), How younger siblings of children with learning disabilities understand
the cognitive and social impheations of learning disabilities. Lreropean journal of
special noeds edcation, 2000, 319

Intps:£fduiore/10.1080/08856250420003 19052

Tarris, J. (2001). One principle and three fallacies of disability studies. Journal of Medical
Tithics, 27(6), 383-387. hittps:4/doi.ore/10.1136/jme.27.6,383

Kotig, K. (2001). Lermanas y hermanas: el orden de nacimicnio en la familia. Madrid
Kditorial Rudolf Sleiner.

Lizasoiain, 0. (2012), Tmpacto que pucde conflevar tener un hermano con discapacidad
factores condicionantes v pavtas de intervencion. Siglo Cero, 38(223), 69-88

352689

https://dialnctunirioja.cs/servievarticulo?codigo=

Tobato, D 1, & Kao, T T. (200%). Bricl reporl: Family-based group imtervention for
young siblings of children with chronic fliness and developmental disability

downal  of  peduatric 369, 678-6152

https://dotore/10,1093]

Martin, A, & Iladden, K. (2004, October). Psychosocial functioning in siblings of
children with cerchal palsy. Trernational jonrnal of psychology, 33 (5-6), 396-
396

Martinez, . M. (2021

0). Bienestar emocionad en hermanos de personas ¢

2 discopacidd:

una guia para padves y hermanos. Indenpently published
Mashuri, ., Sarib, M., Rasak, A., Alhabsyi, F.. & Syam. H. (2022}, Semi-structurcd

Tnerview: A methodological el

ction on the development of 4 gualitative
research instrument in educational studies. Journal of Research and Method in
Education, 12(1), 22-29. https:/doi.org/10.9790/7388-1201052220

Meynckens-l-ourcz, M. (1995). La fratrie d'unc personne handicapés. 7hérepie famliate,
I 389-401 ity

CIR ceordDetil &id 2936610

[rancis inist (r/vibad/index. php?actior

Mirabal. 1. (s.L). Una jornada escolar con mi hermano con. LX Jornadas Cientificas
Internacionates de Investigacisn sobre Personas con Discapacidad, Consejeria

de Lducacion del Gaobierno de Canarias

hitps:ifinico. usal exiedjomadas201 5/CD%2000madasd20INICOedjornadis-

inico usal.es/docs’321 . pdf

Velumen 17 N.9 2. diciembre 2024 150





index-19_1.jpg
Winlgens, A, & TTayer, 1.V, (2003) Te véeu de la fraric d"un enfent souffrant de
hundicap mental ou de troubles autistiques: résilfence, adaptation ou santé
mentale compromise. Nercpsyehiatrie de [Enfance ¢t de Idolescence. S1(7),
377-384. hitps://doiorg/10.1016/] neurenf 2003.05 003

Velumen 17 N.9 2. diciembre 2024 152





index-16_1.jpg
Cuskelly, M. (1999). Adjustment of siblings of children with a disability: Methodulogical
insues. Tarernational yournal for the advancement of counselimg, 21, 111-124
https:/¢doi.ore/10.1023/A:1008331700993

Dodd, L. W. (2004). Supporting the siblings of young children with disabilities. British
Journal of Special Fducation, 31013, 41-49. hrpsidoiorg/10.11114,0950-
3383.2004 00325

S

Dunn, & McGuire. S. (1992). Sibling and peer relationships in childhood. Child

Psychology & chigtiry &  Ailed  Disciplines,  33(1), 67 103,

hitps:i¢doiorg/10. 1111 1469-7610.1992 1h108S9. x

Eeheta, Ci. (2004). g Por qué Jorge no pucde ir al mismo eolegio que su hermana®: Un

anilisis de algunas harrcras que dificultan o avanec hacia ua escucls para dos

v contodos, REICE. Revisia Electrdnica fbey

oamericana sobre Calidad, Eficac

¥ Cambio en Edducacién, 22),

https:fveww rodalve orgiarticulo 0a%id=55120201

Femander, M. A. (200 Al impacto de la enfermedad en la familia. Revisia de la
o

254, hips:ffwww medigraphic.com/pdfs/faemed/m-2004/0n046E pdf

Faeultod de Medwina LNAM,

Verreira, M. (2010). De la minus-valia a la diversidad funcional: un nuevo marco terico-

wctedad “nt 45

melodoldgico Palitica ¢

hitps:tswwe.um es/discatifidocumentos Py84_Ferreina.pdf

Fisman, ., Wolf, T, Ellison, D., & Freeman, T. (2000). A longitudinal study of siblings
of children with chronic disabilities. T#e Canadian Journal of Psyehiatry, 45(3).

67137000150010

Galley, L., Keller, €., Lanners, R.. Lulhi, J. & Straub. T. (1999). Les besoins des frercs

369-375. hitps://doi.org/10.1177/07

e soeurs des personnes deficientes. Pedagogie specialisee, 36(1. 19-25
Garcia, E. v Nohez, 1. (2019). Los hermanos de niflos con discapacidad imelectual:
Dificultades y  fortalezas. Misceldnea  Comntlas 77151, 289-

315, hips://doi.ora/ 10, 14422/mis v77.i1 §1.¥2019.002

Gardou, C. (1997). 1 cs persomnmes handicapées exilées sur le seuil. Revie ewropéene dui

fandicap el (14, 617. hupyipascal-
id

francis.inist fi/vibad/index, phy"actio
Garrido V. L., (2011). 11abermas y Ia tearia de la accion comunicativa, Razon y palabra,

(75). hips:iiwww.redalye orgfarticulo.oa?id=1995 1706036

Velumen 17 N.9 2. diciembre 2024 149





index-15_1.jpg
Tarlow. T TL, & Tllard, 1. R. (2006). The psychosocial well-being of childron with

chromie diseuse. their parents und siblings: An overview of the rescarch evidence

base.  Child:  care,  health  and  devlopment,  32(1), 1

https:/édorore/10,1891/0047
Rlais, F. (200

andir ay

). Bt moi alo un frére o une socur aux besoins

particulicrs: Nouvelles, suivics de Faercices cf stralégics. Fditions de Hapital
Sainte-Tustine
Blanco, N.. & Pirela, J.

integracion de enfoques en la investigacion social, Lspacios piiblicos, 18(45).

2). Lu complememariedad metodoligeea; Estraiegia de

Bolados, B. C., Garrido. M. M., Plaza, 8. C_y Ordenes, V. D, (2017). Convivencia de

nifios con y sin necesidades ecducidiva

iales en ef el ivchcionad |Teabajo

fin  de grado  inédito]. Universidad ~ Andrés  Bello,  Chile,
htips://repositoric.unab.cl/xmlvi/bitsureanvhandle/ria/3885/a1 19265 _Bolados C

Convivencia_de_ninos_com_y_2017_Tesis pdscquence=1&isAllowed=y

Boyee, G.C & Barnen. WS (1993 Siblings of persons  with  mental

rctadation:  a historical perspee- tive and e

ent  findings.  Fn
Stoneman, £,y Waldman, P. Vhe efiecrs of memal retrdation, dis-
ability and illness on sibling rela- tionships: research issues and
chal- lenges. Baltimore, New York: Paul T1. Brookes Publishing Company

Roucher, N. (2005). Fréres of swurs face au handican. Neurapsyehiatrie de lenfance et
de Ladole

scence, 33(4), 186-190. https //doi.org10.1016/] neurenf.2005.03.002

Brody. 8, J.. & Morrison. M, 11, (1992), Aging and rehabilitation. Generations, 16(1).

Burke, P., & Montgomery. . (2000). Siblings of children with disabilities: A pilot study.
Toumal of  Teaming Disabilitics 403). 227236
hittps:/Adotorg/10.1177/146900470000400305

Castillo Carballo, M. A. (2020). Coustrucciones sintagméticas con restriccion en
entrevistas semidirigidas. Patranes sociolingilisticos del espaiol hablado en la
ciudad de Sevilla
https:#fidus us esibitstremndhandle/ | 1441/1 54407/ Art%C3%A Deulo®20 A ui%

Connor:

L C., & Swalker, K. (2003). The views and expericnces of disabled children and

cir siblings: A positive outlook. Jessica Kingsley Publishers

Velumen 17 N.9 2. diciembre 2024 148





index-9_1.jpg
Ll

wdas/os lasios hormanasios, mellizas o mayores, admiten habr recibido ka noticia con
mayor naturalidad ¥ asertividad.
Me lo tomé super bien, cuando me lo contaron. tenia diez afios. Queria tener un
hermano, me daba igual el resto. ¢11LR2)

Lasios

rticipantos consideran que tencr més hijoséas facilita la sifuacion

debido al spayo que supone para b persona con discapacidad v 2 Ta ayudi que supone

contar con mis recursos en casa. Quiencs no tuvieron aseguran lo hubiesen agradecido.
Hubiese sido s fcil, porque las responsabilidades extras que supons tensr
una hermana con discapacidad, se hubicran repartido entre fodos. (L1LRA)
Respeeto al rol de euidador, todasios afirman que las/os hermanas/os de una

olahorando

fersona con discapacidad asumen e rol de lermanoda mayor ain sin scrla,
activamente en todo y entendiendo la necesidad de que éstae requiera una atencion
diferente. Asimismo, concuerdan en el desarrollo precoz ame otros/as nifios¢as. de
Garacleristioas Lales como; lemplinza, pacicncia, scosibilidad, empatia, sntido do T
responsebilidad
i i s dlescarrollado una sensibilidad y un sentids de I responsabilided,
creo, muy femprana pava su edad. Lsid nuy pendiente de sy hermano y de sus

necesidades. (LAMA)

Desde muy temprano aprendes Io que son las prioridades, el sentida del
cuidado, el estar alea y que hay cosas que o se pueden posterga: 1 haces
wmayor de forma hasiante precoz. (HER3)

Lin cuanto o la cuestion de género, las madres afirman que éste, a dia de hoy, no

s un factor condicionante para la asuncion de la discapacidad. Sin cmbargo, las

perspectivas de lastos hermanasos son diversas Lasios de mayor cdad alirmean que la

cuestion de género ha sid un factor condicionante u la hora de sobrellevir Ta
diseapacidad. Por otro lado, las participantes mds jovenes contrarrestan estas
afirmagiones. Lasios docentes por su parte afirman que, acrualmente, ¢l género no
implica muehas difercneias en este 4mbito, aunque DOC argumenta lo contrario:

Si o haabiese sisdo hombre, no habria cargode con mi hermana, (HER 1)

St hay wnes fumilia con tres hyos y wno liene discapacidad y los oiros dos son
chica y chico, seguraments quien asuwnia la mayor parte de tareas de citidado

sea la chica. Seclabmente i

es asi. (DOCT)
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son mifias/os mis madurasios y que esta les falita poder socializar con ¢l alumnado de
mayor edad y anpliar su cireulo de amistades.
Les cuesti menos relactonarse. Suclen madurar aries, v esto les da fuctlidd

endo incluso

par retacionarse con i ampito abanico de personas, pi

socializar con rifos y nitias mayores que elles. (NHOC2)

4. Discusién

Primeramente, hemos de senalar, y compartimos que, conmo presentan algunos
trabajos sebre Ia tematica (Cuskelly, 1999), las discrepancias entre los resultados
pueden justificarse debido a Tas diferencins metodologicas

Respecin a b aparicion de la discapacidad y la ciologfa dc Ssta nucstrs voces

coinciden con Matinez (2020) que defiende que, cuando es adquirida, resulta, con
frecuencia, mas difieil para la/cl hermanaio aceptar la nueva realidad por <l impacto que
casiona vor a su hermana/o con limitacions que anferiormente no poscia

Sobre l: aceplacion de la situacion nucstras vaces contradicen los resultadon
presentados por Fisman ct al.. 2000) y Dodd (2004) quicnes seftalan que las/os nifiasos
mas jovenes que las/os hermanasfos con discapacidad suelen presentar més dificultades
de adapracion psicosocial que lasios hermanasios mayores

Cuando hablimos dc I mportancia de que contar con atrafo hermanafo sin
diseapacidad mejora fa adaptacion psicoldgica a la situacion, nucstros resultados
concuerdan con otros trabajos (Boucher,2003; Martinez, 2020; Wintgens v Hayez,
2003) al sefalar que contar con otrwio hermana/o sin discapacidad mejora la adaptacion
psicologica la situacion y que cuando son varias/os hermanas/os lasos que conforman
una Familia. s¢ forja entre cllaos una red de eontencion cmocional que Facilita el
alkontar y sobrellevar mejor la discapacidud..

Sobre la responsabilidad y asuncién de 1os cuidados y del género, nuestres
respuestas son dispares, aunque creemos que, como Lizasodin (2012) sedala, Ia vision
del rol femenino csta cambiando, disminuyendo los cfeetos negativos tradicionalmente
Tigados al géncra, entre ofros. la airihucin de los cuidados a Ta mujer

Respecto a compartir centzo educaliso, nugstas voces, concuerdan con Galley,
eval. (1999) y Blais

(2002), sefialando que Lasios hemanas/os sin discapacidad se ven
obligadas/os a asumir el rol de cuidadoras/es también en la escuela pudiendo hacer

frente a situaciones incomaodas.
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by Tlermamas/os mayores.
Tl nacimiento de unfa hijoa con discapacidad reduce bruscamente la
influyendo de

orma significativa y directa en la dinamica familiar. Lste hecho, a lasios mayores les

disponibilidad de las/os progenitorasfes frente a sus otrasios hiasto

puede gencrar scnsacion de no existi, considerando que pasan 4 un segunda nivel, ¢

@ invisi

incluso pudicnda legar a senti les ante sus ojos (Martin y Hadden, 2004).
Esto. también genera que los celos aumenten. porque lael hermanafo con discapacidad
necesita wna mayor atencion v, a su vez, lasfos progenitorasies adoptan una actitud
sobreprotectora con eliella, a veces, liberandole de quehaceres que exigen a lasios
demés y permilicndole cosas que no permiten a lasios otras/os (Moynckens-Fourer,
1995).

Cuando lasios hermanasios mayores tienen menos de siete aifos de edad, es
habitual que se encuentren confundidos/as v con dificultades para entender 1a situacion
por lo que mugstran compertmicntos de celos, bernnches, episodios de imitabilidad, ¢
incluso conduetas regresivas, reslizando, en ocasiones, conductas similares s las de s
hermanado con discapacidad con cf fin de obtener la atencién emocional y ol cuidado de

sus progenitoras/es (Martinez, 2020), Como sefala la misma autora, con més de siete

afios, experimentan las mismas emociones asociadas a las de un proceso de duelo (fase
de negacién, de ira, de negociacion, de depresion y de aceptacion). Tis importnlc que
Ias/os progenitorasies no den par heeho g éstastos cucntan con los reeursos
psicolégicos necesarios para gestionar sus emociones. Sin embargo, Barlow v Bllard
(2006) también sehalan que, 1as/os hermanas/os mayores, sactitan de forma més madura
¥ responsable ante la discapacidad de su hermana‘o, affontando de mancra asertiva la

nugva realidad familiar y comprendiendo mejor la situzcion.

<) Ninero de mienbros eu lu Gamnilia

El nimero de hermanas/os es un importante factor condicionante en la vivencia

de la discapacidad. I:n una fanulia con mas de dos hijas/os, las/os hermanasi

s s
adaptan mejor a la situaci6n que hermanasfos de una familia poqueni, ya que, en este
caso, Tafcl hermanaio et obligada/o @ afrontar solaio la situacion y Tas tarcas que
conlleva. Varios estudios (Wintgens v Hayez. 2003; Boucher, 2005) presentan que utia

mejor adaptacion psicolégica estd relacionada con el hecho de tener mds hermanas/os,

sefalando que ¢stas/os sienten menos vergienza frente a las siuaciones
conductas incimodss relacionadas con la diseapacidad v sufren menos presicn ante las

responsabilidades sobre su hermana/o. Comao sefiala Martinez {2020), cuando son
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funduamentales en un trabajo que abords nuestra temética

Lascleccion de partieipantes ha side no prababilistica, no aleatotia ¢ intencional

por conveniencia, caracterizada por el aceeso que se tuve a las mismas realizandose

entrevistas a hermanas (4) de personas ean diseapacidad; madres (4), y o docentes (4)

que hian tenido o sts aulas alumnado can hermanisios con discapacidad (Tihla 1)

Tabla 1
Participantes en el esindio
COMIGO  RELACION  GENERO  EDAD CENTRO

FAM1 Madre Temenino 35 Piblico
FAM 2 Madre. T'emenino 40 Piblico
FAM 3 Madrc Femening 38 Piblico
FAM 4 Madre Femenino 48 Piblico
HER 1 Hermana  Femenino 50 Piblico
LR 2 llermana  L'emenino 24 Concertado
TR 3 Tlemmana— Femening 19 Concerlado
MER 4 Hermana  Femenino 21 Concertado
DOC 1 Tutora Femenino 34 Piblico
DOC2 “Ttora Femerino 29 Piblico
nOC3 Tutor Maseulino 36 Pblico
DOC 4 Tutora Femening 54 Piblico

La informacion recogida debe estar categorizada pata que siga un sentido y una

colesion (Sanguino, 2020), Asi, para llevar a c

informagian ha sido dividida en diferenros categorias. [.a sel

dentro de un marco, la

Loma como marco el trabajo presentudo en e marco tedrico (Labla 2).
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variosas hemimas/os se forja entre cllasios una red de contencion emocional qu
fucilita el afvontur y sobrellevar mejor la discapucidad
& Elgénero

Segun Lobato y Kao (2005), varias investigaciones se han centrado

radi

fonalmentc on afirmar que las chicas se ven mas afectadas ante Ia presencia. do

una nifioda con discapacidad cn T familia, Fs erucial resaliar que hay tendenc

sistémica a que el cuidado de la/el nifta/o con discapacidad v todas las responsabilidades
que ello conlleva, recaiga sobre las hermanas mayores, Eistas, asi tienen més
resiricciones y menos privilegios que 1as de familias donde no se da esa siwacion. Por
general. las hermenas mayores de cusiquicr familia, asumen més tarcas domésticas y de
los aulores 2

cuidados que los Ter

ANDS VARONGS, PR, SN CSLOS Casos,

man que cstas
niitas asumen cuatro veces més estos roles.

En cuanto a los hermanos varoncs, los ms jovenes mucstran més alteraciones
psicaldgicas que los hermanos mayores, a la inverss que las nifias, quo son ks mis
jovenes las gue presentan menos slteraciones que sus hermanas mayores. Fslas
alteracioncs, Tos varoncs as reflejan mediante comportamicntos agresivos y las chicas a
través de sentimientos ansioso-depresivos (Barlow y Lllard, 2006).

Lin las ulumas décadas los cambios vividos en la s

ciedad respecto a la vision

del rol femenino 1 cslé

mbién han vivida allcraciones que

n contribuyendu a disminuir

paulatinamento los efeclos negativos tradicionalmente ligados al génera y Tos cuidados
(Lizasodin, 2012).

e) 2l ambito escolar

Owo factor importante est4 ligado con la escolarizacion. Es habitual que, lashos
hermanasios tengan que afrontar ¢1 dilema de que su hermanofa con discapucidad asista

idud de

al misme centro escolar. Cuando esto ocurre, lus/os hermanas/os sienten la neces

ayudar asu hermana/o a defenderse de los demss, enfrentindose a situaciones en
ocasiones desagradables, ncomodas o inclusa violentas. Lasios hermanas/os mayores

padiocen un cambio repentino cn lo que hasta ese momento habia sido su vida eseolar

nbio, ticnden a adoplar ¢l ral de cuidadorasics y como consceucncia
esto hace que se sientan diferentes de los demds (Blais. 2002; Galley ¢t al., 1999). Esta
situacion, aunque bien gestionada les puede fortalecer la personalidad, lambién. puede
ser una considerable fuente de estres. Ademds, es frecuente que se sientan obligadasios
y ean el deher de complir, 2 nivel escolar, las expectativas y ambicioncs que sus

progenitoras‘es no pueden poner cn la/c] nifia/o con discapacidad ya que posiblemente
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Sobre como afceta ol diagndstico ¥ su repercusion a mivel académico, nucsiras
respueslas, pueden contrastarse con ¢l estudio reulizudo por Polluck (2002). donde
afirma que este nivel de auto exigencia puede conuibuir a que ella nifio/a aloance u
des

rollo mas completo, aunque, aftade que, también, puede ser ca

is de ansiedad y
frustracion.

Sobre las relaciones, y coma Tas vemos en el centro escolar, nuestras voces
coinciden con lo expuesto por Farris (2001). quien afirma que laséos hermanasios
también se sienten obligadas/os a seleccionar sus amistades, pero contradictotias con el
trabajo de Gardou {1997). quien afimman que suelen tener dificultades de socializacion

Conclusiones y recamendac

ex

Sin ninguna duda. todavia se necesita mds investigacicn que ponga su foco de

atencion n estas/os hermanas/os y este rabajo busea aportar al respecto. Hablar de

inclusian también hace neecsario ener en cuenla las realidades de los diferenies

¢ cneeniramos

coleetivos gue s ven relicionados con las heterogineas casaisticas

respecto ala diversidad funcional. F1 de hermanasios de personas con diseapacidad e
un colectivo que, como hemos podido comprobar, queda en un segundo plano. Lsta

realidad pone de manifiesto que tener un/a hermanofa con discapacidad repercute

dirc

amenic en sus vidas, dejando claro que cllasfos pre: exidades que también
requicren ser aiendidas cn Tos diferentes espacios

Este trabajo busca incidir en esta atencion incomplets, viéndose escasa la
contemplacion de dichas realidades y por consecuencia, siendo insuficientes los
recursos de ayuda, acompafiamicnto psicologica y cuidados ofrecidos por las
administracions, a pesar de (ener en cuenta b sitwacion de vulnerabilidad que pucden
vivir. El objetivo fnal trata de evidenciar la realidud de muchasios nifias/os v ls
respuestas (materiales, afectivas o de acompafiamiento) que éstasfos pueden requetir por
parte de su entorno, en especial de La escuela, Tambien, hemos de incidir en la necesidad

de Ia institucion do estar formada ¢ instrumentada para poder dischar pautas de

interyencion y acompatiamicnto, con fa fialidad de reducir Tos posibles clisctos
niegativos en su desaurollo académico y socio-alectivo. Si comenzamos a dar
importancia a estos asuntos en la escucla y junw eon ellas/os, los tratamos con
naturalidad y como parte fundamental de la sociedad comenzaremos a tomar conciencia
sohre sus realidades. Asi, podremos implantar y fomentar servicios cducativas y de

acompafiamiento para esas/os hermanas/os que estén viviendo la discapacidad en casa,
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Tabla 2

Categoriz

actén de los resuliados
‘lipologia de la  Relacionada con las diferencias entre las discapacidades, su

discapacidad  grado de dependencia, y si son 0 no congénitas.

Cambios  Cambios significanvos y reacciones iniciales, dentro de fa familia,

anto ol diagnostico. centrindonos. en las vivencias de hermanasios

Relaciones Sabre cimo alcela a las relaciones suciales de hermimasios

sociales

Ambito escolar  Vivencias de hermanasios que compartiero centro escolar cor su

henmana/a con discapacidad

Conocimientos  Nivel de complaceneia de lasios participantes con a informacion

recibida sobre la discapacidad, sus consceucncias v sus
procedimientos.
Propuestas de  Presenta las propuestas de mejora. de lasios participantes.

mejora

3. Resulladus
Existe un conscnso gencral que seiala que la ctiologia de Ta discapacidad cs un factor
condicionante importante. E1 impacto que supone que sea innata o adquirida es diferente
en cuanto a la asuncion de la discapacidad. Lna discapacidad innata, aparentemente, ¢
afrontada do mancra mds asertiva, micntras que una discapacidad adquirida, resulta ms
diffcil de asumir v sobrellevar, Lnlo pira progenitorasfes como para hermanasfos. Por
otro lado. si hay un alto grado de discapacidad y de dependencia, dificulta la asuncion, y
I codianidad en todos sus aspectos.

Mi hermana y yo somos mellizas. nosoiras nacimos junds. entonces (o vivi como

algo novmud. (HFRA)

3.1. Aspectos emocianales y dc géncra

Se debe hacer frente a muchos cambios en la cotidianidad, tanto a nivel saci:

Laboral y en La logistica familiar. L'n cuanto a edmo vivieron el primer momento. las

madres, alirman que la reaccion inicial se vive coma un hecha traumético. Sin embargo,
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Resumen

El preseate trabajo trata de visibilizar Tas consecusncias de tener una hermano/a con discapecidad
os factores que les condicionn La asuncidn de T discapacidad y las necesidades que éstasios puedan
requerir por parts del enfarno, en especial. de 1a escucla Can Ta intencian de abardar el tema dasde
‘multiples perspectivas y mediante un diseho cualitat vo, se han realizado enrevistas semiestructuradas
ahermanaseos de parsonas can nacesidades especiales, a propenimras cidn, y adocentes
que havan fenida en sus zulas alumnado con hermanasios con discapacidad. Tntre Tos resulfados

s

cneontradss: Ja necesidad de wn wayor acompaianuento s la anportancia <l genero
tambicn. Reoogennos mbién, na seric de propuestzs de mejora planeados desds s ciferentes voses
¥ en diversos @mbitos, par dar vespuesta, como diven lavos paTlicipantes, o lisios elemasi
olvidadusios.

Patabras clave: discopacrdad, diseho euaiative, e

1 esta cugstion

nas, hermanys, tmoluswin, ecestices de

aprendizae.

Abstract:
This puper aims lo muke visible e conseq uences ol Taving u sivling witla disubility, (he fackers thal
conditian their assumption of the disability and the needs that they may require from the environment,
especially from the school. With the intention of approaching the subject from multiple perspectives
and using & qualitarive design, semi-structused interviews were conducted with siblings of people with
special needs, with pereats in this situetion, and with teachers who have had students with siblings
with disahilities in thoie classrooms. Among the resuhs found: the need far more support or the
imporance of gendzr in this issue as well W also fnclude a series of proposals for improvement put
Forward by di different arcas, i order 10 resporc, as the participants say, o the
etermlly for:
Key words:

iy, quaitative d

an, visters, siblings, inclusion, learning needs, feurning needs
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32, Fntorno escolar
Tl dmbito escolar todosias lasfos hermunas/os afinman haber acudido ul mismo

centro que su hermano/a con discapacidad. oxceptuando HER2 que indica que su

hermano no pudo acudir a su misma centro porque éste no contaba con aula estable.

Todas Tas madres considern que resulta heneficioso, sobre fodo,

ara la dindmica v

loy

i Camilir, pero contemplan 1 posibilidad de que pucds resultar perjudicial para

¢l desarrollo individual e independiente de su hija/o. FAM2, sin embargo. asegura que

no resulta beneficioso si las edades son similares,

No diene sentido. yo los separaria. I'uede ser perjudicial y muy condicionante

paralapersona que siempre va a ser el herman de v se va a perder hacer cosas

prapians de. su ecdued por extar con su hermana. F necesita desarroliorse como

individuo y personiic de ocho aftos quie era entonces. (FAM2)

Lasios hermanas/os coinciden en que ir al mismo colegio resulta més
benuficiose para Ll hermendio von discapacidad, ya que I da T posibilidad de
sentirse més arropadktfo y prolegidofa y coneuerdan en que, sin embargo, para. cllasios
resultaba en peasiones perjudictal, afirmando haber asumido tambign cn el calegio
responsabilidades que no les correspondian;

Estar pendiente e ella en ef colegio me generaba it tension que de no haber

ido juntass no hubiese fewido. Creo que hubiese estado bien esa iregua de tener

wn espacto y un tiempo en el que poder descansar de eso. (HER4)

En este tema, la opinién de los docentes es diversa. DOCT ¥ DOC2 consideran
beneficioso que ambos acudan ol mismo centro asegurando ser un apoyo fundamental.
DO | ahade ser ésta la mejor forma de normalizar, compartir y abrir a la sociedad otras

realidades. Sin cmbargo, admite poder

or um lasir para lacl hermamado sin

discupucidud. Ademds, argumenta que lusfos docentes tenen la labor de tatar al

educando en su individualidad, contemplando su realidad v garantizando su bienestar
emocional. DOCS ¥ DOC4 defienden que el hecho de acudir al mismo centro deberia
depender del caso. Tor otro lado, DOCA asegura que seria favorable que Ia persona sin

discapacida vea aceptadafo a su herminaio en ¢l ecentro, pera matiza que i hubiese un
caso de excesiva proteccion. resultaria perjudicial, pudiendo verse afectado su
desarrollo individual:

Que vavan al mismo centro pucde sor un arma de doble filo, la hermana o

hermana sin discapacidad tiene que esiar bien esiructurado. Ab, el trabajo
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casa es importamtisina, Para que esio no suceda fiene gue haber mucho rabago
deirds. (DOC 4)
En cuanto a si las/os hermanas/os do petsonas con discapacidad que acuden al
mismo colegio sutten situaciones incomodas en la escuela, las madres ¢ hijos/as

exceptuando FAM2, aseguran vivirlas en la calle, pero no en los centros. Fn

i, Lodas/os lasfos docentes »

conltraposi man que ¢l alumnado con estas
caracteristicas s suelen vivitlas

Tin cusnto asi el diagndstico de una discapacidad repercute a nivel académico, la
mayoria de Lasios docentes eonsidera que se vuelven mas autoexigenues, aleanzando un
nivel de autonomia alio y un buen rendimicnto académico ya gue buscan el éxito y ol
o alummado con hern

micnio. Respceto a gu asios con discapacidiad

necesite mayor acompafianiiento, todas¢os afiman que requieren una ateneidn extray
coinciden en la inexistencia de protocolo para cstos casos. recayendo la acwacion cn la
bucna voluntad del profusional

L Gamilias ascguran estar satisfechis con T ateneion recibida por parte del
profesarado. 1.asios hermanaséos, por su parte, afirman no haber recihido ningin tipo de
acompaiiamiento extra, Mientras que unosas comentan no haberla necesitado, otras/os
mencionan como nec

sarta I figura delia psicologo/a y aseguran que hubiesen

agradecido una alencion s individualizada y un mayor grado dy scnsibilidad,
iolerancia y comprension por parte del personal dacenic:

Tener alguicn externn  la familia, con quien desahogarse, creo que os exencial

¥ que facilitaria mucho las casas a nivel emocronal. (111ER2)

Las/os docentes, salvo DOC |, confirman hablar abicrtamente sobre [a
discapacidad ¢on las familias. pero aclaran que las/os hermanasios suclen ser mas
reservadusivs. Para todastos Tu ligura d ladel PT y de elfla consultorta son

tundamentales

siendo el apoyo con el que cuentan para hacer frente a las dificultades y
conocer qué ayudas externas solicitar y como hacerlo. Lin cuanto a las formacianes que

reciben relacionadas con la discapacidad, DOC1 y DXIC3, opinan que son muy cscasas.

DOC3 ascgura qu Tas horas de formacian suclen tilizane para tens burocréticos y
curticulates

Nuestro prolesorado no cree que las/os hermanastos tenga dificuliades para
relacionarse, afirmando que son personas sociables y muy integradas en el grupo
cscolir. Sin embargo, subrayan qus husean relacionarse con compaficravios més

abicrtasfos, con mayor empatia y qus admitan més la diversidad. También recalcan que
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dostas @ scleceionar las amistades en funciin de la eaceion

piiblicos y viéndose obliy
de éstasfos mle lu discapacidud,
Lizasodin (2012} indica que existen varios factores condicionantes que influyen

de forma directa en In adaptacion de lasfos hermanas/os a la dis

ipacidad lasificandose
en dos grupos: of primero refacionado con cf tipo de discapacidad: innata o adquirida,

caracteristicas, clialagia y b claps vital de su manifestacion: v ol scgundo, relacionado

con las/os hermanas/os: nimero, sexo, posicion y edades. Siguiendo esta clasificacion,

ion de hermanas/os:

1nos centramos en estos factores de la adaptac
L.L Ltiologia de la diseapacidad

Lactivlogia cs un factor condicionante fundamental entre hermans/os: si s
congénita ¢ innata influye en el temor de lasios hermanasios a tener oteafo henmanaio
con discapacidad; o el miedo de transmitir la discapacidad a sus hijasios pensado que la
alicracion gendtica puede ser hereditaria (Brody y Morrison, 1992). Por otro lado, segin
Meartinez {2020), cuando la discapacidad e adquirida. les resulta con freeuencia muy
dificil aceptar la nucva realidad por of impacto que ocasiona ver a su hermanado con
limitaciones que anteriormente no poscia

tidad

a) lermanas/os menores que lajel hermana/o con discapacidad.

Nifiasfos mis jovenes que las/os hermanasios con discapacidad, suelen proscntar
mis dificuliades de adapiacion pricosocial gus las/os hermanasios mayores, ya que
4stasfos no han tenido un periodo de desarrollo donde las relaciones de apego con sus

004;

progenttorasfes no se hayan visto influenciadas por la discapacidad (Dodd,
Fisman ct al., 2000). Ademas. superan, desde un punto de vista de desarrollo
psicalogica fisico y académico, a sus hermanas/os mayores con discapacidad. Tslo
hecho, udemniis de haverles wdquirir ¢l rol de bermanwo “nmayor”, les aporta una

madurez socio-afectiva precoz que, a corto plazo, puede ser una fuente de estrés

largo plazo, un hecho positivo para su desarrollo personal (Burke y Montgomery, 2000;

Dunn y Me Guire, 1992; Tlames, 2005). Por otro lado, on ocasioncs, cuando los padres

an en s hijafo sin

deciden tener ofrafo hijao pars subsanar T herida cmacional, proy
discapacidad todas sus expestativas, buseando reparar sus Liustraciones, encontrindose,
ademés, entre sus perspectivas a fturo, el propésito de que los sustituya haciéndose

posteriormente cargo de lavel hermana/o (Martinez, 2020).
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